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Resumo

As familias com filhos com Necessidades Educativas Especiais (NEE) defrontam-se
com dificuldades acrescidas no seu quotidiano. Um filho que apresente algum tipo de
NEE pode ter um grande impacto na familia, levando a que as relacGes familiares se
fortalecam ou se desintegrem.

A perseveranga, a coragem, a esperancga, 0 otimismo sdo essenciais para resistir e

recuperar perante as adversidades da vida.

Apesar das dificuldades e adversidades que implica ter uma crianga com NEE, nem
todas as familias reagem desadaptativamente, sendo que h& familias que conseguem
enfrentar de forma positiva esta situacdo, apresentando elevados niveis de bem-estar

subjetivo, esperanca, otimismo e resiliéncia.

Os instrumentos utilizados para esta investigacdo foram um Questionario
sociodemogréfico, a Escala de Satisfacdo com a Vida (Satisfaction With Life Scale), a

PANAS VRP- Afeto Positive e Negativo, a Escala de Esperanca (Snyder Hope Scale), a

Escala de Otimismo e a Escala de Resiliéncia Familiar - FRAS (Family Resilience

Assessment Scale).

O estudo proposto tem um carater descritivo e correlacional, procura investigar e
perceber como se comportam as variaveis: bem-estar subjetivo, esperanca e otimismo na

resiliéncia das familias com filhos com NEE.

O estudo baseia-se numa amostra de 52 familias e foi realizado em varias escolas e

instituicdes do Barlavento Algarvio.

Os resultados do presente estudo evidenciam que, as familias com filhos com NEE
ndo tém um nivel mais elevado de resiliéncia no que diz respeito as variaveis da
esperanca e do otimismo. De acordo com os resultados obtidos neste estudo, a resiliéncia
ndo prediz o bem-estar subjetivo, nem a esperanc¢a, nem o otimismo. A Unica variavel que

prediz a resiliéncia foi a afetividade positiva.

A esperanca e 0 otimismo apresentam correlagdes positivas fortes com a escala de

bem-estar subjetivo, a escala de afetividade positiva e o equilibrio afetivo.
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Abstract

Families with children with Special Educational Needs (SEN) are facing increased
difficulties in their daily lives. A child who has some kind of special needs can have a
great impact on the family, leading to that family relationships are strengthened or
disintegrate.

Perseverance, courage, hope and optimism are essential to resist and recover before

the adversities of life.

Despite the difficulties and adversities that involves having a child with SEN, not all
families maladaptive react and there are families who can face this situation in a positive way,

with high levels of subjective well-being, hope, optimism and resilience.

The instruments used for this research were a sociodemographic questionnaire, the
Satisfaction with Life Scale (Satisfaction With Life Scale), the PANAS VRP- Positive
and Negative Affect, the Hope Scale (Snyder Hope Scale), The
Optimism scale and Family Resilience Scale - FRAS (Family Resilience Assessment

Scale).

The proposed study is a descriptive and correlational nature, seeks to investigate and
understand how they behave the variables: subjective well-being, hope and optimism in
the resilience of families with children with SEN.

The study is based on a sample of 52 families and was held in various schools and
institutions in the western Algarve.

The results of this study show that families with children with special needs have a
higher level of resilience in relation to the variables of hope and optimism. According to
the results obtained in this study, resilience does not predict subjective well-being, or
hope, or optimism. The only variable that predicts resilience was positive affectivity.

Hope and optimism have strong positive correlation with subjective well-being scale,

the positive affect scale and emotional balance.

Key-words: subjective well-being, Hope, Optimism, Resilience, Family, Special

Educational Needs.
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Introducéo

Um dos acontecimentos vitais para o ser humano € ter um filho, no entanto, tal facto
pode constituir-se como uma fonte de ilusdes e de medos. Os pais idealizam expetativas
em torno dos seus filhos e a partir do momento em que tém conhecimento que o seu
filho/a apresenta uma deficiéncia vao ter uma preocupagdo acrescida em relacdo ao
presente e ao futuro desta crianca. Estas expetativas e 0s sentimentos negativos (e.g.,
sentimentos de tristeza, angustia, ineficacia e incompeténcia) por parte dos pais, poderdo
ter serias repercussdes ao nivel das relacGes e interacdes existentes no sistema familiar e,
consequentemente, no desenvolvimento e comportamento da crianga. Este facto é tanto
mais importante uma vez que o ambiente familiar é fulcral para o desenvolvimento das
criangas. Ha um processo de luto do bebé imaginado, seguido da aceitacdo e adaptacdo a
crianga. O percurso que cada pai ou mée faz é bastante subjetivo, difere de pessoa para
pessoa, depende das carateristicas, capacidades, da informacdo fornecida, e dos recursos

formais e informais que a familia dispde (Coll, Marchesi, & Palacios, 2004).

As criancas com deficiéncia, geralmente, apresentam um conjunto de necessidades
educativas especiais que requerem mais cuidados fisicos, mais tempo para as interagdes
familiares, muita atencdo e dedicacdo. As familias vao deparar-se, assim, com situac6es
que podem constituir-se uma sobrecarga, tais como a exigéncia temporal para as
atividades diarias dos seus filhos (e.g., consultas médicas, servicos de reabilitagdo,
orientacdo psicopedagdgica). Também o orcamento familiar é muitas vezes afetado,

sendo que a preocupacdo destes pais com o futuro dos seus filhos é constante.

Neste sentido, muitos pais acabam por sacrificar a sua vida profissional e o seu lazer

em prole da sua dedicacdo aos filhos (Coll et al., 2004).

Neste sentido parece ser extremamente importante aumentar o0 conhecimento
cientifico sobre as questBes da parentalidade, no sentido de permitir as familias, criancas

e sociedade em geral o beneficio e a influéncia deste conhecimento.

De acordo com Nielsen (1999), as familias de criancas com NEE deparam-se com
situagdes, no seu quotidiano, complexas e com responsabilidades acrescidas, derivadas de
condicbes especificas por que passam, ndo vivenciadas por outras familias. Estas
circunstancias podem causar um grande impacto no casal, na sua estrutura familiar, nas

suas interacdes e podem fortalecer ou desintegrar a familia.



Diversos estudos revelam que, apesar das dificuldades e adversidades que implicam
ter um filho com NEE, h& familias que apresentam adaptacdo e satisfagdo. Nao obstando
a preocupacgdo constante apresentada por estes pais, eles conseguem acompanhar com
grande entusiasmo os seus filhos com necessidades especiais. Ha afirmacdes de pais que
experienciam com grande entusiasmo 0s pequenos progressos dos seus filhos, sentem
admiragdo e orgulho, incentivam o esfor¢o feito pelos filhos no sentido destes
aprenderem a ultrapassar as suas dificuldades. Ao longo do tempo, ha pais que
percecionam a experiéncia com o seu filho com deficiéncia como algo insubstituivel e
positivo, apesar de todo o esfor¢o que possa ter exigido cuidar dos seus filhos (Coll et al.,
2004).

A literatura aponta ainda para o facto da maior parte destas familias conseguirem
apresentar uma boa coesdo e adaptabilidade; os pais conseguem arranjar estratégias para

manter o senso de coeréncia e de normalidade na familia (Turnbull & Turnbull, 2001).

Segundo McCubbin (1993), as familias que apresentam padrdes de comportamento
positivo e competéncia funcional face a situacOes stressantes e adversas, vao beneficiar
de uma unidade familiar e um bem-estar maior. A perspetiva positivista, a perseveranca,
a coragem, a esperanca e o otimismo sdo considerados fundamentais para resistir e

recuperar face as adversidades da vida.

Com a presente investigacdo, pretendemos dar um contributo para uma melhor
compreensdo das interacOes e de como se processam as relacfes no seio destas familias.
Pretende-se conhecer as implicacdes da presenca de filhos com NEE e de que forma esta
situacdo afeta a familia, designadamente o subsistema parental, contribuindo para uma
compreensdo do processo de adaptacdo perante esta situacao.

O estudo proposto tem como principal objetivo analisar o bem-estar subjetivo, a

esperanca, o otimismo e a resiliéncia das familias com filhos com NEE.

Relativamente a estrutura desta investigacdo, para além da introducdo organiza-se,
numa primeira parte, com um enguadramento tedrico, enquanto a segunda parte esta
reservada para o estudo empirico. Relativamente ao enquadramento tedrico, no primeiro
capitulo abordamos a educacéo especial; ja o segundo capitulo aborda a familia com
filhos com NEE e por ltimo os conceitos de resiliéncia, bem-estar subjetivo, esperanca e

otimismo.

No que diz respeito ao estudo empirico, para além dos objetivos e metodologia da

investigacdo, sdo apresentados os instrumentos e os procedimentos relativos a recolha e



analise dos dados. Finalizamos a investigacdo com a apresentacdo dos resultados a que se
segue a analise e discussdo dos resultados da investigacdo. Seguem-se as consideragdes
finais, limitacbes do estudo, sugestbes para futuras investigacbes e referéncias

bibliogréaficas.



Parte | - Enquadramento Tedrico



Capitulo 1. Educacao Especial

1.1. Evolucéo da Educacéo Especial

Ao longo dos tempos, o significado da Educagdo Especial sofreu varias alteracGes,
sendo este conceito utilizado para nomear um tipo de educacéo diferente daquela que se
praticava no ensino regular. A crianca que era diagnosticada com uma deficiéncia,
incapacidade ou diminuigdo era encaminhada para uma unidade ou centro especifico
(Bautista, 1997).

Assim, a Educagdo Especial direcionava-se para um grupo de alunos “diferentes” dos

outros alunos considerados “normais” (Bautista, 1997).

O Warnock Report (1978) introduziu novas perspetivas ao nivel do ensino de criancas
em situacdo de deficiéncia e outras que também eram excluidas do sistema de ensino. A
introducdo do conceito de Necessidades Educativas Especiais (NEE), defendidas através
do Relatério Warnock (1978) sugere que as dificuldades escolares das criancas sejam
analisadas atraves de critérios educativos mais proximos das dificuldades escolares
apresentadas pela crianca.

No decorrer da historia, ha relatos que evidenciam a exclusdo das crian¢as portadoras
de deficiéncias. Na Grécia Antiga (em Esparta), as crian¢as que nasciam com deficiéncias
eram abandonadas em locais ermos ou atiradas por desfiladeiros. Em Roma eram
oferecidas aos Deuses como sacrificio ou atiradas ao rio. Ha relatos de pessoas que estas
criangas eram consideradas “obra do diabo”, por causa das suas diferencas, pelas quais
eram perseguidos, julgados e executados. Com a Inquisicdo, nos séculos XIV, XV e XVI,
os “deficientes” eram julgados como loucos e possuidos pelo demonio e eram aniquilados

numa fogueira (Rebelo, 2008).

Seguiu-se 0 movimento da segregacdo que, tinha como principal foco a promocéo da
organizacdo de servigos e estruturas de apoio, atraves das quais 0 ensino era somente
assegurado por professores especializados em espacos separados (Ferreira, 2007).

No século XVIII d&-se uma mudanca na maneira de pensar, através do surgimento da
filosofia de Rousseau, com principios mais humanistas e tolerantes, dando origem a uma

nova forma de ver estas pessoas. Esta nova maneira de encarar as pessoas com



deficiéncia levou ao internamento em orfanatos, manicémios ou noutras instituicbes do

Estado. Assim, este periodo foi considerado como a era das institui¢@es. (Jiménez, 1997).

No século XIX da-se a recuperacdo ao nivel fisico, fisiologico e psiquico destas
criangas consideradas como “deficientes”, com a finalidade de haver um ajuste adequado
das mesmas a sociedade. Neste século, através de estudos medicos estas pessoas
comecgam a receber tratamento e ter uma maior aceitacdo por parte da sociedade (Ferreira,
2007).

Um dos grandes percursores da Educacdo Especial no século XIX foi Jean Marc
Gaspard Itard, também reconhecido através da pedagogia cientifica devido ao caso em
que interveio relativo a crianca selvagem, Vitor (Capul, & Lemay 2003; Develay, 2005 &
Gardou).

No inicio do século XX, Binet e Montessori, tendo ideais comuns aos outros autores

(Itard e Séguin) ddo origem ao Ensino Especial.

Harris e Schutz (1986, citado por Ferreira, 2007) salientaram que todos estes
pedagogos deram um grande contributo para o desenvolvimento de conceitos ligados a
Educacdo Especial (e.g. ensino individualizado e tarefas educativas sequencializadas: a
importancia da estimulacdo, da recompensa, do ambiente educacional estruturado e da
formacdo no dominio das competéncias de ensino).

De facto durante diversas décadas, a intervencdo junto das criangas em situacdo de
deficiéncia mental ou sensorial foi sendo desenvolvida por pessoas de forma individual

que, acreditavam numa mudanca para a escolarizacéo dessas criangas.

Em meados do século XX, da-se 0 movimento de integracao resultante das alteracdes
do contexto social, juridico e educacional da época. A integracdo é definida como um
processo em que as criangas com Necessidades Educativas Especiais sdo apoiadas de
forma individual, podendo participar no programa vigente na escola (Costa, 1999). Estes
alunos passam a ser inseridos nas turmas regulares, o que provocou mudancas legislativas
e educacionais profundas. Assim, teve origem a “Educacdo Especial” que pretendia um
atendimento educativo especifico, para criangas e adolescentes com NEE, no ambiente
familiar, no jardim-de-infancia, na escola regular e noutras estruturas em que a crianga ou
adolescente estivesse inserido. Becker e Carnine (1980, citado por Ferreira, 2007)

referem que: “ensinar criangas com NEE é ensinar mais e ndo menos”(pag. 22).

A integracdo tinha como objetivo dar a todos os alunos a possibilidade de pertencer a

uma comunidade educativa que valorize a sua individualidade (Stainback et al., 1994,



citado por Correia, 2003). Segundo Jiménez (1997), a normalizagéo envolvia o principio
da individualizacdo que, implicava um atendimento educativo especifico e baseado nas

carateristicas e particularidades de cada aluno.

Por fim, da-se 0 movimento de inclusdo que foi considerado uma proposta educativa,
com o objetivo de consolidar o tempo e 0 espaco pedagdgicos para todas as criangas, de
maneira a que os ideais (igualdade, equidade, qualidade, eficiéncia) de educacdo publica
e obrigatdria sejam concretizados (Ferreira, 2001).

Correia (2003) considera que a inclusdo é a insercdo do aluno com Necessidades
Educativas Especiais na classe regular e que este deve ter acesso a todos 0s servigcos
educativos adaptados as suas necessidades e caracteristicas. Estes servi¢os educativos
devem englobar tarefas com participacdo comunitéria, permitindo ao aluno desenvolver
as suas aptiddes inerentes ao seu quotidiano (e.g. lazer, emprego, ajustamento social,
independéncia pessoal).

Os normativos mundiais e a legislacdo defendem que a escola deixe de ser
discriminativa e homogénea para se tornar numa escola inclusiva, sendo a escolaridade
obrigatdria e a inclusdo dos alunos com Necessidades Educativas Especiais no ensino
regular, dois dos fatores que contribuiram para esta mudanca. A utilizacdo do conceito de
Necessidades Educativas Especiais teve inicio na década de 60, mas este conceito ndo
conseguiu alterar a conce¢do que predominava (deficiéncia e Educacdo Especial).
Somente a partir da década de 60 e 70 € que se deu uma enorme alteracdo na concecédo da

deficiéncia e da Educacdo Especial (Correia, 1997).

Assim, houve vérias alteracdes no curriculo, na formacdo de professores, nos métodos
de ensino, na atuacdo e responsabilizacdo das administracGes educacionais. De acordo
com Correia (1997), esta nova percecao enfatizou a escola e as suas competéncias, tendo
em consideragdo a importancia de uma resposta educacional adequada. Assim, a escola
deve promover uma resposta adaptada aos interesses e as necessidades educativas de
todos os alunos (Marchesi, 1995).

De acordo com Bautista (1997), o novo modelo de Educacdo Especial ndo afeta
somente os alunos até aqui considerados como casos tipicos da Educagdo Especial, mas
todos aqueles que, por diversos motivos, revelam um atraso escolar, tendo assim a

possibilidade de usufruir de um apoio apropriado para ultrapassar as suas dificuldades.



1.2. Conceito de Necessidades Educativas Especiais (NEE)

O conceito de Necessidades Educativas Especiais (NEE) comegou a expandir-se a
partir de 1978, através do Relatorio Warnock. Os resultados deste Relatorio revelaram
que, em algum periodo do seu percurso escolar, uma em cada cinco criangcas manifestam
NEE. Por este motivo, o relatério sugeriu a adocdo do conceito de NEE. Quando
afirmamos que um aluno tem NEE estamos, assim, a sinalizar que este tem algum tipo de
problema ao nivel da aprendizagem no seu processo de escolarizacdo, solicitando uma
atencdo especifica e diversos recursos educativos. Assim, o conceito de NEE abrange
todos os alunos que necessitam de recursos ou de adaptacOes especiais no processo de
ensino/aprendizagem e revelam dificuldades ou incapacidades que se vdo manifestar
numa ou varias areas de aprendizagem e que sdo diferentes dos colegas da mesma idade
(Bairrao, 1994).

Segundo Marchesi (1995, pag. 11), “(...) um aluno com NEE ¢é aquele que apresenta
algum problema de aprendizagem ao longo da sua escolarizacdo, que exige uma atencéo
mais especifica e maiores recursos educacionais do que 0s necessarios para o0s colegas da
sua idade.” Assim, a escola deve promover uma resposta adaptada aos interesses e as

necessidades educativas de todos os alunos (Marchesi, 1995).

Correia (1997) defende que a concecdo de NEE ndo se refere apenas a criancas e
adolescentes com problemas sensoriais, fisicos, intelectuais e emocionais, mas também a
alunos com dificuldades de aprendizagem advindos de fatores orgénicos ou ambientais.
Efetivamente, nas Gltimas décadas a deficiéncia comecou a ser entendida atraves de uma

perspetiva educacional, ou seja, no conceito Necessidades Educativas Especiais.

Em 1981, surge a definicdo oficial do conceito de NEE, através do Education Act que,
defende que as criancas que apresentam alguma dificuldade de aprendizagem necessitam
de medidas educativas especiais. Durante muito tempo, este novo termo relacionou-se

fundamentalmente com criangas em situacéo de deficiéncia (Armstrong & Barton, 2003).

