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Resumo

A familia representa um contexto fundamental e privilegiado que contribui
significativamente para o desenvolvimento harmonioso da crianga. No entanto, perante
uma situacao de adversidade ou risco, como € o caso do nascimento de uma crianga com
necessidades educativas especiais (NEE), € necessario que a familia seja
suficientemente flexivel para se adaptar as novas circunstancias, sendo necessarias
caracteristicas como a resiliéncia e a existéncia de um suporte social que permita dar
resposta as suas necessidades e ultrapassar as adversidades.

A presente investigacdo consiste num estudo descritivo-correlacional, que objetiva
analisar a resiliéncia e o suporte social de pais de criangas com NEE. Integra uma
amostra de 33 pais (N=33), os quais responderam a um questionario sociodemografico e
dois instrumentos: a Escala de Apoio Social e o Inventario MSCR (Measuring State and
Child Resilience).

Os inquiridos da presente investigacdo, revelaram indicadores de um ajustamento
positivo, contribuindo para tal, quer as suas caracteristicas de resiliéncia, quer o facto de
apresentarem uma boa percecdo de suporte social. Os resultados sugerem boas
capacidades dos pais para lidar com a situacdo de adversidade que a presenca de uma
crianca com NEE representa, isto é, de resiliéncia. Revelam, ainda, uma percecdo média
relativamente ao apoio prestado, sendo que o cOnjuge surge engquanto uma importante
fonte de suporte social, na medida € considerado o elemento que presta maior nivel de
suporte. Os resultados obtidos parecem evidenciar o potencial inerente ao sistema
familiar destes pais para ultrapassar positivamente os desafios, recuperar e crescer

perante a adversidade.

Palavras-chave: Resiliéncia, Suporte Social, Familia, Crianca, com Necessidades

Educativas Especiais.



Abstract

The family represents a fundamental and privileged context that significantly
contributes for the harmonious child development. However, in a situation of adversity
or risk, such as the birth of a child with special educational needs (SEN), it is necessary
that the family is flexible enough to adapt to new circumstances, and necessary features
like resilience and existence of a social support to enable them to meet their needs and
overcome adversity.

This research is a descriptive-correlational study, that aims to analyse the resilience and
social support of parents of children with SEN. Includes a sample of 33 parents (N = 33)
who answered a sociodemographic questionnaire and two instruments: the Social
Support Scale and the Inventory MSCR (Measuring State and Child Resilience).
Respondents of this research revealed a positive adjustment indicators, contributing to
this results, our resilience characteristics and the fact of presenting a good perception of
social support. The results suggest good capacity of parents to deal with the situation of
adversity that the presence of a child with SEN represents, so their resilience. Also
show an average perception with the support provided, and the spouse emerged as an
important source of social support, is considered as the element that provides the
highest level of support. The results seem to indicate the potential inherent in the family

system parents to positively overcome these challenges, recover and grow in adversity.

Keywords: Resilience, Social support, Family, Child with Special Educational Needs.
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Introducéo

A importancia que a familia exerce no processo de desenvolvimento da crianga é
inquestionavel (Santos, 2009). Segundo Dessen e Silva, (2000, p.14), a familia constitui «... 0
primeiro universo de relacfes sociais da crianca”, apresentando-se como o primeiro prestador
de cuidados, modelo de comportamento e agente de socializagdo (Coutinho, 2004).

Face ao nascimento de uma criangca com necessidades especiais, a familia é exigido um
esforco suplementar, quer em termos de adaptacdo a nova realidade, quer em termos de
organizacdo de todo o sistema familiar (Coutinho, 2004), na medida em que as familias de
criangas com NEE apresentam caréncias em diferentes niveis (e.g., informacdo, suporte,
explicagbes aos outros, servigos da comunidade, financeiros e sobre o funcionamento da
familia) (Simeonsson, 2000). Neste sentido, diversas varidveis tém sido apontadas como
mediadoras das reacdes parentais e relevantes no processo de ajustamento familiar. A
resiliéncia e o suporte social tém vindo a ser apontados como variaveis que podem contribuir
para a adaptacao familiar face as necessidades advindas de uma crianga com NEE.