Assinale-se que este conceito de NEE conceito vai sendo clarificado e a Declaracéo de
Salamanca (1994) desempenha um papel importante nesse sentido. Segundo a Declaracéo
de Salamanca (1994), as “necessidades educativas especiais” englobam todas as criangas
e jovens com caréncias (dificuldades escolares ou deficiéncias). Em algum momento da
sua vida escolar, sdo muitas as criangas que apresentam dificuldades escolares e,

consequentemente, necessidades educativas especiais.



A Declaracdo de Salamanca defende o direito de todos os individuos a Educacéo,

independentemente das diferencas individuais (1990).

As escolas regulares devem ter como finalidade a criagdo de uma sociedade inclusiva e
almejar uma educacdo para todos, com base numa orientagéo inclusiva e tornando-se um
meio eficiente no combate as atitudes discriminatdrias (Nascimento, Scapim & Silveira,
2012).

Armstrong e Barton (2003) salientam que os alunos com necessidades educativas
especiais apresentam dificuldades de aprendizagem muito ligeiras ou mais graves, no
plano intelectual ou no dominio da escrita e da leitura. Muitos destes alunos revelam
insucesso nas aprendizagens basicas e apresentam perturbacdes afetivas ou

comportamentais, mais ou menos graves, com diversas origens.

Correia (2008) destaca que o conceito de Necessidades Educativas Especiais incluiu
os alunos com condicbes especificas que podem precisar de apoio de servicos de
educacdo especial, num periodo ou em todo o seu percurso escolar, com o objetivo de
auxiliar o seu percurso académico, social e emocional. Os alunos que apresentam
condicdes especificas sdo aqueles que apresentam autismo, dificuldades de aprendizagem
especificas, problemas intelectuais, problemas de comunicacdo, linguagem e fala,
problemas emocionais ou comportamentais, problemas sensoriais (visuais e auditivos),
linguagem e fala, problemas motores, disturbio por défice de atencdo e hiperatividade,
problemas de salde, traumatismo craniano, multideficiéncia e cegos-surdos.
Relativamente aos servicos de educacdo especial, sdo um conjunto de servicos
especializados no ambito educativo, médico, terapéutico, social e psicolégico, com o
objetivo de prevenir, diminuir ou até anular a problematica do aluno (Correia, 2008).

Na sequéncia da sua conceptualizacdo este investigador defende a inclusdo social,
académica, fisica dos alunos com NEE nas escolas regulares, postulando que a inclusao
possibilita um suporte as aprendizagens de criancas com NEE, abrange todo o sistema
educativo e tem como base a possibilidade de todas as criancas poderem aprender e
atingir os objetivos propostos. A forma como os alunos com NEE sdo ensinados, as suas
necessidades sociais, emocionais e académicas tém uma elevada pertinéncia e devem ser

bem ponderadas.
Correia (2008) refere ainda que as NEE podem ser temporarias ou permanentes.
Quando um aluno apresenta NEE temporarias, o seu curriculo escolar deve ser adaptado

as carateristicas do aluno, somente num periodo determinado do seu desenvolvimento.



Por outro lado, para um aluno com NEE permanentes exige-se que o seu curriculo seja

adaptado de forma geral, tendo em consideragdo as carateristicas individuais do aluno.

Diversas sdo as problematicas que, no decorrer do seu desenvolvimento, as criangas
podem apresentar. Criangas com necessidades educativas especiais (NEE) sdo aquelas
que, por apresentarem condicBes especificas (e.g., autismo, deficiéncia auditiva,
deficiéncia visual, deficiéncia mental, deficiéncia motora, perturbacGes emocionais
graves, problemas de comportamento, dificuldades de aprendizagem, entre outros),
podem ter necessidade de apoio de servigos de educacdo especial durante parte ou na
totalidade do seu percurso escolar, com o objetivo de promover o seu desenvolvimento

académico, pessoal e sécio emocional (Correia, 2003).

Para Correia (2013), o conceito de NEE aplica-se, atualmente, perante a existéncia de
dificuldades ao nivel sensorial, fisico e/ou emocional que, ttm como consequéncias

dificuldades na aquisicdo de competéncias do aluno, de acordo com a sua idade.
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Capitulo 2. A Familia com Filhos com NEE

2.1. A Familia e as Criangas com Necessidades Educativas Especiais

Segundo Slepoj (2000), a familia est4d relacionada com o abrigo, intimidade,
afetividade, autenticidade, privacidade, solidariedade, mas também pode ser vista como
opressora, egoista, violenta e obrigacao. Estas conotagcfes provém de varios fatores, como
os socioideoldgicos, o tipo de casamento, o divorcio, a herancga, autoridade, residéncia, a
transmissdo de sabedoria, os fatores econémicos (e.g., divisdo do trabalho, o patriménio,

a hierarquia, o poder) e os fatores ambientais (e.g., recursos, calamidades).

Luis (2008) define a familia como um alicerce da sociedade, defendendo que esta
constitui um dos contextos essenciais para o desenvolvimento da crianca. A familia é,
assim, um elemento fulcral na vida e no desenvolvimento das criancas. Este investigador
refere ainda que, a familia deve estar envolvida em todas as decisdes no &mbito educativo

que envolvam os seus filhos.

O ambiente familiar é fulcral para o desenvolvimento das criangas. Um dos
acontecimentos vitais para o ser humano é ter um filho, no entanto tal facto pode
constituir-se como uma fonte de ilusdes e medos. Os pais idealizam expetativas em torno
dos seus filhos e a partir do momento em que, tém conhecimento que o seu filho/a
apresenta uma deficiéncia vao ter uma preocupacdo acrescida em relacdo ao presente e

futuro desta crianca (Coll, Marchesi, & Palacios, 2004).

Também para Garfat e Van Brockern (2010) a familia desempenha um papel
insubstituivel, € um suporte para a crianca desde o seu nascimento e até que esta consiga
atingir a sua propria autonomia. A familia tem assim grande importancia na educacéo dos
filhos, proporcionando-lhes protecao e suporte aos riscos que estes possam vir a encontrar
ao longo do seu desenvolvimento.

Matsumoto e Macedo (2012) também defendem que, no processo de inclusdo social
do individuo com deficiéncia, a familia desempenha um papel de extrema importancia. E
no seio familiar que se comega a desenvolver a autonomia e a independéncia das criangas
com Necessidades Educativas Especiais.

As criancas com deficiéncia requerem cuidados fisicos, mais tempo para as interagdes

familiares, estudo compartilhado, muita atengdo e dedicagdo. Estas familias vdo deparar-
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se com situacfes que podem constituir-se uma sobrecarga, tais como ter disponibilidade
para levar os seus filhos aos diferentes profissionais (consultas médicas, servicos de
reabilitacdo, orientacdo psicopedagdgica). Neste sentido, muitos pais acabam por
sacrificar a sua vida profissional e o seu lazer em prole da sua dedicacdo aos filhos.
Também o orcamento familiar € muitas vezes afetado, sendo que a preocupacao destes

pais com o futuro dos seus filhos é constante (Coll et al., 2004).

Nas décadas de 40 e 50, os profissionais descreviam os pais de criancas portadoras de
deficiéncias como rigidos, perfecionistas, frageis emocionalmente e, deprimidos (Kanner,
1943; Marcus, 1977). Devido a estas conce¢fes, muitos pais de criangas com NEE
apresentavam uma baixa autoestima, pouca confianga e ficavam apreensivos no que se
refere ao seu papel educativo junto dos filhos. Estas ideias provocavam, muitas vezes,
uma elevada culpabilizacdo e constituiam-se como um sério obstaculo na interacdo entre

pais e profissionais (Coll, Marchesi, & Palacios, 2004).

De acordo com Seligman e Darling (1989, citado por Coll et al., 2004), comeca a
haver uma maior atencdo as familias de criangas com deficiéncias. Um dos primeiros
avancos foi a incorporacdo do ambiente social da familia e a sua disponibilidade de
recursos. Assim, o enfoque passam a ser as necessidades das familias da crianca com
deficiéncia, sendo que de forma gradual, foram-se desenvolvendo enfoques mais
complexos que tém em consideracdo os diversos sistemas que afetam a familia, as suas

interacdes individuais, familiares e sociais (Correia, 2000).

Qualquer familia estd sujeita a passar por momentos de crise e a sofrer diversas
mudancas. De facto a familia é um sistema que esta em constante mudanca, a sua histéria
vai evoluindo com o objetivo final de encontrar um novo estagio de equilibrio. A
capacidade de reestruturacdo e flexibilidade em encontrar um equilibrio dindmico é que
vai distinguir cada familia (Alarcéo, 2002).

Nas familias em que h& o nascimento de uma crianga com algum tipo de incapacidade,
o sistema familiar vai ter de se reorganizar (Alarcdo, 2002) e encontrar novos
mecanismos de adaptacdo para esta nova realidade, com a finalidade de se equilibrar e
estabilizar. Quando ha uma relutdncia no seio familiar face a aceitacdo e resolucdo do
problema, vai provocar um estado de disfuncdo familiar, cuja tendéncia € para um maior
agravamento (Relvas, 1996).

Com o nascimento de uma crianca, 0 sistema familiar vai sofrer alteracdes no seu

ciclo vital e consequentemente tera que se restruturar e adaptar a este acontecimento. O
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processo de mudanca incluiu as funcgdes de cuidado, a reorganizacdo de tarefas, a gestdo
das financas e emocional. Estas etapas apresentam diferentes necessidades, interesses e
motivacgdes de acordo com a subjetividade inerente a cada familia (Macedo, 2013).

No processo de aceitacdo e vivéncia de um filho com incapacidades ha um consenso
relativamente ao facto de que as familias passam por diversos sentimentos (Freixa, 2003,
citado por Macedo, 2013). As expetativas destas familias para essa crian¢a vao-se alterar
e a experiéncia da parentalidade deve reformular-se. A familia tem que lidar com um
processo de superacdo até chegar a fase de aceitacdo da crianca com algum tipo de
incapacidade e criar um ambiente familiar favoravel a inclusdo dessa crianga (Dessen &
Silva 2001). Perante esta situacdo, é normal que haja tristeza, revolta, angUstia por parte
destes pais, pois estes deparam-se com diversas dificuldades que decorrem da nova
condicdo no ambiente familiar. Estas dificuldades podem surgir na gestdo ou falta de

recursos, na incapacidade para lidar com os obstaculos e dificuldades financeiras.

Um estudo elaborado por Theule, Wiener, Rogers e Marton (2011), cujo objetivo foi
avaliar a influéncia dos sintomas da Perturbacdo de Hiperatividade com Défice de
Atencéo na parentalidade, revelou que a gravidade da sintomatologia na crianga encontra-
se fortemente associada a sintomas de angustia nos pais.

Encontramos ainda varios outros autores (Carvalho, 2005; Glat, 2004; Gongéra, 1998;
Niela, 2000) que, salientam o facto das familias de criancas com NEE apresentarem
determinadas reacOes, agrupadas por quatro fases que sdo transversais a estes autores: i)
primeira fase - choque inicial; ii) segunda fase — negacao; iii) terceira fase — reacao; iv)
quarta fase — adaptacao.

Na primeira fase, os pais deparam-se com a noticia de ter um filho com NEE. Esta fase
¢ caraterizada pela incapacidade de reacdo dos pais (Buscaglia, 1993; Gongora, 1998;
Glat, 2004; Niela, 2000).

Na segunda fase, ha uma incredulidade e os pais tentam desvalorizar a situacdo com o
intuito de minimizé-la (Buscaglia, 1993; Carvalho, 2005; Glat, 2004; Géngora, 1998).

Na terceira fase, 0s pais comegcam a consciencializar-se da realidade e a despender de
esforcos com o objetivo de auxiliar os seus filhos (Glat, 2004; Niela, 2000;).

Na quarta fase, comeca a haver uma reorganizacdo por parte dos pais de acordo com as
necessidades e carateristicas da crianga com NEE (Buscaglia, 1993; Carvalho, 2005;
Godngora, 1998; Niela, 2000).
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Todas estas fases descrevem, de forma geral, o processo que o0s pais destas criangas
vivenciam, mas € necessario ter em consideragao que o percurso que cada pai ou mée faz
é totalmente particular. Estas fases sdo, assim, bastante subjetivas, dependendo de pessoa
para pessoa, pois nem todas as familias passam por esta ordem exata e ha casos em que
0s pais ndo conseguem ultrapassar as dificuldades e ndo chegam a aceitacdo plena da
situagéo.

N&o obstante tenha vindo a haver uma evolucdo significativa, a sociedade tem
tendéncia para marginalizar as familias de uma crianga com NEE, devido a atitudes e
crengas preconceituosas. Assim, estas familias vao ter que se adaptar a realidade das NEE
tanto ao nivel interno como externo, ou seja, internamente através da reformulacéo das
suas prioridades e externamente no sentido de terem que lidar com o preconceito, com a

falta de oportunidades, compreensao e apoios (Glat, 2004).

Tanto as estratégias utilizadas em situacdes de maior fragilidade como as que sdo
implementadas pelos pais com filhos com deficiéncias sdo similares e referem-se a
maneira de pensar, agir ou relacionar-se sendo que existem diferentes graus de adaptagéo
das familias em situacGes aparentemente muito idénticas (mesma deficiéncia, mesma
idade dos filhos, acesso a recursos idénticos), o que explica o facto de haver diversos
estilos parentais para enfrentarem o stresse (Correia, 2000).

Efetivamente os pais de uma crianca com deficiéncia tém muitas e diferentes
preocupacdes ao longo do seu desenvolvimento, sendo necessario que os profissionais
acompanhem e tranquilizem os pais, dando-lhes uma maior informacdo e ajuda nos
aspetos centrais do desenvolvimento da crianga. Correia (1999) refere que existem sete
estadios de desenvolvimento carateristicos das familias de criancas com deficiéncia e

preconiza as areas de maior preocupacao:
Casal: expetativas de ter filhos, adaptacdo a vida a dois;

Crescimento/desenvolvimento e pré-escola: medo que a crianca tenha algum problema,
diagnostico, procura de ajuda e tratamento, falar aos outros familiares e aos irméos acerca
do problema;
Idade escolar: rea¢fes de outras criancas e familias as carateristicas especiais da crianca,
escolaridade;
Adolescéncia: reacdo dos companheiros, preparacdo vocacional, aspetos relacionados

com a emergéncia da sexualidade;
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Iniciagdo a vida adulta: preocupacdes de habitacdo, preocupacbes financeiras,
oportunidades de socializacéo;

Pds-parental: preocupacdo com a seguranca a longo prazo do filho, interagdes com as
instituicdes que providenciam servigos, lidar com os interesses do filho no que respeita ao

namoro, ao casamento, ao ter filhos;

Envelhecimento: cuidados e supervisdo do filho com deficiéncia apds a morte dos pais,

transferir as responsabilidades parentais para outros subsistemas ou instituigdes.

Face as diversas etapas de maior preocupacéo e vulnerabilidade familiar € de assinalar
a importancia que a rede de suporte social formal e informal da familia apresenta para
que a familia possa desenvolver uma estabilidade familiar e um bem-estar que Ihe
possibilite ultrapassar as dificuldades inerentes a problemética da crianca e a adaptar-se
de forma mais saudavel e positiva as situacdes que véo vivenciando ao longo de todo o

processo (Pereira, 1996).

Apesar de todas as dificuldades com que as familias destas criancas se deparam,
alguns estudos tém vindo a revelar que os niveis de adaptacéo e de satisfacdo sdo bastante
elevados. Ha muitos pais que acompanham com grande entusiasmo os filhos com
necessidades especiais, apesar da preocupacdo permanente. Ha afirmacGes de pais que
experienciam com grande entusiasmo 0s pequenos progressos dos seus filhos, sentem
admiracdo e orgulho, incentivam o esforco feito pelo seu filho para aprender e ultrapassar
as suas dificuldades. Apesar do esforco que possa ter exigido ha pais que, com o decorrer
dos anos consideram a sua experiéncia com o seu filho com deficiéncia como algo
insubstituivel e positivo (Coll et al., 2004).

Dos estudos realizados, Franco e Apolonio (2009) concluem que, as principais
preocupacOes dos pais de criangas com deficiéncia estavam relacionadas com o futuro e
com a saude.

As investigacOes realizadas por Pinheiro (2010) revelaram que, as principais
necessidades das familias com criancas com NEE séo: as necessidades financeiras e a
necessidade de justificar aos outros o esforco financeiro despendido com a crianca ou
jovem que apresenta NEE.

Por outro lado nas investigacdes desenvolvidas por Lapa (2010), verificou-se que a
salde, a alimentagdo, o desenvolvimento da linguagem/fala e o desenvolvimento motor
eram as principais preocupacdes dos pais de criancas com necessidades educativas e de

salde especiais.
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Com base num estudo elaborado por Simdes (2010), acerca das necessidades das
familias de criancas com défice motor e cognitivo, constatou-se que as necessidades
essenciais sentidas por estas familias sdo ao nivel financeiro, a informacao, o apoio e 0s

servigos que a comunidade dispde.

De acordo com McCubbin (1993), as familias com padrdes de comportamento
positivos e competéncia funcional perante situacOes stressantes e adversas vao beneficiar
de um maior bem-estar e unidade familiar maior. Ainda tendo como pressuposto a
perspetiva positivista, a perseveranca, a coragem, a esperanca e€ 0 otimismo sdo
considerados essenciais para que as familias possam resistir e recuperar perante estas

adversidades da vida.

No mesmo sentido também Walsh (2005) defende que diversos fatores como a crenca,
a confianga, as emocdes ligadas a esperanca e ao otimismo, a capacidade de assumir

compromissos e de autorreflexdo reforcam a resiliéncia das familias.

2.2. As InteragOes Familiares

Nielsen (1999) salienta que as familias com criancas com NEE se deparam com
diversos desafios e situacOes dificeis. Efetivamente, uma crianca que apresenta uma
determinada problematica (principalmente se esta for severa) pode exercer um impacto
profundo no seio familiar e dai advir, por vezes, interagdes familiares com um grau
elevado de ansiedade e de frustracdo. Assim, pode ocorrer uma tensdo familiar. Uma
crianca que apresenta algum tipo de NEE vai originar um esfor¢o acrescido para 0s seus
familiares, o que pode fortalecer ou desintegrar as relacfes familiares. Ha familias que
conseguem adaptar-se a esta situacdo, sendo bem-sucedidas. Enquanto outras familias
estdo menos preparadas, para aceitar o desafio que uma crianga nestas condigdes
representa para a familia (Nielsen, 1999).

A interacdo familiar tem vindo a ser muito estudada nas relagdes que se estabelecem
entre as mées e os filhos com NEE. Diversas pesquisas tiveram como principal foco a
maneira como as mées estimulam espontaneamente, o jogo e a linguagem dos seus filhos
(Coll et al., 2004).

Mahoney (1988, citado por Coll et al., 2004) identificou um conjunto de estilos de

comunicagdo entre mées e filhos com Sindrome de Down, que vdo desde uma maior
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sensibilidade aos interesses da crianga, a auxiliar a comunicacdo espontanea, a estilos

baseados na realizacdo de tarefas, entre outros.

Geralmente, o principal suporte para uma mée ou para um pai de criancas com NEE é
0 seu/a companheiro/a. Assinale-se que se tem vindo a constatar uma taxa mais elevada
relativamente ao sentimento de soliddo nas familias monoparentais, contudo se estes pais
tiverem um suporte social (amigos e/ou familiares), podem conseguir atingir elevados

niveis de adaptacao e satisfacdo (Coll et al., 2004).

Segundo Frude (1991, citado por Costa, 2004), as familias com dois elementos
poderdo ter uma adaptacdo mais positiva face a deficiéncia. Este autor defende que, as
familias tradicionais, onde estdo presentes o pai e a mde, aceitam melhor a deficiéncia.
Frude salienta ainda que as maes que tém maior disponibilidade para elas e para sair de
casa, revelam menores niveis de stresse. Este autor considera que, um filho com
deficiéncia pode fortalecer a relacdo entre um casal, contrariamente a outros estudos
realizados nesta area. Considera ainda que a vivéncia emocional dos pais € um dos
principais fatores de resiliéncia; e é fundamental para o processo de reestruturacdo do
casal e da sua dinamica familiar (Frude, 1991, citado por Costa, 2004).

Os irmdos desempenham um papel fundamental no apoio do sistema familiar, sendo
das relagbes mais duradouras e decisivas que uma pessoa pode ter na sua vida. Durante a
infancia, os irmédos interagem diariamente, através das brincadeiras em casa e com 0sS
pais, desempenham um papel importante derivado do seu companheirismo permanente
(Ogle & Powel 1991, citados por Costa, 2004). Os irmaos de criancas com NEE séo
considerados “agentes de socializa¢do”, no sentido em que representam um fator positivo
destas criangas com 0s seus pares, pois favorecem um contexto de desenvolvimento de
habilidades sociais, permitindo a experiéncia da partilha, companheirismo, lealdade e a

expressao de sentimentos (Powel & Ogle, 1991, citados por Costa, 2004).

O tipo de suporte que a familia alargada dispde para estes pais com filhos com NEE, é
um fator bastante relevante para a sua estruturacdo. A partilha de tarefas, de perspetivas
entre o préprio casal, coesdo familiar sdo fatores de grande importancia no seio familiar.
Quando a familia alargada pode ser um suporte tanto ao nivel emocional como pratico
sdo fundamentais para diminuir a sobrecarga dos pais. A rede de suporte informal
(amigos, vizinhos, grupos de pertenca) € outro fator essencial para que estes pais possam

retomar o seu processo de desenvolvimento (Franco & Apoldnio, 2008).
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Hoje em dia, 0 auxilio que a familia proporcionava parece vir a ser em muitos casos
substituido pela rede de amigos. O contacto com outros pais que estdo a passar por
situacOes similares faz com que se estabeleca uma partilha, um apoio emocional, troca de
informacdo e troca de experiéncias. Assim, criam-se lacos entre estas familias e um
auxilio mutuo. Ha associacbes em que os pais podem inclusive partilhar essas
experiéncias, informagdo, lacos afetivos e servem de mediacdo entre as familias que
enfrentam situagOes destas (filhos com dificuldades similares). Inicialmente os encontros
entre pais devem ser mediados por profissionais ou 0s pais veteranos devem ter uma
formacdo inicial com o objetivo de ajudar de forma eficaz os pais mais novos (Coll et al.,
2004).
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Capitulo 3. Resiliéncia, Bem-estar subjetivo, Esperanca e Otimismo em Familias
com Filhos com NEE

3.1. Resiliéncia e as Familias com Filhos com NEE

O conceito de resiliéncia tem origem na expressdo latina resilire, cujo significado é
saltar para trés, voltar, ser relancado e reporta-nos para a ideia de elasticidade e de uma
rapida capacidade de recuperacdo. Inicialmente, o termo resiliéncia surge na area da
Fisica e da Engenharia e esta ligado a capacidade méxima de um material suportar tenséo
de maneira a ndo se deformar permanentemente (Agaibi, 2005).

A resiliéncia dentro da Psicologia é um tema relativamente recente, mas a sua
importancia no estudo do desenvolvimento humano tem e vindo a crescer. O processo de
resiliéncia diz respeito aos fendmenos que caraterizam os resultados positivos, perante
ameacas a adaptacdo ou ao desenvolvimento (Yunes, 2003).

Por resiliéncia entende-se a capacidade para lidar com os préprios problemas, vencer
obstaculos e ndo ceder a pressdo, independentemente da situacdo (Rutter, 1992). A
resiliéncia é assim, conceptualizada como a habilidade de persistir nos momentos dificeis,
mantendo a esperanca e a salde mental. As pessoas que sdo altamente resilientes tornam-
se mais fortes depois de passarem por situacdes dificeis, desenvolvendo confianca em si
mesmas e aprendendo novas formas de lidar com as adversidades com que se deparam
(Rutter, 1992).

De assinalar que Rutter tem sido um dos grandes investigadores desta tematica
salientando que os individuos tém uma tendéncia para se focar naquilo que é negativo,
nos resultados mais fracos relativamente ao seu desenvolvimento. De acordo com este
investigador, os fatores que podem servir como meio de prevencdo sdo: o elevado
conhecimento e compreensdao dos motivos que ndo levam os individuos a serem
prejudicados pelas suas privacdes. Assim, é fundamental o conhecimento dos fatores
protetores, perante situacOes de adversidade e a sua dindmica. Segundo este autor, 0S
estudos devem analisar a pessoa e 0 meio em que esta inserida, tendo em consideracao
que o individuo tem um papel ativo perante 0s acontecimentos da sua vida. A resiliéncia
ndo se baseia somente nas forcas ou fragilidades constitucionais das pessoas, mas na

negociacdo que estas fazem perante situacoes de risco (Rutter, 2012, 2013).
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Rutter (1992) e Ojeda (2001) definem que, a resiliéncia € caraterizada por um
conjunto de processos sociais e intrapsiquicos que permitem ter uma vida saudavel,
perante situacOes dificeis. Estes processos dao-se com o decorrer do tempo e estdo

ligados aos atributos e ao ambiente familiar, social e cultural das criancas.

Martins (2005) salienta que a resiliéncia esta intrinsecamente ligada a trés conceitos:
os fatores de risco, fatores de protecdo e vulnerabilidade. Pereira (2001) também
considera que, para compreendermos 0s mecanismos facilitadores dos processos de
resiliéncia é fulcral a identificacdo dos fatores de risco e de protecdo, ao nivel pessoal e
interpessoal. Para se chegar ao conceito de resiliéncia, é essencial estabelecer uma
relagdo entre os fatores de risco e de protecdo, sendo importante destacar o bindmio risco-
protecdo (Pinheiro, 2004).

Os fatores de risco relacionam-se com acontecimentos adversos que provocam um
aumento da vulnerabilidade na familia e dos riscos de ocorréncia de stresse no individuo
e nas suas relacdes, podendo influenciar o desenvolvimento e bem-estar familiar. Estes
fatores podem advir de variaveis genéticas, bioldgicas e psicossociais, tais como as
doencas agudas e cronicas, as condi¢des socioecondmicas precarias, a toxicodependéncia,
a perda e o falecimento, a violéncia familiar e os maus-tratos, a fraca coesao familiar, o
baixo suporte social (Kaplan, 1999; Rutter, 1999; Sapienza & Pedromonico, 2005). As
familias tém diferentes maneiras de percecionar as situacdes adversas por que passam,
por isso 0 que para uma familia pode significar uma situacdo de risco (gerando stresse),
outras percecionam como um desafio (Martins, 2005).

Em relagcdo aos fatores de protecdo, varios autores (e.g., Kaplan, 1999; Patterson,
2002; Poletto & Koller, 2008) classificam-nos em trés tipos: fatores individuais
(autonomia, autoestima positiva, sentido de humor, temperamento, competéncias
comunicacionais, autoconceito positivo, autocontrolo, temperamento afetuoso e flexivel,
orientacdo social positiva, competéncia emocional e cognitiva), fatores familiares (coeséo
familiar, adaptabilidade familiar, estabilidade, comunicagdo, respeito mutuo, apoio e
suporte entre 0s membros) e fatores sociais (suporte social e recursos individuais e/ou
institucionais). Diversos fatores protetores promovem a resiliéncia, pois a presenga de um
fator protetor pode determinar o surgimento de outros fatores protetores (Gamezy,
Haggerty, Putter, & Sherrod, 2000). Assim, os fatores protetores reduzem o impacto das
situacGes de risco, diminuem as reacGes negativas em cadeia que podem advir em

consequéncia da exposi¢do dos membros da familia perante a situacao de risco, mantém a
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autoestima e autoeficacia e fomentam as hipdteses de reverter as consequéncias das

situacOes de stresse (Rutter, 1987).

A investigacdo realizada por Simpson e Jones (2012), com a finalidade de analisar a
relacdo entre a resiliéncia e o estado afetivo no ambiente familiar de pessoas com leséo
cerebral, demonstrou que ha relagdes positivas e significativas entre 0 aumento dos niveis
de afeto positivo e dos niveis elevados de resiliéncia. Estas familias apresentaram
estratégias de coping significativamente Uteis. A resiliéncia € um processo que possibilita
a adaptacdo efetiva a elevadas fontes de stresse, através da ligacé@o a recursos individuais
e ambientais. Assim, a resiliéncia € um fator de protecdo importante no combate a

situacOes de crise (Simpson & Jones, 2012).

Através de um estudo elaborado por Lopez (2004) verificou-se que muitas familias,
apos de um evento de stresse psicossocial, revelaram competéncias ao nivel da educacéo
e desenvolvimento dos seus filhos. A resiliéncia no seio familiar vai possibilitar aos pais
um desenvolvimento de varidveis protetoras perante as necessidades dos seus filhos. Um
ambiente familiar positivo esta relacionado com o enfrentamento e o processo de
adaptacdo da familia perante variaveis de stresse psicossocial, sendo um fator de protecéao

e de niveis mais elevados de resiliéncia_(Lopez, 2004).

Brondeel, Buysse, Maes e Migerode (2012) realizaram um estudo, cujo objetivo foi
avaliar quais as variaveis que mediavam os efeitos da deficiéncia do adolescente na
qualidade de vida dos pais. As conclusdes deste estudo foram que o impacto proveniente
da deficiéncia foi, parcialmente, mediado pela resiliéncia. Estes autores defendem que a
resiliéncia € um processo que possibilita uma adaptacdo efetiva a elevados fatores de
stresse, através da mobilizacdo de recursos individuais e ambientais. Assim, a resiliéncia
vai ser um fator de protecdo perante situacGes de crise (Brondeel, Buysse, Maes, &
Migerode, 2012).

3.2. Resiliéncia Familiar e as Familias com Filhos com NEE

O constructo de resiliéncia familiar teve origem através das investigagdes realizadas
acerca da resiliéncia, ao se focarem no funcionamento familiar (Schwartz, 2002; Yunes,
2003). Em meados dos anos 80, surgiram diversas questfes associadas ao coping, as

competéncias/forcas, desafios e adaptacdo do sistema familiar (Hann & Hawley 1996).

21



As familias apresentam diferentes respostas perante situacfes adversas e de stresse, de
acordo com o contexto em que estdo; o nivel de desenvolvimento familiar (fases do ciclo
de vida); a interacdo entre os fatores de risco, de protecdo; e do significado que cada
familia atribuiu a situacdo (Haan & Hawley 1996; Yunes, 2003). Assim, o equilibrio
familiar pode ser afetado por situacbes de grande amplitude como de pequenas
adversidades. O bem-estar familiar pode sofrer alteragdes com a exposicdo prolongada a
situacOes stressantes ou a pequenos problemas do quotidiano (Savoie, 1999, citado por
Assis, Oliveira, Pesce & Santos, 2004).

Walsh (2005, 2007) defende que a resiliéncia familiar vai afetar a forma como 0s
individuos enfrentam as situacfes que influenciam o sistema familiar como um todo. De
acordo com esta investigadora, as capacidades que os membros da familia apresentam
face as circunstancias stressantes da vida determinam a forma como estes véo reagir a

estas situacoes.

Segundo a autora, o sistema de crencas familiares potencia a resiliéncia. Esta
investigadora defende que as familias com uma elevada capacidade de resiliéncia
partilham o mesmo sistema de crencas que, vai direciond-las para um processo de
recuperacdo e de crescimento. Neste processo, a adversidade e o stresse permite a
normalizacdo e contextualizacdo da adversidade, conferindo um sentido de coeréncia que
vai atribuir outro significado a crise. Assim, a crise vai ser um desafio controlavel, com a
possibilidade de resolucdo, a adversidade vai ter um significado positivo. Walsh (2005,
2007) defende ainda que a maneira como a familia funciona vai ser determinada pelas
crencas compartilhadas e normas e regras familiares. A esperanca, definida enquanto
tendéncia otimista e confianca do sistema familiar vai refletir-se na sua perspetiva
positiva. No sentido de promover a resiliéncia, é importante que a familia permanega com
uma visdo positiva, mas realista, aceitando o inevitavel e controlando aquilo que é
possivel (Walsh, 2003; 2005; 2007). Quando estas caracteristicas estdo presentes na
familia, hd uma clareza acerca da vida e conforto perante situac@es de angustia. Assim, 0s
acontecimentos inesperados tornam-se menos ameacadores e s&0 um meio de aceitacéo
de situacbes que ndo podem ser alteradas. A ligacdo com as tradi¢cdes culturais e
religiosas servem de forga, conforto e orientacdo em situacGes adversas (Walsh, 2003;
2005; 2007).

A familia que € resiliente tem a capacidade de restituir o seu equilibrio familiar

perante situacOes de stresse, capacitando os seus membros para encarar as situagdes
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adversas futuramente e fortalecendo-os (Jones & Schoon, 2008). Segundo Connor e
Davidson (2003), as situacOes de stresse e atribulagdes ao longo da vida impulsionam o
desenvolvimento da capacidade de adaptacdo familiar e permitem um nivel maior de

homeostasia.

Um estudo realizado por Simdes e colaboradores (2009) revelou que a familia, a
escola, o grupo de pares e a comunidade sdo fatores de protecédo para os jovens com NEE.
Também a empatia, comunicacgdo, autoconceito, cooperacao, autoeficacia, capacidade de
resolucdo de problemas, objetivos e aspiracdes relativamente ao futuro sdo fatores de
protecdo para estes jovens. Através deste estudo percebeu-se que os adolescentes com um
autoconceito elevado alcangaram niveis de bem-estar estiveis, perante situacfes de

grande adversidade. Assim, o autoconceito demonstra ser um fator de resiliéncia.

McCubbin e McCubbin (1993) desenvolveram o “modelo de ajustamento e adaptagdo
das familias a situagcdes de doen¢a” (Family Adjustment and Adaptation Response -
FAAR Model) com a finalidade de explicar a capacidade da familia para enfrentar
situacOes de crise e entender os fatores associados ao ajustamento e adaptacdo das
familias perante situacfes de doenca. Este modelo baseia-se em cinco pressupostos

conceptuais:

a) Com o decorrer da vida as familias enfrentam dificuldades e stresse, adquirem
forcas e desenvolvem capacidades para proteger e apoiar 0s seus membros na
recuperagao;

b) Tém uma rede de apoio social na comunidade em que estéo inseridas, sobretudo
durante os periodos de stresse e crises familiares;

c) Negoceiam e estabelecem objetivos comuns que, permitem funcionar como
grupo;
d) As familias perante situac@es de stresse e problemas graves tentam restabelecer o

seu equilibrio e harmonia.

Este modelo vai salientar os recursos e capacidades familiares, através dos processos
ativos utilizados por estas familias para equilibrar as exigéncias familiares e os fatores de
stresse. Com o objetivo de atingir um nivel adequado de ajustamento e adaptacédo
familiar, este equilibrio interage com os significados familiares. Os elementos stressores
correspondem as ameacas ou exigéncias impostas as familias, sujeitos a alteragdes do
sistema familiar, interferindo no bem-estar da familia, nas interacGes familiares, nos

objetivos, nos valores e nos padrbes familiares pré-estabelecidos. Consoante a ameaca a
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estabilidade da unidade familiar estabelece-se a grau de gravidade do stressor (McCubbin
& McCubbin, 1993).

Numa investigacao realizada por Brown, Howcroft e Muthen (2010), com o objetivo
de aferir e caraterizar os fatores que favorecem o ajuste e adaptacdo das familias de
criangas com perturbacdo de hiperatividade com défice de atencdo, conclui-se que a
capacidade da familia para apoiar os seus membros, as competéncias comunicativas no
ambiente familiar, a capacidade para instigar recursos significativos, o suporte social

revelam-se como os principais indicadores de resiliéncia familiar.

Também Bayat (2007) elaborou um estudo com a finalidade de examinar os fatores de
resiliéncia em familias de criancas com autismo. Este autor concluiu que ha diversos
fatores que promovem a resiliéncia na familia, tais como a sua capacidade para
impulsionar recursos, a sua coesao familiar, o suporte espiritual, a percecdo positiva
perante a problematica e uma valorizacao da vida em geral.