A resiliéncia caracteriza-se por um conjunto de processos sociais e intrapsiquicos que
possibilitam uma vida saudavel num meio com grandes adversidades. Estes processos
realizam-se ao longo do tempo quando ocorrem determinadas combinacdes entre os atributos
da crianga e o seu ambiente familiar, social e cultural (Rutter, 1992, citado por Gomes, 2006).
Desta forma, a resiliéncia deve ser entendida como uma interacdo dinamica entre as
caracteristicas individuais e a complexidade do contexto ecolégico-social (Cecconello, 2003;
Junqueira & Deslandes, 2003;Y unes, 2003).

Quanto ao suporte social, Costa e Ludermir (2005) referem-no enquanto suporte emocional
ou pratico dado pela familia e/ou amigos na forma de afeto, companhia, assisténcia e
informacdo, ou seja, tudo o que possa fazer com que o individuo se sinta amado, estimado,
cuidado, valorizado e seguro. Para além da familia, amigos e colegas, tambem o pessoal
médico e outros técnicos poderdo desempenhar um papel importante enquanto fontes de apoio
social. Segundo Santos (2009), o suporte social constitui uma fonte de apoio fulcral para que
estas familias sejam funcionais.

Atendendo a particularidade de que cada familia se constitui como unidade Unica e, partindo
do pressuposto que uma crianga com NEE exige da familia uma reorganizacdo no seu
sistema, a presente investigacao pretende conhecer e analisar as capacidades de resiliéncia e o

suporte social de pais de criangcas com NEE.



Mais concretamente, pretende-se com o presente estudo analisar 0s mecanismos utilizados
pelos pais, na adaptacdo e reorganizacdo face a existéncia de uma crianga com necessidades
especiais, especificamente no que respeita a capacidade dos pais para superar as adversidades
que podem surgir. Pretende-se, igualmente, averiguar quais os recursos ou redes de apoio
presentes para estes pais como forma de dar resposta as suas necessidades e as necessidades
da crianca.

Consubstanciando o que atras foi explanado, a presente investigacdo encontra-se estruturada
em duas partes fundamentais: o enquadramento concetual e o estudo empirico. A primeira
parte enquadra a revisdo da literatura e encontra-se organizada em trés capitulos introdutérios,
nos quais se procurou identificar um conjunto de pressupostos tedricos, ou bases tedricas, na
tentativa de uma clarificacdo de algumas tematicas e conceitos que nos parecem melhor
elucidar o tema central desta investigacao.

O primeiro capitulo é dedicado a crianga com NEE e a sua familia. Pretendeu-se explorar o
conceito de necessidades educativas especiais e a sua progressiva construcdo, descrevendo as
mudangas conceituais que ocorreram nos ultimos tempos, no que respeita ao atendimento a
criancas especiais. Ainda neste capitulo, pretendeu-se explorar a tematica familia da crianca
com NEE, as suas caracteristicas, o seu papel, as suas reacdes e as suas necessidades e
inquietacoes.

No segundo capitulo é introduzido o conceito de suporte social, apresentando-se para além de
uma breve revisdo da literatura sobre o tema, uma abordagem do mesmo no contexto familiar
de criangas com NEE.

O capitulo trés aborda a temaética da resiliéncia, apresentando-se o enquadramento do
conceito, quer da resiliéncia individual quer da resiliéncia familiar. Posteriormente, enquadra-
se a resiliéncia na realidade das familias de criangas com NEE.

A segunda parte da presente investigacdo engloba o estudo empirico e € apresentada através
de trés capitulos.