Lopez (2004) salienta que, diversas familias revelam competéncias ao nivel
educacional e ao nivel do desenvolvimento dos seus filhos, posteriormente a um evento
de stresse psicossocial. A resiliéncia familiar vai possibilitar aos pais o desenvolvimento
de variadveis protetoras, perante as necessidades dos seus filhos. O ambiente familiar
positivo é um fator de protecdo e de maiores niveis de resiliéncia. H4 uma relacdo entre o
ambiente familiar positivo e o processo de adaptacdo a uma variavel de stresse
psicossocial (Lopez, 2004).

3.3. O Bem-estar subjetivo e as Familias com Filhos com NEE

A Psicologia Positiva desempenha uma grande relevancia no estudo do bem-estar
subjetivo que tem como finalidade entender e aperfeicoar a percecdo que o individuo tem
de si e dos outros que o rodeiam. Assim, o individuo faz uma andlise da sua prépria vida,
tanto ao nivel da satisfacdo global com a vida, como também a frequéncia das
experiéncias emocionais positivas e negativas (Diener, Oishi, Suh, & 1997; Padovam &
Siqueira 2008; Passareli & Silva, 2007).

Um dos conceitos importantes que a Psicologia Positiva veio trazer é o conceito de
bem-estar subjetivo (BES), sendo que corresponde ao relatado do proprio individuo, de

acordo com a sua autoavaliacdo da propria vida (expetativas, valores, emocgdes e
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experiéncias prévias), sendo este averiguado através de trés dimensdes: a dimenséao
afetiva que abrange as emocdes, os afetos e 0s sentimentos positivos (alegria, entusiasmo,
orgulho, felicidade), a afetividade negativa através de sentimentos negativos
experienciados pelo individuo (culpa, vergonha, tristeza, ansiedade, depressdo) e a
dimenséo cognitiva que esta relacionada com as avaliagcdes da satisfacdo com a vida em
geral (Diener & Lucas, 2000, citados por Padovam & Siqueira, 2008). O bem-estar
subjetivo € composto por trés componentes separadas, mas ligadas entre si: a afetividade
positiva (PA), a afetividade negativa (NA) e a satisfacdo com a vida (SWLS) (Diener et
al., 1999). Para medir estas duas dimensdes um dos instrumentos mais utilizados tem sido
a Escala de Afetos Positivos e Negativos (Positive and Negative Affect Scale - PANAS)
de Watson, Clark e Tellegen, 1988. Segundo Diener e outros colaboradores (1999), um
nivel maior de afetos positivos é um indicio de uma energia elevada, plena concentracédo
e comprometimento prazeroso, a frequéncia de baixos afetos positivos manifesta tristeza
e letargia. Quando ha uma elevada existéncia de afetos negativos revela sentimentos de
raiva, desprezo, culpa, medo ou nervosismo, ja uma baixa frequéncia de afetos negativos
aponta para calma, sossego e serenidade. Assim, a dimensdo afetiva do bem-estar
subjetivo pressupde de uma relacdo positiva entre as emog6es experienciadas, ou seja,
uma maior vivéncia de emocgOes positivas em relacdo as negativas ao longo da vida
(Diener et al., 1999). A satisfacdo com a vida é a avaliacdo psicolégica que cada

individuo faz da sua vida (Novo, 2003).

Através de diversos estudos pode-se constatar que, na populacdo em geral, hd mais
relatos de emocgdes positivas do que negativas. Assim, os individuos que apresentam
emocOes positivas com maior regularidade, normalmente ja vivenciaram fortes

experiéncias emocionais negativas no seu passado (Diener & Lucas, 2000).

De acordo com White (2008), a percecdo do individuo acerca do seu proprio bem-
estar vai-se alternando com o decorrer do seu ciclo de vida, sendo esta também

influenciada pelas suas reflexdes acerca do passado e expetativas no futuro.

As pessoas que se consideram felizes demonstram uma maior predisposi¢do para

encarar 0s acontecimentos e as situacdes de forma mais positiva, comparando com as
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pessoas infelizes que, sdo mais objetivas (Lyobomirsky & Tucker, 1998, citados por Deci
& Ryan, 2001).

Diener e Lucas (1999) e DeNeve e Cooper (1998) consideram que h& tragos da
personalidade dos individuos, tais como a extroversdo, a conscienciosidade, a boa
disposicao, neuroticismo baixo, que revelam uma elevada relacdo com o bem-estar

subjetivo e que promovem a autoaceitacdo, o autocontrole e o sentido para a vida.

Diversos investigadores (Diener & Seligman, 2004; citados por Passareli & Silva,
2007; Seligman, 2004) verificaram a existéncia de uma relacdo positiva entre as relacdes
sociais positivas e o bem-estar subjetivo maior ou a felicidade. Assim sendo, as pessoas
mais felizes s&o que tém mais amizades, tém casamentos mais duradouros, estdo mais
envolvidas em atividades de grupo, seja com 0s amigos, seja ao nivel de trabalho ou de
apoio. Podemos entdo, percecionar as relacdes interpessoais estaveis e positivas como
fundamentais para o bem-estar, impulsionadoras de conforto, suporte e seguranca. Ja a
soliddo esta associada, de forma negativa, com o afeto positivo e a satisfacdo com a vida
(Deci & Ryan 2001; Passareli & Silva, 2007).

Estudos tém também vindo a evidenciar que o contexto em que as criangas se
desenvolvem exerce influéncia nos seus niveis de otimismo e bem-estar subjetivo
(Coplan, Desjardins, & Zelenski, 2008).

Neste sentido tem havido um aumento de estudos sobre o otimismo e o bem-estar
subjetivo (e.g. Carver et al., 2010; Desjardins et al., 2008; Diener, 2000; Diener et al.,
2003; Carver & Scheier , 1985), mas ainda ha poucos estudos que investigam a relacéo

dessas variaveis entre pais e filhos.

De acordo com uma investigacdo sobre as relagcdes de bem-estar entre pais e filhos
adolescentes, verificaram-se correlagdes baixas entre essas variaveis (Tomasi, 2013). Os
resultados desta investigacdo salientaram que a satisfacdo de vida dos pais tem
importancia para o bem-estar dos filhos. Contudo, os resultados indicaram que 0 bem-

estar dos pais ndo obteve influéncia no bem-estar dos filhos.
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Um estudo elaborado por Berger e Spiess (2011) também demonstrou que a
diminuigdo de problemas de comportamentos dos filhos e o aumento do desempenho
cognitivo das criangas esta correlacionado com satisfacdo de vida materna.

3.4. A Esperanca e as Familias com Filhos com NEE

Um dos grandes investigadores da esperanga Snyder (1995; 2000) define o constructo
da esperanca através da percecdo que o individuo faz de como pode alcangar os seus
objetivos pessoais e de acordo com trés componentes: goals, pathways, agency
(objetivos, trajetdrias e agéncia). A componente goals envolve os objetivos especificos
que os individuos tém; a componente pathways consiste nos pensamentos acerca dos
caminhos e remete para a capacidade dos sujeitos desenvolveram diversas formas para
alcancar os seus objetivos. Por fim, a componente agency consiste no pensamento de
agenciamento que, pressupde que a pessoa acredita em si mesma e nas suas capacidades
para atingir os seus objetivos. Assim, a esperan¢a implica um sistema dindmico e
motivacional que, pode ser entendido através da capacidade percecionada para criar
caminhos, de acordo com o0s objetivos desejados e de auto motivar-se, através do
agenciamento para percorrer esses caminhos (Snyder, 2002). A esperanca vai permitir as
pessoas percecionarem que tém capacidades e motivacdo para encontrar caminhos que

Ihes possibilitem alcancar os seus objetivos (Snyder et al., 2002).

A iniciativa € uma componente motivacional que se refere a sensacdo de que se €
capaz de criar planos bem-sucedidos para atingir os objetivos. Os objetivos sdo a
componente cognitiva e providenciam os alvos das sequéncias mentais de acdo (Snyder,
2002). Estes dois componentes sdo considerados fundamentais para prosseguir com 0s
objetivos do quotidiano e interagem mutuamente (Chang, 2003; Snyder, 2004). Quando
as pessoas se deparam com dificuldades para atingir os seus objetivos, a motivacdo serve
como um auxilio para prosseguirem. Geralmente, os individuos com uma maior
esperanca, vao tentar encontrar caminhos alternativos para conseguir chegar aos seus
objetivos (Snyder et al., 2002).

Através de uma investigacdo Snyder e colaboradores (1991), cujo objetivo foi
comparar as pessoas com uma baixa esperancga relativamente as pessoas com maior
esperanca, relatam que as ultimas escolhem tarefas mais dificeis e conseguem atingir um

maior nimero de objetivos em diversas areas da sua vida. Estas pessoas veem 0s seus
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objetivos como um desafio, como uma escada para 0 sucesso e nao de maneira negativa,

mas através de emogdes positivas.

A esperanca direciona positivamente, as emoc¢fes e o bem-estar dos individuos
(Snyder et al., 2002).

Mednick e os seus colaboradores (2007) salientam que os individuos que apresentam
maiores niveis de esperanca, almejam atingir objetivos mais elevados, revelam uma
percecdo de que vao conseguir alcancar um maior sucesso relativamente aos seus
objetivos e enfrentam melhor os obstaculos. Podemos concluir que niveis mais elevados
de esperanca podem permitir aos individuos uma maior eficacia face aos obstaculos e

desafios com que estes se deparam e também podem servir como mecanismo de protecao.

A esperanca tem vindo a ser investigada no ambito das familias que tém filhos com
NEE, sendo que para Zavalloni (1991, citado por Oliveira, 2004) a esperanca € uma

emocdo, uma atitude, um valor e uma virtude.

Num estudo elaborado por Valério (2004, citado por Fiamenghi & Messa, 2007), com
uma amostra de maes de criangas com deficiéncia mental que se encontravam num
processo de reabilitacdo, concluiu-se que as mdaes apresentam indices positivos de
qualidade de vida. Estas mées obtiveram resultados de satisfagdo significativos nos
aspetos que consideram ser mais importantes para a sua vida e que contribuem para
niveis satisfatorios de felicidade e de satisfacdo. Através deste estudo podemos verificar
que, apesar de um diagndéstico inesperado, estas maes apresentam um nivel elevado de
esperanca.

Num estudo com o objetivo de investigar as relacGes diretas e indiretas da esperanca e
do apoio social como fatores de resiliéncia nas maes de criangas com doenca cronica
Horton e colaboradores (2001) constataram que, a esperanga apresenta um efeito
mediador na relagdo entre o stresse parental e a adaptacdo face a deficiéncia, presumindo
que a percecao da esperanca vai possibilitar que a familia encare de forma mais positiva

as dificuldades relativas a esta condicao (Horton et al., 2001).

Assinale-se um outro estudo, com a finalidade de analisar a relagcdo entre a esperanca e
0 bem-estar dos pais de criancas, em idade escolar, com incapacidades intelectuais
realizado por Lloyd e Hastings (2009) que concluiu que as mées que apresentaram
maiores indices de depressédo, foram aquelas que obtiveram baixos niveis de esperanca e
cujos filhos apresentaram problemas comportamentais. As maes que apresentaram

indices mais baixos de depressdo foram aguelas que obtiveram niveis mais elevados de
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esperanca. Na analise realizada aos pais os autores verificaram ainda que elevados niveis
de ansiedade e depressdo se correlacionam com um baixos indices de esperanca. Através
deste estudo conclui-se que a esperanca se distinguiu como um fator de resiliéncia para o0s

pais.

3.5. O Otimismo e as Familias com Filhos com NEE

Nas Ultimas décadas o otimismo tem vindo também a ser investigado no dmbito da
Psicologia Positiva, sendo conceptualizado como uma caracteristica cognitiva (um
objetivo, uma expetativa, uma crenca ou uma atribuicdo causal) em relacdo ao futuro
desejado e sentido como sucesso. Carver e Scheier (1990, citados por Nunes, 2008)
consideram que o otimismo tem uma grande componente emocional e motivacional.
Apresenta um estilo cognitivo-afetivo acerca de como o sujeito processa a informacao do
futuro (Nunes, 2008).

Carver e os seus colaboradores (2010) defendem que o otimismo pode servir de
auxilio no aperfeicoamento dos recursos cognitivos, contextuais e de enfrentamento para
favorecer uma satde mental melhor. O otimismo relaciona-se positivamente com o bem-
estar psicoldgico e fisico, bem como a satisfacdo de vida dos adultos. O otimismo, por
seu turno esta associado negativamente com a desesperanca e como fator de risco para

doencas depressivas (Carver et al., 2010).

Na perspetiva de Oliveira (2010) o otimismo esta associado a um estilo exploratério, a
felicidade, esperanca, perseveranca, ao bom humor, a resiliéncia, a saude fisica, a

popularidade. Assim, o otimismo € uma atitude benéfica em varios niveis.

Barros e Neto (2010) identificam vérias carateristicas das pessoas otimistas, tais como
ser sociavel, o sentido de eficacia pessoal, ter objetivos de vida especificos, ter a
capacidade de sair positivamente dos insucessos, responsabilidade, perseveranca,

responsabilidade, realismo, sentido de humor.

Diversos estudos tém também salientado a importancia de uma perspetiva otimista
(e.g. Chang, 2002; Ey et al., 2005; Roberts et al., 2005). Ha ainda outros estudos (Carver,
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Scheier, & Segerstrom, 2010; Ey et al., 2005) que apontam para o fato de que, 0s
individuos que sdo otimistas e resilientes evidenciam uma menor propensdo para a
depressdo e para a ansiedade e apresentam uma maior probabilidade para um bom

desempenho ao nivel escolar, laboral, politico e desportivo.

Taylor, Larsen-Rife, Conger, Widaman e Cutrona (2010) realizaram um estudo cujo
objetivo era avaliar o otimismo como fator de protecdo perante as adversidades. Este
estudo revelou que o otimismo é um recurso psicolégico positivo que diminui as
consequéncias provocadas pela adversidade e promove comportamentos parentais

positivos.

Segundo o estudo elaborado por Ey e seus colaboradores (2005) as criancas e
adolescentes com niveis mais elevados de otimismo em relacdo as suas competéncias
para ultrapassar as suas dificuldades, manifestam menos sintomas depressivos e maiores

niveis de auto valor e de competéncia.

Barros (2010) considera importante que os pais coloquem em pratica o bem-estar
pessoal, a esperanca e 0 otimismo, ou seja, a psicologia positiva emocional. Os pais néo
devem focar-se apenas na preocupacdo com o futuro da criangca, mas com o seu
quotidiano e devem procurar motivacdo, através das suas capacidades de promover
momentos de felicidade. Assim, 0s sentimentos e emocOes negativas podem ser
transformados em momentos de felicidade, por meio do otimismo, alegria, gratidao
(Barros; 2010).

Os niveis de otimismo e de bem-estar subjetivo dos pais podem exercer influéncia
sobre os niveis de otimismo e bem-estar subjetivo dos filhos, através de fatores
hereditéarios e da modelagem e aprendizagem social (Scheier & Carver, 1985). Assim, as
criancas podem vir a desenvolver o senso de otimismo ou de pessimismo dos seus pais. A
probabilidade de se encontrar correlagdes significativas entre o otimismo e BES de pais e
filhos seria assim elevada, mas os resultados dos estudos que analisam essas correlagdes
tém-se revelado inconsistentes (e.g. Desjardins et al., 2008; Hasan & Power, 2002;
Heinonen, Raikkonen, & Keltikangas-Jarvinen, 2005; Tomasi, 2013). Num outro estudo

Hasan e Power (2002) com o objetivo de correlacionar o otimismo e 0 pessimismo entre
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mées e filhos, os resultados revelaram que o pessimismo das maes estava relacionado
positivamente com o pessimismo dos filhos. Em relagdo ao otimismo ndo apresentou uma

correlacdo significativa (Hasan & Power, 2002).

Também num estudo realizado por Heinonen, Raikkdnen e Keltikangas-Jarvinen

(2005), ndo se encontraram correlacdes entre o otimismo dos pais e filhos.

Assinale-se contudo que, os pais que sdo cuidadosos, tém uma estabilidade financeira
e apresentam estilos parentais autoritativos servem como preditores de otimismo na idade
adulta dos filhos (Ey et al., 2005; Heinonen et al., 2005).

Num estudo que pretendeu investigar a relacdo entre o otimismo da crianca e 0s estilos
parentais, 0s pais autoritarios apresentaram indices mais elevados de otimismo na crianca
e 0s pais negligentes associaram-se a niveis mais baixos de otimismo na crianga (Weber,
Brandenburg & Viezzer, 2003).

Apesar da literatura salientar a importancia dos adultos no desenvolvimento positivo
das criancas, a maneira dos pais exercerem influéncia no otimismo e no BES dos filhos

ainda ndo esta clara (Larson, 2006; Lerner et al., 2005).

Neste sentido e atendendo ao que foi exposto parece justificar-se a realizacdo de
estudos que analisem o bem-estar subjetivo, a esperanca, o otimismo e a resiliéncia em
familias com filhos com NEE. Serd que estas familias, ndo obstante as adversidades
encontradas conseguem apresentar bem-estar subjetivo, esperanca e otimismo? Sera que
apresentam resiliéncia e conseguem ultrapassar com eficacia as adversidades que
encontram na educacdo dos seus filhos com NEE? Quais as variaveis preditivas de uma

maior resiliéncia?
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Parte Il - Estudo Empirico
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Capitulo 4 - Objetivos e Metodologia do Estudo

4.1. Problematica em Estudo

A familia desempenha um papel insubstituivel, serve de suporte para a crianca desde
0 seu nascimento até que esta consiga atingir a sua préopria autonomia. De facto a familia
tem grande importancia na educacdo dos filhos, proporcionando-lhes protecdo e suporte
aos riscos que estes possam vir a encontrar ao longo do seu desenvolvimento (Garfat &
Van Brockern, 2010).

Entender que um filho apresenta alguma NEE, vai para além de um mero
conhecimento do facto. A assimilacdo desta situacdo ndo é imediata, € um processo longo
e, por vezes, nunca chega a ser completo. Este processo é equiparado ao que ocorre com a

perda de um ente querido (fase de choque, negacao e reacéo).

Efetivamente os pais de uma crianca com alguma NEE deparam-se com muitas e
diferentes preocupagdes ao longo do seu desenvolvimento, sendo necessario que 0S
profissionais acompanhem e tranquilizem os pais, dando-lhes uma maior informacéo e

ajuda nos aspetos centrais do desenvolvimento da crianca.

A rede de suporte social formal e informal da familia é bastante importante para
gue a mesma possa desenvolver uma estabilidade familiar e um bem-estar que lhe
possibilite ultrapassar as dificuldades inerentes a problematica da crianca e a adaptar-se
de forma mais saudavel e positiva as situacdes que vao vivenciando ao longo de todo o

processo (Pereira, 1996).

Apesar de todas as dificuldades com que as familias destas criancas se deparam,
estudos tém vindo a revelar que muitas familias apresentam elevados niveis de adaptacao
e de satisfacdo. E grande o apoio dado a estas criancas por parte dos seus pais, que 0s
admiram e se orgulham dos pequenos progressos alcancados pelos seus filhos,
incentivando-os a continuar e a ultrapassar as suas dificuldades. Apesar do esforco
exigido aos pais com filhos com deficiéncia, estes referem que se trata de uma

experiéncia positiva e insubstituivel (Coll et al., 2004).

Muitas sdo as problematicas que, no decorrer do seu desenvolvimento, as criangas
podem apresentar. Criangas com necessidades educativas especiais (NEE) sdo aquelas

que, por apresentarem condicdes especificas (e.g., autismo, deficiéncia auditiva,
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deficiéncia visual, deficiéncia mental, deficiéncia motora, perturbacGes emocionais
graves, problemas de comportamento, dificuldades de aprendizagem, entre outros),
podem ter necessidade de apoio de servigos de educagdo especial durante parte ou na
totalidade do seu percurso escolar, com 0 objetivo de promover o seu desenvolvimento

académico, pessoal e sdcio emocional (Correia, 2003).

As familias que se deparam com acontecimentos stressantes e desfavoraveis e que
apresentam padrdes de comportamento positivos e competéncia funcional aumentam,

consequentemente, a coesao e o bem-estar familiar (MsCibbin, 1993).

Neste sentido, a problematica que se pretende investigar no ambito deste projeto

consubstancia-se nas seguintes questdes:

- Sera que as familias com filhos com NEE, ndo obstante as dificuldades que vivenciam
no seu dia-a-dia, conseguem demonstrar resiliéncia e ultrapassar com adaptacdo as

adversidades com gue se deparam?

- Sera que estas familias conseguem apresentar bem-estar subjetivo, ndo obstante as suas

dificuldades?
- Seré que estas familias apresentam esperanca face a sua vida e dificuldades?
- Sera que estas familias sdo otimistas?

- Quais as contribuicfes do bem-estar subjetivo, da esperanga e do otimismo para a

resiliéncia de familias de criancas com NEE?
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4.2. Objetivos

O estudo proposto tem um carater descritivo e correlacional, atendendo a que procura
explicar comportamentos através da andlise das relagdes entre varidveis (Almeida &
Freire, 2008).

O objetivo geral do presente estudo consiste em analisar 0 bem-estar subjetivo, a

esperanca, o otimismo e a resiliéncia em familias com filhos com NEE.
Como objetivos especificos pretende-se:

— Analisar os niveis de bem-estar subjetivo, esperanca, otimismo e de resiliéncia de
familias com filhos com necessidades educativas especiais;

— Analisar a variancia de resultados nos niveis de bem-estar subjetivo, esperanca,
otimismo e de resiliéncia de familias com filhos com NEE em funcdo de variaveis
sociodemograficas (como por exemplo a idade, o género, o estado civil);

— Analisar a relacdo entre o bem-estar subjetivo, a esperanca, 0 otimismo e a

resiliéncia de familias com filhos com necessidades educativas especiais;

— Analisar os contributos que o bem-estar subjetivo, a esperanca e o otimismo
apresentam na predicdo da resiliéncia de familias com filhos com necessidades educativas

especiais.
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5. Metodologia

5.1. Amostra

A populagdo-alvo do presente estudo sdo familias com filhos com necessidades
educativas especiais. A amostra é constituida por 52 familias (N = 52) e é uma amostra
ndo probabilistica, uma vez que nao nos foi possivel recolher uma amostra representativa
da populagdo. Assim, a amostra ndo probabilistica foi obtida através dos processos de
amostragem acidental e amostragem por redes ou de propagacdo. A amostragem
acidental ¢ composta por sujeitos facilmente acessiveis e que estdo presentes num
determinado local e num determinado momento. Relativamente a amostragem por redes é
uma técnica que tem como objetivo recrutar sujeitos ou elementos de dificil acesso,
através do apelo a rede de amigos e de conhecidos (Fortin,1999).

A recolha da amostra foi efetuada em diversas Escolas (Agrupamento de Escolas Eng.°
Nuno Mergulhdo, Agrupamento de Escolas Manuel Teixeira Gomes) e Instituigdes
(APPDA, Quinta Pedagdgica, Clinica ASAS) do Barlavento Algarvio.

Os sujeitos da amostra tém idades compreendidas entre os e 0s 27 e 62 anos, com uma
média de 41,46 (DP= 8,35%).

Relativamente ao sexo desta amostra, 43 pessoas sdo do sexo feminino (82,7%) e 9
pessoas do sexo masculino (17,3%).

Quanto a nacionalidade, 49 sdo Portugueses (94,2%) e 3 sdo estrangeiros (5,8%).No que
se refere ao estado civil, esta amostra é composta por 6 solteiros (11,5%), 33
casados/unido de facto (63,5 %), 2 vitvos (3,9%) e 11 divorciados (21,1%).
Relativamente ao agregado familiar, 6 pessoas vivem sozinhas (11,5 %), 29 pessoas
vivem com o cénjuge (55,8%) e 10 com os pais (19,2%).

Em relacdo as habilitaces literarias, 22 (42,3%) individuos tém o ensino basico, 19
(36,5%) o ensino secundario e 11 (21,2%) o ensino superior.

Para as Profissdes utilizou-se o indice de Graffar, agrupando-as por graus. O Grau |
corresponde a cargos de diregéo, licenciados, engenheiros, entre outros. O Grau Il s&o os
chefes administrativos, subdiretores de bancos, técnicos, entre outros. Quanto ao Grau 11

sdo os adjuntos técnicos, desenhadores, caixeiros, contramestres, mestres-de-obras, entre
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outros. No Grau IV estdo presentes 0s motoristas, policiais, cozinheiros, dactilografos. O
Grau V diz respeito aos jornaleiros, porteiros, ajudantes de cozinha, mulheres de limpeza,
entre outros. Por fim, sdo apresentados os Desempregados e os Reformados. Na nossa
amostra, 8 (15,4%) individuos tém o Grau I, 8 (15,4%) individuos ttm o Grau Il, 7
(13,5%) individuos tém o Grau Ill, 5 (9,6%) individuos o Grau IV, 12 (23%) individuos
tém o Grau V. Finalmente, 8 (15,4%) individuos encontram-se desempregados, 3 (5,8%)
reformados e um (1,9%) nédo respondeu.

5.2. Instrumentos

Para o presente estudo foram utilizados os seguintes instrumentos:

- Questionario Sociodemografico;

- Escala de Satisfacdo com a Vida ou Satisfaction With Life Scale;

- PANAS VRP - Afeto Positive e Negativo;

- Escala de Esperanca - Snyder Hope Scale;

- Escala de Otimismo;

- FRAS - Family Resilience Assessment Scale.

5.2.1. Questionario Sociodemogréafico

De forma a recolher dados que caracterizem a amostra dos pais com filhos com NEE
foi construido um questionario que pretende recolher os dados sociodemogréaficos,

nomeadamente a ida as habilitacdes literarias, a profissdo e o suporte familiar ou social.
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5.2.2. Escala de Satisfacdo com a Vida - SWLS

A Escala de Satisfacdo com a Vida € uma adaptacdo da Satisfation Life Scale
(SWLYS), desenvolvida por Diener, Emmons, Larsem e Griffin em 1985. Foi adaptada
para a populagdo portuguesa por Simdes em 1992. Esta escala pretende avaliar a
dimenséo cognitiva do bem-estar subjetivo, ou seja, a satisfacdo com a vida a nivel
global. E constituida por cinco itens, onde se analisa a concordancia/discordancia do

respondente com esses mesmos itens.

As respostas sdo constituidas por uma escala likert de cinco pontos, num continuo
entre Discordo muito (1), Discordo um pouco (2), Nado concordo nem discordo (3),
Concordo um pouco (4) e Concordo muito (5).

O grau de satisfacdo de vida do respondente obtém-se pela soma dos resultados, sendo
que os valores da escala oscilam entre 0 minimo de 5 (baixa satisfacdo com a vida) e o
méaximo de 25 (elevada satisfacdo com a vida). O alfa de Cronbach obtido na versao

original foi de .77. No presente estudo o alfa de Cronbach obteve um resultado de .89.

5.2.3. Escala de Afetos Positivos e Negativos - PANAS VPR

Kercher (1992) foi o pioneiro no desenvolvimento da verséo reduzida da PANAS.
Este autor baseou-se na versdo integral de Watson e colaboradores desenvolvida em
1988, tendo escolhido cinco itens de cada escala com base no modelo circunflexo
desenvolvido por Larsen e Dienner (1992). Kercher (1992) escolheu os itens com maior
peso fatorial em cada escala e que se constituem como marcadores puros de AP e de AN,
ou seja, que desempenhem um elevado peso fatorial numa variavel latente e proximo do

Zero na outra variavel.

A Escala de Afetos Positivos e Negativos tem como finalidade avaliar a dimenséo
afetiva do bem-estar subjetivo, nomeadamente, a afetividade positiva e negativa, atraves
de 10 itens (afetos/emocdes) agrupados em duas subescalas independentes constituidas
por 5 itens cada (5 emocdes positivas e 5 emocdes negativas). Para a dimensdo AP (afeto
positivo) os itens utilizados sdo: entusiasmo, inspirado, determinado, interessado, ativo e
para a dimensdo NA (afetos negativos) sdo: assustado, amedrontado, atormentado,

nervoso e culpado.
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E solicitado aos individuos que se posicionem nume escala likert de cinco pontos:
Muito pouco ou nada (1), Um pouco (2), Assim, assim (3), Muito (4), Muitissimo (5).

O alfa de Cronbach na verséo original é de .86 para a afetividade positiva e de .89
para a afetividade negativa. A Escala de Afetos Positivos do presente estudo obteve um
alfa de Cronbach de .91. e a Escala de Afetos Negativos apresentou um alfa de Cronbach
de .79.

5.2.4. Escala de Esperanca - Snyder Hope Scale

A Escala sobre a Esperanca foi desenvolvida por Oliveira (2003) e tem como objetivo
medir o nivel de Esperanca. Esta escala é composta por seis afirmacdes, cotadas numa
escala de Likert de cinco pontos, num continuo entre Totalmente em desacordo (1),
Bastante em desacordo (2), Nem concordo nem discordo (3), Bastante de acordo (4),

Totalmente em desacordo (5).

Os resultados indicam boas caracteristicas psicométricas tendo apresentado um
coeficiente alfa de Cronbach de .80 (Oliveira, 2010). No nosso estudo o alfa de Cronbach
foi de.79.

5.2.5. Escala de Otimismo

A Escala de Otimismo foi desenvolvida por Barros (1998) e tem como objetivo
identificar algumas atitudes da pessoa em relacdo ao mundo, ou seja, 0 otimismo
disposicional (pessoal). Esta escala € composta por quatro itens, cotados numa escala de
Likert de cinco pontos, num continuo entre Totalmente em desacordo (1), Bastante em
desacordo (2), Nem concordo nem discordo (3), Bastante de acordo (4), Totalmente em

desacordo (5).

A consisténcia da escala foi verificada atraves do coeficiente alfa de Cronbach que
apresentou um indice de ,75 (Barros, 1998). O resultado no presente estudo do alfa de

Cronbach no Otimismo foi .83.
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5.2.6. A Family Resilience Assessment Scale - FRAS

A FRAS foi desenvolvida por Sixbey (2005) e adaptada a populacdo portuguesa por
Martins, Matos, Faray, Rocha e Sousa (2013). O seu objetivo é avaliar a capacidade que a
familia apresenta para enfrentar as adversidades, recorrendo ao modelo de Resiliéncia de

Froma Walsh.

A FRAS avalia a resiliéncia da familia de acordo com seis fatores: a comunicagao
familiar e resolucdo de problemas, a utilizacdo dos recursos sociais e econémicos, a
manutencdo de uma perspetiva positiva, as ligacdes familiares, a espiritualidade familiar
e a capacidade de atribuir sentido & adversidade (Sixbey, 2005). Na versdo original, a
FRAS é composta por 66 itens, apresenta um alfa de Cronbach de .96 para a escala total
(Sixbey, 2005). Esté organizada através de uma escala tipo Likert de quatro pontos em

que 1-Discordo Totalmente, 2- Discordo, 3-Concordo e 4- Concordo Totalmente.

O valor do alfa de Cronbach obtido neste estudo foi de .92.

6. Procedimento

Antes de se dar inicio ao estudo foi solicitada autorizacdo aos autores dos
instrumentos para se poder utilizar os instrumentos apresentados. Foi ainda solicitada a
instituicdo autorizacdo para se realizar o estudo com o0s pais das criancas que frequentam
a instituicao.

Posteriormente os pais foram contactados no sentido de Ihes ser apresentado o estudo
e ser solicitada a sua colaboracdo. Apo6s o consentimento informado foram aplicados os

instrumentos de recolha dos dados.

Por fim, os resultados obtidos foram analisados através da andlise estatistica descritiva

e inferencial, utilizando o SPSS — Versdo 21.
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Capitulo 5. Apresentacéo e Analise de Resultados

5.1. Analise Descritiva

5.1.1. Niveis de Resiliéncia, Bem-estar, Otimismo e Esperanca

No que diz respeito a resiliéncia, a amostra obteve um resultado médio de 2,98
(DP=0,28). A escala da resiliéncia que obteve a pontuacdo meédia mais elevada foi
capacidade de atribuir significado a adversidade (AMMA), com 3,33 (DP=0,37). Por sua
vez, a escala com pontuacdo inferior foi a relativa a espiritualidade (FS), com uma média
de 2,55 (DP=0,77).

Ao nivel do bem-estar, a escala SWLS (Satisfacdo com a vida) obteve uma pontuacéo
média foi de 15,52 (DP=4,7), havendo pontuacdes mais elevadas na escala de afeto
positivo (M=18,25; DP=4,16) do que na escala do afeto negativo (M=11,13; DP=3,40) e
0 BES (bem-estar subjetivo) obteve uma pontuacdo média de 7,12 (DP=5,57).

Para otimismo, a média foi de 15,19 (DP=2,65) e para a esperanca de 23,58
(DP=3,21).

Tabela 5.1

Analise descritiva das variaveis resiliéncia, bem-estar, otimismo e esperanca.

Variaveis M DP Min. Max.
Resiliéncia

FCPS 3,10 0,38 2,37 3,85
USER 2,66 0,39 1,44 3,78
MPO 3,13 0,40 2,17 4,00
FC 2,84 0,36 2,00 4,00
FS 2,55 0,77 1,00 4,00
AMMA 3,33 0,37 2,67 4,00
TOTAL 2,98 0,28 2,43 3,52
Bem-estar

SWLS 15,52 4,70 5,00 25,00
PA 18,25 4,16 9,00 25,00
NA 11,13 3,40 6,00 20,00
BES 7,12 5,57 -11,00 19,00
Otimismo 15,19 2,65 9,00 20,00
Esperanca 23,58 3,21 17,00 30,00
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5.1.2. Relacdo entre os niveis de Bem-estar subjetivo, Esperanca, Otimismo e

Resiliéncia de Familias com Filhos com NEE e as Variaveis Sociodemograficas

Em relacdo ao género, verificaram-se diferencas estatisticamente significativas na
espiritualidade (resiliéncia) e na escala de afeto negativo. Na espiritualidade as mulheres
tiveram uma pontuacdo inferior (M=2,45) a dos homens (M=3,00), assim como no afeto
negativo (Mulheres: M=10,79; Homens: M=12,78). Embora nédo existam diferencas
significativas, as mulheres apresentaram globalmente uma maior resiliéncia em todas as

escalas a excecdo da USER e na FS.

Tabela 5.2

Variancia de resultados nas variaveis em funcdo do sexo

Variaveis Masc. Fem. U p
Resiliéncia

FCPS 3,00 3,12 214,5 ,611
USER 2,73 2,65 183,5 ,807
MPO 3,09 3,14 211,0 ,657
FC 2,84 2,84 180,0 ,738
FS 3,00 2,45 111,0 ,045
AMMA 3,26 3,34 209,5 ,684
TOTAL 2,96 2,98 194,5 ,981
Bem-estar

SWLS 16,00 15,42 164,0 ,473
PA 18,67 18,16 179,5 ,733
NA 12,78 10,79 104,0 ,029
BES 5,89 7,37 229,5 ,382
Otimismo 14,67 15,29 228,0 ,394
Esperanca 23,11 23,67 212,5 ,643

De forma a verificar diferencas ao nivel do estado civil agruparam-se os solteiros,
divorciados e vilvos num grupo denominado de ndo casados, mantivemos o grupo de
casados/unido de fato. Apesar de ndo haver diferengas significativas, a resiliéncia
apresenta melhores resultados nas mulheres. Em relacdo ao bem-estar os resultados
globais indicam que as mulheres obtiveram melhores niveis de bem-estar subjetivo (BES)
em relacdo aos homens. Ao nivel do otimismo e da esperanca, mesmo sem diferencas

significativas, também aqui as mulheres apresentaram melhores resultados.
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Tabela 5.3

Variancia de resultados nas variaveis em funcgéo do estado civil

Variaveis Casados Néao Casados U p
Resiliéncia

FCPS 3,10 3,11 304,5 ,864
USER 2,70 2,59 328,0 ,781
MPO 3,13 3,14 290,5 ,647
FC 2,79 2,94 253,0 ,239
FS 2,51 2,60 300,5 ,804
AMMA 3,29 3,39 264,5 ,328
TOTAL 2,97 2,98 288,5 ,635
Bem-estar

SWLS 15,70 15,21 325,5 ,819
PA 18,67 17,53 384,5 ,175
NA 10,40 12,42 241,0 ,165
BES 8,27 5,10 395,5 ,118
Otimismo 15,35 14,89 331,5 ,727
Esperanca 23,54 23,63 317,5 ,939

No que diz respeito ao estado civil ndo se verificaram diferencas significativas para
nenhuma das variaveis estudadas. Nao obstante tal situacdo, os ndo casados apresentam
valores no global mais elevados de resiliéncia. O BES (bem-estar subjetivo) apresenta
valores maiores nos casados. Relativamente ao otimismo, apresenta valores ligeiramente

maiores nos casados e a esperanca € ligeiramente mais elevada nos ndo casados.