No quarto capitulo apresenta-se a concetualizacdo da investigacdo empirica, mais
especificamente a fundamentacdo do estudo e definicdo do problema. Posteriormente
apresentam-se 0s objetivos do estudo, a metodologia adotada, o desenho da investigacdo, a
constituicdo da amostra, e finalmente, os instrumentos e procedimentos de recolha de dados
utilizados.

No capitulo cinco, ¢ feita a apresentacdo dos resultados a que a investigacdo conduziu, € no
sexto capitulo apresenta-se a analise e discussdo dos resultados, considerando os objetivos de

pesquisa inicialmente formulados.



Apresentam-se, por ultimo, as conclusfes gerais da presente investigagdo, complementadas

com as limitagGes encontradas e sugerem-se algumas implicagdes e desafios futuros.



Parte | - Enquadramento Tedrico

Capitulo 1. A Crianca com NEE

1.1. A progressiva construcdo do conceito de NEE

O conceito Necessidades Educativas Especiais (NEE) comecou a ser divulgado em todo o
mundo, incluindo em Portugal, a partir da sua ado¢ao no emblematico Relatorio Warnock, em
1978, apresentado ao Parlamento do Reino Unido (lIzquierdo, 2006; Sousa, 1998). Presidido
por Mary Warnock, este relatério apostou numa nova visdo, um novo enfoque, no
atendimento as criangas e jovens portadores de deficiéncia. Assinalando que qualquer aluno,
portador ou ndo de deficiéncia, pode apresentar dificuldades de aprendizagem, Warnock
propbe a substituicdo do conceito de deficiéncia pelo conceito de NEE (lzquierdo, 2006).
Assim, este conceito engloba ndo apenas os alunos com deficiéncias, mas todos aqueles que,
ao longo do seu percurso escolar, possam apresentar dificuldades especificas de
aprendizagem, independentemente da duracdo ou gravidade do problema (Marchesi, 2004a;
UNESCO, 1994; Warnock, 1978).

De acordo com Brennan (1988, citado por Correia, 1999, p.48), “Hd uma necessidade
educativa especial quando um problema (fisico, sensorial, intelectual, emocional, social ou
qgualguer combinacdo destas problematicas) afeta a aprendizagem ao ponto de serem
necessarios acessos especiais ao curriculo, ao curriculo especial ou modificado, ou a
condigdes de aprendizagem especialmente adaptadas para que o aluno possa receber uma
educacdo apropriada.” Na definicdo de NEE, este investigador acrescenta ainda que a
“necessidade educativa pode classificar-se de ligeira a severa e pode ser permanente ou
manifestar-se durante uma fase do desenvolvimento do aluno”. Neste sentido, um aluno que
apresente NEE exige uma atencdo especifica e diferentes recursos educativos daqueles
utilizados pelas criangas e jovens da mesma idade (lzquierdo, 2006; Sousa, 1998). Esses
recursos encontram-se relacionados com: a) necessidade de diferentes formas de acesso ao
curriculo, nomeadamente através de equipamentos especiais, modificacdo do ambiente fisico
ou utilizagéo de técnicas de ensino especializadas; b) necessidade de um curriculo especial ou
modificado; c) a estrutura social e o clima emocional em que a educagdo ocorre (Chaves,
Coutinho & Dias, 1993; Warnock, 1978).

O termo Necessidades Educativas Especiais foi posteriormente retomado em 1994 na
“Conferéncia Mundial sobre Necessidades Educativas Especiais: Acesso e Qualidade” -

Declaracdo de Principios de Salamanca, e redefinido como abrangendo “(...)as criancas e
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jovens cujas caréncias se relacionam com deficiéncias ou dificuldades escolares e,
consequentemente, tém necessidades educativas especiais em determinado momento da sua
escolaridade”. Segundo a Declaracdo de Salamanca, o conceito de NEE inclui “(...) criancas
com deficiéncia ou sobredotados, criancas da rua ou criangas que trabalham, criancas de
populagdes remotas ou némadas, criancas de minorias linguisticas, étnicas ou culturais e
criangas de areas ou grupos desfavorecidos ou marginais.” (lzquierdo, 2006; Sousa, 1998;
UNESCO, 1994, p.6).