5.1.3. Suporte Social

Ao nivel do suporte social, a Unica diferenca significativa é na espiritualidade, sendo
superior nas pessoas que ndo tém suporte social (M=2,76) face as que tém suporte
(M=2,32). Embora sem diferencas significativas, ha maior resiliéncia global em todas as
escalas, com excecdo da FS e da AMMA, para 0s sujeitos que tém suporte social.

Os individuos com suporte social, mesmo sem diferencas significativas, tém maiores
niveis de bem-estar subjetivo, sdo mais otimistas e tém mais esperanca.

Embora sem diferencas significativas, hd maior resiliéncia global em todas as escalas a

exce¢dlo da FS e da AMMA, para 0s sujeitos que tém suporte social.

43



Apesar de ndo haver diferencas significativas, os individuos com suporte social tém

maios bem-estar, sdo mais otimistas e tm maiores niveis de esperanca.

Tabela 5.4

Variancia de resultados nas variaveis em funcéo do suporte social

Suporte Social

Variaveis Sim Nao U p
Resiliéncia

FCPS 3,14 3,07 292,5 ,409
USER 2,70 2,62 296,0 ,444
MPO 3,15 3,12 356,5 ,715
FC 2,91 2,78 269,5 ,202
FS 2,32 2,76 452,0 ,035
AMMA 3,31 3,35 350,0 ,810
TOTAL 2,99 2,96 315,0 ,680
Bem-estar

SWLS 16,80 14,33 237,0 ,064
PA 18,72 17,81 272,0 ,227
NA 11,28 11,00 276,5 ,260
BES 7,44 6,81 310,5 ,620
Otimismo 15,72 14,69 264,0 ,170
Esperanca 24,08 23,11 314,5 ,675

5.1.4. Analise das relacdes dos resultados nos niveis de Bem-estar subjetivo,
Esperanca, Otimismo e de Resiliéncia de Familias com Filhos com NEE em funcéo

da Idade, Habilitacdes Literarias e Profissdes

Ao nivel da idade verifica-se uma correlacdo positiva moderada com o BES (r=0,432;
p=0,031). No que diz respeito as habilitacdes literarias ndo se verificaram correlagdes
significativas com nenhuma das variaveis estudadas. Finalmente o indice de GRAFFAR
apresentou uma correlagdo moderada positiva com a escala de afeto negativo (r=0,455;
p=0,044), e uma correlagéo negativa forte com o BES (r=-0,541; p=0,014).

Embora sem diferencas significativas ao nivel da idade, das habilitacfes literarias e
das profissdes, estas variaveis sociodemogréaficas apresentam resultados maiores no bem-

estar subjetivo.
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Tabela 5.5

Correlagoes de resultados das variaveis com a idade, as habilitacGes literarias e as
profissdes

Variaveis Idade Hab. GRAFFAR
Literarias
Resiliéncia
FCPS ,112 ,097 -,235
USER ,109 -,070 -,015
MPO ,080 -,035 -,034
FC -,253 ,191 -,246
FS ,333 ,223 -,157
AMMA -,017 ,190 -,018
TOTAL ,195 ,175 -,281
Bem-estar
SWLS ,280 ,090 -,078
PA ,308 ,162 -,360
NA -,283 -,370 ,A55%
BES ,432* ,361 -,541%*
Otimismo ,241 ,098 -,182
Esperanca ,153 ,210 -,232
*p<0,05

5.1.5. Analise da relacao entre a Resiliéncia, Bem-estar, Esperanca e Otimismo nas
Familias com Filhos com NEE

Ao nivel da satisfacdo com a vida (SWLS) verificam-se correlacbes positivas
moderadas muito significativas com a escala total de resiliéncia (r=0,491; p=0,000), a
comunicagdo familiar e resolugéo de problemas (r=0,436; p=0,001) e com 0s recursos
sociais e econdémicos (r=0,403; p=0,003). Verifica-se também uma correlacdo positiva
forte com o manter-se positivo (r=0,572; p=0,000).

Relativamente ao afeto positivo encontraram-se trés correlagdes positivas fortes muito
significativas, nomeadamente com a resiliéncia total (r=0,542; p=0,000), com a
comunicacgéo familiar e resolucdo de problemas (r=0,559; p=0,000) e com o0 manter-se
positivo (r=0,525; p=0,000). Por sua vez o afeto negativo apenas apresenta uma
correlacdo negativa moderada muito significativa com 0s recursos sociais e economicos
(r=-0,421; p=0,002). Finalmente o BES apresenta correlagdes positivas fortes muito

significativas com a resiliéncia total (r=0,557; p=0,000), correla¢fes positivas moderadas
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muito significativas com a comunicacdo familiar e resolucdo de problemas (r=0,498;
p=0,000), com os recursos sociais e econdmicos (r=0,409; p=0,001) e com o manter-se
positivo (r=0,484; p=0,000);

Tabela 5.6

Relacéo entre resiliéncia e bem-estar subjetivo

Resiliéncia SWLS PA NA BES
FCPS ,A36%** ,559%* -,132 ,498%*
USER ,403%* ,258 -,421%* ,403%*
MPO ,572%* ,525%* -,151 LA84%*
FC ,021 ,221 -,008 ,170
FS ,081 -,085 -,258 ,094
AMMA -,093 ,173 ,156 ,034
TOTAL L4971 ** ,542%* -,250 ,557%*

*p<0,05; **p<0,01

Tabela 5.7

Correlacgéo resiliéncia, esperanca e otimismo

Resiliéncia Esperanca Otimismo
FCPS ,372%* ,324%
USER ,155 ,299*
MPO ,A34%* ,A31%*
FC ,167 ,134
FS ,068 ,052
AMMA -,145 -,139
TOTAL ,366%* ,369%*

*p<0,05; **p<0,01

Ao nivel da esperanca verifica-se correlacBes positivas moderadas muito significativas
resiliéncia total (r=0,366; p=0,008), com a comunicagdo familiar e resolucdo de
problemas (r=0,372; p=0,007) e com o0 manter-se positivo (r=0,434; p=0,001).
Relativamente ao otimismo verifica-se também correlacBes positivas moderadas com a
resiliéncia total (r=0,369; p=0,007), com a comunicacdo familiar e resolucdo de
problemas (r=0,324; p=0,019) e com o manter-se positivo (r=0,431; p=0,001).Regista-se
ainda uma correlacdo positiva fraca com 0s recursos sociais e econdmicos (r=0,299;
p=0,026).
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Tabela 5.8

Correlacédo da esperanca e do otimismo com o bem-estar

Bem-estar Esperanca Otimismo
SWLS ,666** ,703%*
PA ,584%* ,639%*
NA -,031 -,110
BES ,A55%* ,545%*

*p<0,05; **p<0,01

Tanto a esperanga como 0 otimismo apresentam correlacdes positivas fortes com a
escala de satisfagdo com a vida (SWLS), a escala de afetividade positiva e 0 bem-estar
subjetivo (BES). Apenas a afetividade negativa ndo regista correlac@es significativas com
a esperanca (r=-0,031; p=0,829) e o otimismo (r=-0,110; p=0,439).

5.1.6.Regressao

Através da regressdo linear, onde se introduziram as variaveis associadas ao bem-estar
(satisfacdo com a vida, afetividade positiva, afetividade negativa, bem-estar subjetivo) e a
esperanca e otimismo, obteve-se um modelo que prediz 37,9% da resiliéncia familiar. Do
modelo foi excluido o bem-estar subjetivo por ndo ter qualquer representatividade e
analisando individualmente a predicdo de cada variavel constatou-se que apenas a

afetividade positiva apresenta uma predicdo significativa ($=0,432; p=0,009).

Tabela 5. 9.

Regresséo

Variaveis B t P
SWLS ,280 1,596 ,117
PA ,432 2,724 ,009
NA -,194 -1,635 ,109
BES - - -
Otimismo ,078 ,368 ,715
Esperanca -,190 -,833 ,409

R=,615; R?>=,379; p=,000

47



Capitulo 6. Discussao dos Resultados

Em relacdo a caraterizacdo dos participantes deste estudo, constata-se a presenca de
um numero mais elevado de mulheres, isto pode dever-se ao facto destas estarem mais
disponiveis para participarem neste tipo de estudos e por acompanharem mais 0S Seus
filhos na sua rotina diéria. Esta justificagdo é corroborada pelo estudo realizado por
Hirata e Kergoat (2007), que verifica que a administracdo da rotina da casa e educacgéo
dos filhos ainda é entendida como um dever materno.

Também outra investigacdo elaborada por Branddo e Craveirinha (2011),
relativamente as redes informais de apoio dos pais, revela que a é a mulher que se destaca
como sendo a principal figura de suporte.

Podemos verificar ainda que, através de uma investigacdo sobre o impacto da
deficiéncia na familia, a mae era a figura alvo das preocupacdes, enquanto o pai assumia
geralmente a funcdo de suporte familiar, ao nivel financeiro (Macdonald & Hasting,
2010).

6.1. Niveis de Resiliéncia, Bem-estar, Esperanca e Otimismo

No que diz respeito a resiliéncia, a amostra obteve um resultado médio de 2,98. A
escala da resiliéncia que obteve a pontuacdo média mais elevada foi capacidade de
atribuir significado a adversidade (AMMA).

Tal como Nielson (1999) refere que o nascimento de uma crianca com NEE tanto
pode fortalecer como desintegrar a familia, demonstrando, inclusivamente, que pode
afetar algumas caracteristicas, como o caso da adaptabilidade, e ndo interferir com a
coesdo, a coparentalidade ou mesmo a resiliéncia.

Estes resultados podem ser ainda justificados pelo facto destes pais se terem tornado
mais resilientes depois de terem passado por situacdes dificeis advindas de terem uma
crianca com NEE, desenvolvendo confianga em si mesmas e aprendendo novas formas de
lidar com as adversidades com que se deparam (Rutter, 1992).

Também de acordo com o referido por Paniagua (2004), ha familias com filhos com
NEE que conseguem criar estratégias de enfrentamento bem adaptadas. Assim, a chegada
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de um filho deficiente ndo deve ser vista como um fator determinante de desajuste

familiar.

Segundo Fiamenghi e Messa (2007) os conflitos ndo surgem em resultado direto da
deficiéncia, mas em funcdo das possibilidades de a familia se adaptar ou ndo a essa
situacao.

Ao nivel do bem-estar, a escala de afeto positivo apresentou pontuacdes mais
elevadas. Os resultados encontrados no presente estudo sao corroborados por McCubbin
(1993) que, defende que as familias com padrGes de comportamento positivos e
competéncia funcional perante situacdes stressantes e adversas vdo beneficiar de um
bem-estar e unidade familiar maior. O fato das familias terem como praticas o afeto
positivo, vai proporcionar ainda um maior nivel de bem-estar subjetivo para todos os

membros da mesma.

Relativamente ao otimismo e a esperanca podemos verificar que, de acordo com a
perspetiva positivista, a perseverancga, a coragem, a esperanga e 0 otimismo sao essenciais

para resistir e recuperar perante as adversidades da vida (McCubbin; 1993).

6.2. Analise da variancia de resultados nos niveis de Bem-estar subjetivo,
Esperanca, Otimismo e de Resiliéncia de Familias com Filhos com NEE em funcgéo
das Variaveis Sociodemograficas.

Relativamente ao género, globalmente as mulheres sdo mais resilientes do que os
homens. Contudo, verificaram-se diferencas estatisticamente significativas na
espiritualidade (resiliéncia) e na escala de afeto negativo. Na espiritualidade as mulheres

obtiveram uma pontuacdo inferior a dos homens, assim como no afeto negativo.

Em relagdo a espiritualidade, ndo nos foi possivel analisar os resultados mais
profundamente, uma vez que ndo encontramos estudos que corroborassem com 0s
resultados que obtivemos, nesta populagdo em especifico, no entanto parece-nos que este
resultado espelha bastante a nossa sociedade em que prevalecem ainda muito os valores

da espiritualidade e religiosidade.

49



H& também resultados mais baixos de afeto negativo das mulheres em relacdo aos
homens. Logo, as mulheres apresentam menores indices de afeto negativo relativamente
aos homens. Podemos confirmar nas investigacoes realizadas por Guedea e colaboradores
(2006), que as mulheres experienciaram niveis mais elevados de satisfacdo com a vida

em comparagdo com os homens.

Normalmente, a familia vé no pai um papel de suporte. Muitas vezes, o pai ndo vé as
suas necessidades reconhecidas ou sente que estas estdo em segundo plano, face a mée da
crianca (Macdonald & Hasting, 2010). A percecao do papel do pai somente como figura
de apoio pode levar a sentimentos de fracasso e de frustracdo, perante a sociedade e ele
préprio (pai), nas situacdes em que este ndo consegue desempenhar e cumprir conforme o

padréo estabelecido (May, 1997). Isto pode levar a sentimentos de afeto negativo para o

pai.

Estes resultados vdo ao encontro de uma investigacdo realizada Por Marques e Dixe
(2010), em relacdo aos estados afetivos de pais que cuidam de filhos com autismo, estes
revelaram sentir maiores necessidades, maiores niveis de stresse, de ansiedade e de
depressdo, podem apresentar, individualmente, maior propensao para estados afetivos

negativos.

O nascimento de uma crianga com deficiéncia vai despoletar um conjunto de
transformacdes quer no individuo-homem como no individuo-Pai. Em muitos casos, 0s
pais (homens) tém uma percecdo desse acontecimento como sendo pais inferiores (May,
1997). Assim, o afeto negativo destes pais pode ser despoletado por esta percecdo de

inferioridade por parte dos mesmos.

No suporte social, a Unica diferenca significativa é ao nivel da espiritualidade, sendo
superior nas pessoas gque ndo tém suporte social face as que tém suporte. As redes de
apoio social sdo fonte de protecdo, pois 0 apoio social oferecido correlaciona-se com a
capacidade que a pessoa tem para enfrentar as situacdes a que esta exposta. Assim, 0
suporte social pode ser percecionado como responsavel pela capacidade que as pessoas

tém de apresentar respostas adaptativas perante determinadas situagdes Mayer (2002).
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Num estudo realizado por Barbosa, Chaud e Gomes (2008), constatou-se que viver
com um filho com alguma deficiéncia, faz com que as mées sintam necessidade de buscar
respostas do ponto de vista espiritual. Estas mées encontram na religido um auxilio para a
compreensdo, para combater e aceitar a situacdo. Contudo, no nosso estudo, apenas se
verificou que as pessoas que nao tém nenhum suporte social, apresentam maiores niveis

de espiritualidade face as que tém.

Numa investigacdo cuja amostra é de 80 mées de criangcas com Sindrome de Down,
66% destas revelaram que as crencas espirituais ou pessoais sao fontes de apoio na sua
vida diaria (Fewell, Belmonte, & Ahlersmeyer, 1993; citados por Fewell, 1986). Este
estudo pode corroborar com o fato das pessoas que ndo tém nenhum suporte social,
apresentarem maiores niveis de espiritualidade, pois as crencas espirituais podem servir

de apoio na sua vida.

Ao nivel da idade verifica-se uma correlacdo positiva moderada com o equilibrio
afetivo. Tal como Pereira (1996) refere, a estrutura da familia vai revelar muitas
variacgdes, tais como a idade dos pais. Estas variacdes podem exercer influéncia na
maneira como a familia lida com o fato de ter um filho com NEE. No estudo efetuado por
Pereira (1996), os pais com idades mais baixas apresentaram niveis mais elevados de
stresse em relacdo ao filho com NEE, sendo que estes niveis também véo interferir nos
niveis de resiliéncia. Os pais com idades maiores vao ter uma maior experiéncia de vida e
uma maior preparacdo na educacdo dos filhos. Assim, a idade pode conferir-lhes um

maior equilibrio afetivo.

Diehl e Hay (2010) enfatizam que, as pessoas com idade mais avangada evidenciam
menores niveis de emocgdes negativas no seu quotidiano, comparativamente com 0s
jovens. Estas pessoas revelam uma maior regulacdo emocional em relacdo as mais jovens
(Carstensen et al., 2000; Labouvie-Vief, 2003, citados por Diehl & Hay, 2010).

No que diz respeito as habilitagdes literarias ndo se verificaram correlagbes
significativas com nenhuma das variaveis estudadas. Finalmente o indice de Graffar
(Profissdes) apresentou uma correlacdo moderada positiva com a escala de afeto negativo

e uma correlagéo negativa forte com o bem-estar subjetivo.
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Diversos pais revelaram que sacrificaram a sua carreira profissional para poderem
tomar conta do seu filho, por vezes tinham que faltar aos seus trabalhos e sujeitarem-se a
empregos pior remunerados (Costa, 2004). Talvez este facto seja uma justificacdo para o
indice de Graffar ter apresentado uma correlacio moderada positiva com a escala de
afeto negativo, no sentido de que os pais podem vir a prejudicar a sua carreira
profissional em prol do bem-estar dos seus filhos. Assim sendo, isto podera despoletar

um maior afeto negativo e interferir negativamente no bem-estar dos mesmos.

6.3. Analise da relacdo entre o Bem-estar subjetivo, a Esperanca, o Otimismo e a

Resiliéncia de Familias com Filhos com NEE

Ao nivel da satisfacdo com a vida (SWLS), verificam-se correlacbes positivas
moderadas muito significativas com a escala total de resiliéncia, comunicagéo familiar e
resolucdo de problemas, com 0s recursos sociais e econdmicos. Verifica-se também uma
correlacdo positiva forte com o manter-se positivo. Estes resultados vao ao encontro de
diversas investigacbes que verificaram que varias caracteristicas familiares séo
importantes preditores na resiliéncia familiar e potenciam a adaptagdo e o ajustamento
perante o stresse. Estas caracteristicas englobam as familias com capacidades de
cooperacdo, as suas competéncias comunicativas, a utilizacdo do otimismo, da esperanca,
a percecdo positiva e o afeto positivo (Horton et al., 2001; Bayat, 2007; Brown et al.,
2010; Taylor et al., 2010; Simpson & Jones, 2012).

A coesdo familiar, a comunicacdo, a qualidade do relacionamento entre pais e filhos, o
envolvimento paterno na educacdo das criancas e as praticas educativas que envolvem o
afeto, a reciprocidade, a estabilidade, a confianca e o equilibrio de poder beneficiam o
desenvolvimento e bem-estar das criancas e adolescentes, mesmo quando expostos a
situac@es diversas de risco (Bronfenbrenner, 1996; Hawley & DeHann, 1996).

As familias com padrGes de comportamento positivos e competéncia funcional das
familias perante situacOGes stressantes e adversas vdo beneficiar de um bem-estar e
unidade familiar maior (McCubbin, 1993).

Para justificar as correlagcdes positivas moderadas muito significativas ao nivel do
bem-estar subjetivo com 0s recursos sociais podemos referir que, os pais de criangas com
NEE que apresentam uma boa rede de suporte social, ttm um maior nivel de bem-estar e

de adaptacdo perante esta situacdo (Dunst; 1988). Assim, a rede de suporte social ira ter
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influéncias positivas no bem-estar destes pais e consequentemente vai permitir uma
melhoria de bem-estar da crianga. Quanto mais tempo permanecer este suporte social,
maior a probabilidade destes pais lidarem com sucesso com situacdes diarias stressantes,

provenientes da situacdo da crianca (Bowen, 1978; citado por Stagg & Catron, 1986).
Os investigadores (Diener & Seligman, 2004; citado por Passareli e Silva, 2007)

verificaram uma associacdo positiva entre as relagdes sociais positivas e o bem-estar
subjetivo elevado ou felicidade, sugerindo que as pessoas felizes tém mais amigos,
permanecem casadas por mais tempo e participam em mais atividades de grupo quer de
amigos, de trabalho ou de apoio. Desta forma, as relagdes interpessoais estaveis e
positivas sdo consideradas uma necessidade humana basica fundamental para o bem-
estar, promotoras de conforto, suporte e seguranca (Passareli & Silva, 2007; Ryan &
Deci, 2001).

Pereira (1996) refere que, um estatuto socioeconémico mais elevado é um facilitador
perante qualquer tipo de NEE ou deficiéncia apresentada pela crianca, pois permite ter

uma maior rede de suporte e de apoio, para pagar 0s Servigos que precisarem.

Relativamente ao afeto positivo encontraram-se trés correlagdes positivas fortes muito
significativas, nomeadamente com a resiliéncia total, com a comunicacdo familiar e
resolugédo de problemas, com o manter-se positivo. De acordo com Weinman, Buzi,
Smith e Mumford (2003), os individuos que recebem maior afeto no inicio da sua vida,
apresentam uma maior disponibilidade para enfrentar e ultrapassar eventos de vida
stressantes. O afeto inicial na vida é um suporte para o dominio de tarefas de
desenvolvimento e a competéncias nas relagcdes interpessoais, a vida académica e o
autocontrole (Weinman, Buzi, Smith, & Mumford, 2003).

Quando a familia favorece um suporte afetivo adequado aos seus membros, vai
permitir aos mesmos que ultrapassem as crises e a desestabilizacdo que as mesmas
acarretam (Castro, Campero, & Hernandez, 1997). Assim, um bom suporte afetivo

familiar vai aumentar a resiliéncia das mesmas.

Um vinculo positivo entre a crianga e 0s seus pais ou cuidadores, a auséncia de
discordia conjugal severa e o enfrentar de forma positiva os obstaculos do quotidiano. As
familias que tém uma maior coesdo, aconchego, estabilidade, relacdes de afetividade
positiva, equilibrio de poder, cuidados adequados, sentimento de pertenga, disciplina
consistente demonstram que o0s seus membros tém maior probabilidade de serem

emocionalmente saudaveis (Hawley & DeHann; 1996).
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O afeto inicial na vida da crianca serve de base para o dominio de tarefas do
desenvolvimento e para competéncias nas relacfes de amizade, autocontrole e ao nivel
académico. Os sentimentos positivos relativamente a familia sdo fundamentais para o
desenvolvimento saudavel da crianca e vai refletir-se no afeto, compreenséo, inclusao,
independéncia e habilidade na resolucdo de problemas (Weinman, Buzi, Smith, &
Mumford, 2003).

Simpson e Jones (2012) realizaram uma investigacdo, com o objetivo de analisar a
relacdo entre a resiliéncia e o estado afetivo no ambiente familiar de pessoas com lesédo
cerebral. Esta investigacdo demonstrou que ha relagdes positivas e significativas entre o
aumento dos niveis de afeto positivo e dos niveis de resiliéncia. As estratégias de coping

nestas familias sdo significativamente Uteis (Simpson & Jones; 2012).

Quando um jovem esté inserido num contexto familiar adequado, vai permitir que o
mesmo tenha competéncias sociais satisfatorias, onde 0s mesmos apresentam sentimentos
de proximidade com os pais, sentem que a familia se preocupa com eles e que revelam
satisfacdo no envolvimento familiar e apresentam menor probabilidade de
comportamentos de risco (Lieberman, Doyle, & Markiewiez, 1999; citados por Simdes,
2007).

Num estudo (Aventura social, 2010) sobre os comportamentos e estilos de vida na
adolescéncia, a comunicagdo com 0s pais, amigos, professores revelaram-se fatores de

resiliéncia para estes jovens.

Através da observacdo de familias com criancas deficientes, verificou-se que, é
fundamental consciencializar as familias e os profissionais que as demonstracdes de afeto
e carinho sdo uma mais-valia para a crianca deficiente, pois possibilitam um
desenvolvimento do seu equilibrio emocional e fisico (Rousso, 1984; citado por Pereira,
1996).

Por sua vez o afeto negativo apenas apresenta uma correlacdo negativa moderada
muito significativa com 0s recursos sociais e economicos. A literatura tem vindo a
evidenciar que o apoio social & um fator mediador e um mecanismo de coping eficiente
para elevados niveis de stresse parental, reduzindo os efeitos negativos do mesmo e
possibilitando uma parentalidade mais positiva (Gage & Chirstensen, 1991; Osterberg &
Hagekull, 2000; Manuel et al., 2003; Fagan, 2007; DeLambo et al., 2010; Theule et al.,

2011). Nos nossos resultados, 0s recursos sociais apresentaram uma correlagdo negativa
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com o afeto negativo. Tal fato pode dever-se a situagcdes em que, 0 apoio social € menor

ou inexistente, o que vai provocar um afeto negativo.

O afeto inseguro tem vindo a revelar-se uma vulnerabilidade no crescimento da

crianca e pode levar a problemas sociais (Weinman, Buzi, Smith, & Mumford, 2003).

Através de um estudo elaborado por Rosenberg (1979), os membros das familias de
classes mais baixas vdo experienciar situaces de stresse mais elevadas e vdo afetar a
capacidade destes pais interagirem com os seus filhos. Os baixos recursos econémicos

podem, assim, levar a um afeto negativo no seio familiar.

No que diz respeito ao BES, verificaram-se correlagdes positivas fortes muito
significativas com a resiliéncia total, correlagdes positivas moderadas muito significativas
com a comunicacdo familiar e resolugdo de problemas, com 0s recursos sociais e

econémicos e com 0 manter-se positivo.

As familias que apresentam uma boa estrutura familiar, normalmente, apresentam uma

relagdo estavel ao nivel socioecondémico (Li-Tsang et al., 2001).

Frude (1991; citado por Costa, 2004) elaborou diversos estudos sobre os casais com
filhos com deficiéncia e salienta que, a vivéncia emocional dos préprios pais vai interferir
na dindmica familiar, na coesdo familiar e na resiliéncia. Assim, podemos perceber que o
bem-estar subjetivo dos pais € importante para a reestruturacdo ao nivel do casal e da

prépria dindmica familiar, o que vai permitir um nivel de resiliéncia maior.

Ferguson (2002) refere que, os pais com filhos portadores de deficiéncia revelam uma
maior adaptacdo face a esta situacdo, conseguem um equilibrio na sua harmonia familiar
e apresentam resultados positivos face ao contexto da deficiéncia. A familia comega por
identificar os aspetos positivos da condigdo da crianga, vai estabelecer uma nova
perspetiva da vida e do mundo que os rodeia (Ferguson, 2002). Assim, podemos perceber
que o fato da familia se manter positiva face a situacdo de ter um filho com algum tipo de

deficiéncia, vai permitir a mesma uma maior resiliéncia.

Ao nivel da esperanca e do otimismo, verificam-se correlacdes positivas moderadas
muito significativas com a resiliéncia total, com a comunicacdo familiar e resolucédo de
problemas e com 0 manter-se positivo. Regista-se também uma correlacdo da positiva
fraca com 0s recursos sociais € economicos com a esperanca. Tanto a esperanga como o
otimismo apresentam correlagdes positivas fortes com a satisfagdo com a vida (SWLS),

com a afetividade positiva (PA) e com o bem-estar subjetivo (BES).
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Estes resultados vdo ao encontro do que Snyder e colaboradores (2002) salientam,
uma elevada esperanca correlaciona-se positivamente com emocdes positivas e que esta
relacionada com um bom ajustamento psicolégico. Assim, a pessoa que apresenta uma
elevada esperanca consegue ter presente o feedback positivo das experiéncias, reagir face

as adversidades e ndo ruminar nos problemas.

A esperanca, tendéncia otimista e confianca do sistema familiar vai refletir-se na sua
perspetiva positiva (Walsh; 2005). No sentido de promover a resiliéncia, & importante que
a familia permaneca com uma visdo positiva, mas realista, aceitando o inevitavel e
controlando aquilo que é possivel Walsh (2003, 2005, 2007).

Cornwell e Korteland (1997) enfatizam que, a familia desenvolve a sua propria
realidade conforme o processo central que é a comunicacdo. Estes investigadores
defendem que a qualidade das interagGes entre os membros da familia esté ligada a sua
coesdo (a ligacdo emocional estabelecida entre os membros) e a capacidade de mudanca

que a familia apresenta perante situacdes adversas (Olson, Edwards, & Hunter, 1987).

Segundo Cornwell e Korteland (1997), o estatuto socioecondmico influencia as

caracteristicas familiares que, por sua vez, vao alterar as intera¢fes existentes no sistema.

6.4. Analise dos contributos que o Bem-estar subjetivo, a Esperanca e o Otimismo
apresentam na predi¢cdo da Resiliéncia de Familias com Filhos com NEE

Verificou-se que, ao nivel da escala de satisfacdo com a vida (SWLS) as correlages
sdo positivas moderadas muito significativas com a escala total de resiliéncia, com a
comunicacdo familiar e resolucdo de problemas e com 0s recursos sociais e econémicos.
Verifica-se também wuma correlacdo positiva forte com o0 manter-se positivo.
Relativamente ao afeto positivo encontraram-se trés correlagdes positivas fortes muito
significativas com a resiliéncia total, com a comunicacdo familiar e resolucdo de
problemas e com o manter-se positivo. Relativamente a esperanca, também apresentou
correlagdes positivas moderadas muito significativas com a escala total de resiliéncia,
com a comunicacdo familiar e resolucdo de problemas e com o manter-se positivo.
Quanto ao otimismo apresentou, tambeém, correlacBes positivas moderadas com a
resiliéncia total, com a comunicacao familiar e resolucéo de problemas e com o0 manter-se

positivo. Regista-se ainda uma correlacdo positiva fraca entre o0 otimismo e 0s recursos
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sociais e econdémicos. Na generalidade, os resultados revelam correlagdes positivas entre

0 BES, a Esperanca, o Otimismo com a escala de resiliéncia total.

O BES, a Esperanca e o Otimismo apresentaram uma predicao de 37,9% no que diz
respeito a resiliéncia familiar. Apenas a afetividade positiva, apresentou uma predi¢cdo
significativa na resiliéncia. Assim, verificamos que ha contributos da resiliéncia para a
predicdo do BES.

Este estudo revelou que, os pais com maior afetividade positiva, apresentam-se como
mais resilientes. As relacGes entre pais e filhos sdo bastante complexas, sendo essencial
gue os pais ou cuidadores promovam um ambiente de incentivo, protecdo e seguranca no
qual os individuos possam aprender e fazer o seu desenvolvimento (Hawley & DeHann;
1996).

Quando uma familia proporciona protecdo, vai também ser um alicerce fundamental
para a socializacdo das criancas. Ha diversas carateristicas que se relacionam com a
resiliéncia, tais como o vinculo positivo entre a crianca e 0s seus pais ou cuidadores, a
auséncia de discordia conjugal severa e o enfrentar de forma positiva os obstaculos do
quotidiano (Hawley & DeHann; 1996). Perante situacdes de stresse, o suporte familiar
pode ser um facilitador para que as criangas permanecam estaveis, com a sua rotina diaria
face as mudancas (Herman-Stahl & Petersen, 1996; Steinberg, 1999), mesmo que este
relacionamento positivo se restrinja apenas a um dos pais (Ptacek, 1996).

Através de um estudo realizado para analisar a relacao entre a resiliéncia e 0s eventos
desfavoraveis de vida e os fatores de protecdo nos adolescentes, podemos concluir que 0s
eventos negativos ndo apresentaram correlacdo com a resiliéncia, mas os fatores de
protecdo correlacionavam-se todos. Os adolescentes que apresentaram maiores niveis de
resiliéncia tinham uma auto-estima elevada, uma boa supervisdo familiar, um bom
relacionamento interpessoal e um suporte social, emocional, afetivo e informal bom
(Pesce, Assis, Santos, & Oliveira, 2004)

A familia que € resiliente tem a capacidade de restituir o seu equilibrio familiar
perante situacOes de stresse, capacitando 0s seus membros para encarar as situagoes
adversas futuramente e fortalecendo-os (Jones & Schoon, 2008).

As familias de criangas com incapacidades que recorrem a estratégias de coping e de
percecdes positivas, conseguem adaptar-se melhor a esta realidade (Dixe & Marques,
2010).
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Considerac0es Finais

As familias com filhos com NEE deparam-se com diversas dificuldades, mas com
base nos estudos realizados nesta area (Coll, Marchesi, & Palacios, 2004) os resultados
revelam elevados niveis de adaptacéo e de satisfacdo. Apesar da preocupacdo permanente
por parte destes pais, muitos deles acompanham de forma incansavel os filhos com
necessidades especiais. Ha pais que afirmam ter experiéncias com bastante entusiasmo
relativamente aos pequenos progressos dos seus filhos, sentem admiracdo e orgulho,
incentivam o esforgo feito pelo seu filho para aprender e ultrapassar as suas dificuldades.
Apesar do esfor¢co que possa ter exigido ha pais que, com o decorrer dos anos consideram
a sua experiéncia com o seu filho com deficiéncia como algo insubstituivel e positivo
(Coll et al., 2004).

A maior parte dos pais com filhos com algum tipo de incapacidade, adaptam-se e
reorganizam-se de forma positiva e funcional face as mudancas que esta implica (Petchat,
1999).

Diversas familias de criancas com incapacidades, conseguem adaptar-se a esta
realidade da incapacidade do seu filho, através de estratégias de coping e de percecdes
positivas (Dixe & Marques, 2010).

A chegada de um filho com algum tipo de deficiéncia ndo é um fator determinante
para que haja desajuste familiar, pois desde que haja uma adaptacdo efetiva perante a
condicdo da crianga, esta situacdo ndo implica maiores niveis de conflito (Fiamenghi &
Messa, 2007).

A analise da literatura permitiu-nos verificar que, a familia desempenha um papel
insubstituivel, € um suporte para a crianga desde 0 seu nascimento até que esta consiga
atingir a sua propria autonomia. A familia tem grande importancia na educacdo dos
filhos, proporcionando-lhes protecao e suporte aos riscos que estes possam vir a encontrar
ao longo do seu desenvolvimento (Garfat & VVan Brockern; 2010).

Consubstanciando estas tematicas, pareceu ser relevante compreender a dindmica
destas familias com filhos com NEE, e entender como estas conseguem adaptar a
situacdo, analisar a resiliéncia, 0 bem-estar subjetivo, a esperanca e 0 otimismo das
mesmas. Para isso utilizaram-se seis questionarios: Questionario sociodemografico;
Escala de Satisfagdo com a Vida (Satisfaction With Life Scale); PANAS VRP (Afeto
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Positive e Negativo); Escala de Esperanca (Snyder Hope Scale); Escala de Otimismo;

FRAS (Family Resilience Assessment Scale).

Com o presente estudo pretendemos como primeiro objetivo analisar os niveis de
bem-estar subjetivo, esperanca, otimismo e de resiliéncia de familias com filhos com
necessidades educativas especiais. De acordo com o0s resultados obtidos nesta
investigacdo podemos concluir que, as familias por nds analisadas com filhos com NEE
apresentam niveis satisfatorios de bem-estar subjetivo, esperanca, otimismo e resiliéncia,
0 que lhes tem vindo a permitir ultrapassar as dificuldades e adversidades que a educacéo

de um filho com NEE acarreta a vida familiar.

Neste estudo temos como segundo objetivo analisar a variancia de resultados nos
niveis de bem-estar subjetivo, esperanca, otimismo e de resiliéncia de familias com filhos
com NEE em funcdo de variaveis sociodemogréficas (como por exemplo a idade, o
género, o estado civil). Relativamente a variavel sociodemografica género, mesmo sem
apresentarem diferencas significativas, as mulheres apresentaram maior resiliéncia total,
melhores niveis de BES, Otimismo e Esperanca. Nos individuos com suporte social, ndo
obstante o facto de ndo apresentarem diferencas significativas, tém maiores niveis de
resiliéncia global, BES, Otimismo e Esperanca. Nao obstante o fato do estado civil ndo
apresentar diferencas significativas, verificou-se que os ndo casados obtiveram valores,
no global mais elevados de resiliéncia. Quanto aos casados apresentaram niveis mais
elevados de bem-estar subjetivo. As varidveis sociodemogréaficas idade, habilitacfes
literarias e profissdes, embora sem diferencas significativas, apresentaram resultados

maiores no bem-estar subjetivo.

Embora sem diferencas significativas ao nivel da idade, das habilitagcBes literarias e
das profissdes, estas variaveis sociodemogréaficas apresentam resultados maiores no bem-

estar subjetivo.

Temos ainda como terceiro objetivo analisar a relagéo entre o bem-estar subjetivo, a
esperanca, o otimismo e a resiliéncia de familias com filhos com necessidades educativas
especiais. Em relacdo ao bem-estar subjetivo, verificaram-se correlaces positivas fortes
muito significativas com a resiliéncia total. No que diz respeito a esperanca e ao
otimismo apresentaram correlagdes positivas moderadas com a resiliéncia total. Podemos,
assim, verificar que estas familias apresentaram, na generalidade, correlagdes positivas

entre 0 BES, a Esperanca, o0 Otimismo com a escala resiliéncia total.
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Por ultimo, temos como objetivo analisar os contributos que o bem-estar subjetivo, a
esperanca e o otimismo apresentam na predicdo da resiliéncia de familias com filhos
com necessidades educativas especiais. Tendo em consideracéo os resultados, verificou-
se ainda que, estas familias apresentaram um nivel mais elevado de resiliéncia na variavel
BES. O presente estudo evidencia que ha contributos da resiliéncia para a predi¢cdo do
BES, pois a Unica variavel que prediz a resiliéncia foi a afetividade positiva. Assim, um
maior nivel de afetividade positiva vai aumentar a resiliéncia. De acordo com McCubbin
(1993), as familias com padrdes de comportamento positivos e competéncia funcional das
mesmas perante situacdes stressantes e adversas vao beneficiar de um bem-estar e
unidade familiar maior. Assim, as familias que praticam o afeto positivo, vao possibilitar

um nivel mais elevado de bem-estar subjetivo aos seus membros.

Hawley e DeHann (1996) salientam que, sdo diversas as carateristicas relacionadas
com a resiliéncia, tais como o vinculo positivo entre as criangas e 0s seus pais ou
cuidadores, a auséncia de discordia conjugal severa e o enfrentamento positivo face aos
problemas. As familias que revelam coesdo, aconchego, estabilidade, relacbes de
afetividade, equilibrio de poder, cuidados adequados, sentimento de pertenca e disciplina
consistentes apresentam uma maior propensao para que 0S Seus membros sejam

emocionalmente mais saudaveis (Hawley & DeHann; 1996).

Um individuo que recebe maior afeto desde o inicio da sua vida, vai possibilitar uma
maior disponibilidade para enfrentar e ultrapassar eventos de vida stressantes. O afeto é
construido na memoria da crianca e pode protege-la de situacBes de stress, quer estas
sejam internas ou externas. Ja o afeto inseguro constitui-se como uma vulnerabilidade
central para a crianca em crescimento e pode ter como consequéncias problemas ao nivel
social. Para além da resiliéncia, o afeto no inicio da vida, vai servir como uma base no
dominio de tarefas de desenvolvimento e competéncia nas relagdes de amizade, ao nivel
académico e autocontrole (Weinman, Buzi, Smith, & Mumford; 2003). A familia que
favorece um suporte adequado aos seus membros, vai permitir a superacdo de crises
vitais, da desestabilizacdo que estas crises provocam (Castro, Campero, & Hernandez,
1997).

Nesta investigacdo foi possivel encontrar algumas limitaces, tais como a dificuldade
em encontrar uma amostra maior, pois a burocracia exigida para poder realizar
investigacOes quer em escolas como em algumas instituicbes foi um entrave para

conseguir obter um maior nimero de participantes. A recolha da amostra foi feita em
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diversas instituicdes, bem como em Escolas do Barlavento Algarvio. Contudo, seria
recomendavel recolher uma maior amostra e a nivel nacional de forma a recolher

resultados mais significativos e fidveis.

Também a falta de disponibilidade e/ou falta de tempo, por parte das familias destas
criancas limitou a amostra. Os limites temporais para a recolha da amostra ndo nos
permitiram recolher a totalidade dos questionarios entregues, pois nem todas as familias
conseguiram preencher e entregar os questionarios atempadamente e revelaram que
precisavam de mais tempo para preenche-los. Também o método utilizado para a recolha
de dados foi uma limitag&o, pois as familias levaram os questionérios para casa e diversas

vezes esqueciam-se de leva-los j& preenchidos para as respetivas Escolas ou Instituicdes.

Com base na revisdo da literatura efetuada sobre estudos nacionais e internacionais
sobre a familia de criangas com Necessidades Educativas Especiais, pode concluir-se pela
necessidade de adaptacdo e ajustamento destas familias as novas rotinas advindas da
presenca de uma crianca com NEE. Pode ainda concluir-se e que é extremamente
importante o suporte social, com a finalidade de contribuir para que as familias sejam
mais resilientes e consigam lidar mais eficazmente com o stresse e adversidades, e de
auxiliar no processo de adaptacdo para as diferentes fases de transicdo que o seu filho ird
passar no decorrer do seu desenvolvimento. Também se verificou que os estudos sobre
familias de criancas com Necessidades Educativas Especiais, essencialmente 0s
empiricos, ainda continuam a ser escassos (Goitein & Cia, 2011). Assim, considera-se
importante a realizacdo de mais estudos acerca desta temaética, para uma melhor

compreensdo da mesma.

Como perspetivas para investigagOes futuras, sugere-se o desenvolvimento de estudos
similares em populacGes com maiores dimensfes. Também seria relevante, em estudos
futuros, comparar os pais com filhos com NEE e os pais com filhos sem NEE, com a
finalidade de verificar se ha diferencas significativas ao nivel da esperanca, do otimismo,
do bem-estar subjetivo e da resiliéncia nas mesmas.

O presente estudo pretendeu ser uma contribui¢do para a compreensdo da forma como
estas familias lidam com o fato de terem filhos com NEE. Concluimos que é
imprescindivel intervir junto destas familias, no sentido de prestar apoio a crianca ou
jovem com NEE, bem como a sua familia. Este tipo de estudos desempenham um papel

essencial para o Psicologo Educacional, no sentido em que este pode implementar
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programas de intervencdo adequados a estas familias, com a finalidade de promover a

resiliéncia, o bem-estar subjetivo, a esperanca e o otimismo no seio familiar.
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UAlg

UNIVERSIDADE DO ALGARVE

Mestrado em Psicologia da Educacéo- 2°ciclo

Exmos. Senhores Encarregados de Educacéo

Assunto: Pedido de autorizagdo para investigacdo na dissertacdo de Mestrado

Eu, Sandra Filipa Gongalves de Jesus, venho por este meio solicitar a participacdo das
familias de criancas com necessidades educativas especiais, no sentido de realizar a
recolha de dados para fins de investigacdo relativa a dissertacdo de Mestrado em
Psicologia da Educacdo integrado na Universidade do Algarve, sob a orientagcdo do Prof°
Doutor Sérgio Vieira e a Prof® Doutora Helena Martins.

O objetivo central desta solicitacdo prende-se com a dissertacdo de mestrado cuja
tematica ¢ “O Bem-estar subjetivo, a Esperanca, o Otimismo e a Resiliéncia em Familias
de Criangas com NEE”. Os dados recolhidos servem para comparagéo entre grupos e séo

confidenciais.

Eu, declaro que

aceito participar na aplicacdo dos questionarios de investigacdo de Mestrado.

Assinatura do Encarregado de Educagéo:

Data: [/ [/

Com os melhores cumprimentos,

Sandra de Jesus
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Questionario Sociodemografico

/ Este questionério destina-se a recolha de informacdo acerca das Familias de criancas com
Necessidades Educativas Especiais. Todos os dados recolhidos sdo totalmente confidenciais e servem

apenas para a realizacdo de um trabalho de investigacao.
Né&o existem respostas certas nem erradas.

Leia com atencdo cada questdo e assinale com um X a resposta que se adequa a sua situacao.

N /

Em cada uma das questdes assinale apenas a resposta que corresponde ao seu caso:

1. Idade: anos

2. Género:

Masculino I:I Feminino |:|

3. Nacionalidade:

4. Estado Civil:

Solteiro/a I:I Casado/a I:I
Vilvo/a |:| Divorciado/a I:I

Outro/s:
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. Agregado Familiar:

Sozinho I:I C(“)njugel:l Pais I:I Outrols:

Habilitagdes Literarias:

Ensino Basico I:l Ensino Secundario I:l Ensino Superior I:l
Outra/s:

Profissao:

. Tem algum suporte familiar ou social para cuidar do seu educando?

Sim |:| Nao |:|

Se Sim, Quem?
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Tabela com valores do Alfa

Variaveis

o

Resiliéncia

FCPS ,944
USER ,733
MPO ,839
FC ,406
FS ,860
AMMA ,567
TOTAL ,922
Bem-estar

BES ,887
PA ,911
NA ,786
Otimismo ,828
Esperanca ,792
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Anexo | - FRAS (Family Resilience Assessment Scale)

86



Family Resilience Assessment Scale - FRAS

Sixbey (2005)

(Versdo adaptada a populagdo portuguesa por Martins, Faray, Rocha, & Sousa, 2013)

A presente escala tem como objetivo avaliar a capacidade da familia para ultrapassar

adversidades.

Leia cuidadosamente cada afirmacdo e faca um circulo a volta do nimero (marque sé
um em cada pergunta) que melhor corresponde ao seu caso, conforme este significado

(se se enganar, risque 0 erro e marque bem o numero que quer).

N&o ha respostas boas ou mas; todas sdo boas desde que sinceras.

Obrigada pela sua colaboracao!

1 2 3 4
Discordo Discordo Concordo Concordo
Totalmente Totalmente

1. A nossa estrutura familiar é suficientemente flexivel paralidar 1 2 3 4

com o inesperado.

2. Os nossos amigos valorizam o que somos. 1 2 3 4

3. As coisas que fazemos uns pelos outros fazem-nos sentirparte 1 2 3 4
da familia.

4. Aceitamos as situacOes stressantes como fazendo parte da 1 2 3 4

vida.

5. Aceitamos que os problemas podem surgir sem estarmos a 1 2 3 4

espera.

6. Todos temos opinido nas grandes decisdes familiares 1 2 3 4

87




7. Somos capazes de lidar com a dor e chegar a um

entendimento.

8. Adaptamo-nos as exigéncias que nos surgem enquanto familia.

9. Na nossa familia estamos abertos a novas maneiras de fazer as

coisas.

10. Somos compreendidos pelos outros membros da familia.

11. Pedimos ajuda ou assisténcia aos vizinhos.

12. Frequentamos a igreja/sinagoga/mesquita.

13. Acreditamos que conseguimos lidar com 0S Nnossos

problemas.

14. Pedimos esclarecimentos se ndo nos entendemos uns aos

outros.

15. Podemos ser honestos uns com 0s outros na nossa familia.

16. Em nossa casa podemos desabafar sem aborrecer ninguém.

17. Conseguimos chegar a um acordo quando 0s problemas

surgem.

18. Conseguimos lidar com as diferencas na familia em aceitar

uma perda.

19. Podemos contar com as pessoas da nossa comunidade.

20. Na nossa familia podemos questionar o significado por detras

das mensagens.

21. Conseguimos resolver grandes problemas.

22. Conseguimos sobreviver se algum problema surgir.

23. Na nossa familia podemos falar sobre o modo como

comunicamos.

24. Conseguimos funcionar enquanto familia durante uma
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dificuldade.

25. Consultamo-nos uns aos outros acerca das decisoes.

26. Encaramos os problemas de forma positiva para resolvé-los.

27. Discutimos o0s problemas e sentimo-nos bem com as

solucdes.

28. Discutimos as coisas até chegarmos a uma solucéo.

29. Sentimo-nos livres para expressar as nossas opinioes.

30. Sentimo-nos bem investindo tempo e energia na nossa

familia.

31. Sentimos que as pessoas da nossa comunidade estdo
dispostas a ajudar em caso de emergéncia.

32. Sentimo-nos seguros vivendo nesta comunidade.

33. Sentimo-nos “tomados como certos” pelos membros da

familia.

34. Sentimos que somos fortes ao enfrentar grandes problemas.

35. Temos fé num Ser Supremo.

36. Temos forcga para resolver nossos problemas.

37. Guardamos 0s nossos sentimentos para nés mesmos.

38. Sabemos que a comunidade ajudard se houver algum

problema.

39. Sabemos que somos importantes para 0s N0Ss0s amigos.

40. Aprendemos com os erros uns dos outros.

41. Na nossa familia dizemos o que realmente queremos dizer.

42. Participamos em atividades da igreja.

89



43. Recebemos presentes e favores dos vizinhos.

44. Procuramos ajuda de conselheiros religiosos.

45. Raramente ouvimos 0s membros da familia acerca das suas

preocupacoes ou problemas.

46. Na nossa familia nés dividimos as responsabilidades.

47. Demonstramos amor e carinho uns pelos outros.

48. Dizemos uns aos outros o quanto nos preocupamos com eles.

49. Consideramos que a nossa comunidade € boa para criar 0s
nossos filhos.

50. Achamos que ndo nos devemos envolver muito com as

pessoas da nossa comunidade.

51. Acreditamos que as coisas vao resolver-se, mesmo nos

tempos dificeis.

52. Procuramos novas maneiras de lidar com os problemas.

53. Entendemos a forma de comunicar dos outros membros da

familia

54. Esforcamo-nos para ter a certeza de que os membros da

familia ndo estdo emocional ou fisicamente magoados.
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PANAS-VRP

Encontra, a seguir, uma lista de palavras, que representam diferentes sentimentos e
emocdes. Indique, em que medida sentiu cada uma destas emogdes, durante o ultimo
ano.

Responda, marcando uma cruz (X), no quadradinho apropriado, ao lado de cada palavra:
no quadradinho nimero 1, se experimentou esse sentimento ou emocdo “nada ou muito
ligeiramente”, no quadradinho numero 2, se o experimentou “Um PoOUCO”, no
quadradinho niimero 3, se o experimentou “moderadamente”, no quadradinho niimero 4,
se o experimentou “bastante”, no quadradinho numero 5, se o experimentou

“extremamente”. Marque a cruz, s6 num dos cinco quadrados, a frente de cada palavra.

1 2 3 4 5
Nada ou muito Um pouco Moderadamente Bastante Extremamente
ligeiramente
1. Interessado/a 1 2 3 4 5
2. Nervoso/a 1 2 3 4 5
3. Entusiasmado/a 1 2 3 4 5
4. Amedrontado/a 1 2 3 4 5
5. Inspirado/a 1 2 3 4 5
6. Ativo/a 1 2 3 4 5
7. Assustado/a 1 2 3 4 5
8. Culpado/a 1 2 3 4 5
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9. Determinado/a

10. Atormentado/a

93



Anexo Il - SWLS

94



SWLS

Mais abaixo, encontrara cinco frases, com que poderé concordar ou discordar

Leia cuidadosamente cada afirmacéo e faca um circulo a volta do nimero (marque sé
um em cada pergunta) que melhor corresponde ao seu caso, conforme este significado

(se se enganar, risque 0 erro e marque bem o nimero que quer).

Na&o ha respostas boas ou mas; todas sao boas desde que sinceras.

Obrigada pela sua colaboragéo!

1 2 3 4 5
Discordo Discordo Um J Né&o Concordo | Concordo Um Concordo
Muito Pouco Nem Discordo Pouco Muito

1. A minha vida parece-se, em quase tudo, com o que eu 1 2 3 4 5

desejaria que ela fosse.

2. As minhas condicdes de vida sdo muito boas. 1 2 3 4 5

3. Estou satisfeito com a minha vida. 1 2 3 4 5

4. Até agora, tenho conseguido as coisas importantes davida, 1 2 3 4 5

que eu desejaria.

5. Se eu pudesse recomegar a minha vida, ndo mudaria nada. 1 2 3 4 5
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Escala sobre a Esperanca
(Oliveira, 2003)

Este questionario pretende avaliar algumas atitudes das pessoas quanto a esperanca.

Leia cuidadosamente cada afirmacéo e faca um circulo a volta do nimero (marque s6 um em
cada pergunta) que melhor corresponde ao seu caso, conforme este significado (se se enganar,

risque o erro e marque bem o niUmero que quer).

Nao ha respostas boas ou mas; todas séo boas desde que sinceras.

Obrigada pela sua colaboracéo!

1 2 3 4 5

Totalmente em [ Bastante em | Nem concordo | Bastante de | Totalmente em
desacordo desacordo nem discordo acordo acordo

1. Considero-me uma pessoa cheia de esperanca. 1 2 3 4 5
2. Néo desanimo facilmente em frente as diversidades. 1 2 3 4 5
3. Luto para atingir os meus objetivos. 1 2 3 4 5
4. Sou otimista mesmo no meio das dificuldades. 1 2 3 4 5
5. Sei que tenho competéncia para conseguir aquilo que quero na vida. 1 2 3 4 5
6. Penso que o futuro sera melhor do que o passado. 1 2 3 4 5
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Escala sobre o Otimismo

(Oliveira, 2003)

quais podera concordar ou discordar.

Obrigada pela sua colaboracéo!

risque o erro e marque bem o nimero que quer).

N&o hé respostas boas ou mas; todas sdo boas desde que sinceras.

Mais abaixo encontrara quatro afirmacdes relativas ao modo como encara a sua vida, com as

Leia cuidadosamente cada afirmacéo e faca um circulo a volta do namero (marque sé um em

cada pergunta) que melhor corresponde ao seu caso, conforme este significado (se se enganar,

1 2 3 4 5
Totalmente em J Bastante em | Nem de concordo | Bastante de acordo [ Totalmente de
desacordo desacordo nem em discordo (sim) acordo
(absolutamente (ndo) (mais ou menos) (absolutamente
nao) sim)

1. Encaro o futuro com otimismo. 1 2 4 5

2. Tenho esperancas de conseguir aquilo que realmente desejo. 1 2 4 5

3. Faco projetos para o futuro e penso que os realizarei. 1 2 4 5

4. Em geral considero-me uma pessoa otimista 1 2 4 5
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