Com base no exposto, podemos afirmar que o conceito NEE ndo se encontra apenas
diretamente relacionado com as dificuldades que cada crianga possa vir a apresentar do
decorrer da sua escolarizacdo, mas sim com todas e quaisquer necessidades de atendimento,
de intervencdo educativa e/ou ajudas pedagogicas, a fim de alcancar um harmonioso
desenvolvimento pessoal e social (Jiménez, 1997; Sousa, 1998). A educacéo especial deixa de
ser concetualizada como a educacdo exclusiva de um tipo de alunos, mas sim como um
conjunto de recursos humanos e materiais integrados, colocados a disposicdo do sistema
educativo, no sentido de responder adequadamente as necessidades de cada aluno (Jiménez,
1997). Uma vez que as NEE variam de crianca para crianca, o atendimento prestado também
tera necessariamente que variar, quer no tipo de servico prestado, quer na sua duracdo e
recursos necessarios a sua viabilizacdo sendo, portando, mais ou menos especializado,
permanente ou esporadico (Chaves et al., 1993)

Na opinido de Sanches (1996), apresentar NEE ¢é, entdo, necessitar de um complemento
educativo suplementar e/ou distinto daquele que é normalmente exercido nas escolas de
ensino regular. Este complemento, baseado em critérios educativos e pedagogicos, representa
uma resposta a dar a cada caso, a qual devera ser especifica e adequada, tendo como objetivo
fundamental, fomentar o desenvolvimento e educacdo do aluno utilizando todo o seu
potencial (e.g., fisico, intelectual, estético, criativo, emocional, espiritual, social), para que
este possa ser um cidad@o véalido, autobnomo e adaptado. Assim, cabe a cada um de nos a
responsabilidade de atuar no sentido de proporcionar a toda a crianga com necessidades
especiais, independentemente da sua problematica, uma educacdo apropriada, publica e
gratuita de acordo com as suas caracteristicas e necessidades (Correia, 1997).

Podemos, entdo, deste modo, concluir que o Relatério Warnock veio revolucionar as grandes
perspetivas de intervencdo educativa vigentes até entdo (Sanches, 1996), demonstrando que
ndo so6 as criangas com deficiéncia apresentam dificuldades escolares e necessitam de auxilio
ao longo do seu desenvolvimento. Como sublinha Sanches (1996) apresentar necessidades

educativas especiais ndo significa, necessariamente, a existéncia de uma deficiéncia.
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Independentemente das necessidades educativas especiais serem esporadicas, ou permanentes,
ligeiras, medias ou profundas, significa necessitar, num dado momento, de um apoio adicional
para ultrapassar determinadas barreiras ou obstaculos que se deparam no processo de
aprendizagem.

Assiste-se, assim, a uma desvalorizacdo do conceito de deficiéncia do ponto de vista escolar e
social, passando o enfoque a ser colocado nas necessidades especiais de educacéo, no sentido
de diversificar a oferta e as modalidades de educacdo, procurando meios mais eficazes e
adequados as caracteristicas de cada crianca. Pode neste sentido, sublinhar-se que o termo
necessidades educativas especiais pressupde uma mudanca de enfoque na analise das
dificuldades da crianga passando-se a privilegiar a vertente educacional e reabilitativa do

ponto de vista educacional (Bairrdo, Pereira, Felgueiras, Fontes & Vilhena, 1998).

1.2. A crianga com NEE

Quando nasce, a criangca vem ao mundo com um enorme conjunto de possibilidades e de
potencialidades. No entanto, cada crianca é Unica, ja que as suas potencialidades, bem como o
temperamento e aptiddes sdo incomparaveis. Também o historial genético, familiar e pessoal,
que cada ser humano possui faz com que 0 mesmo, perante certas situagdes ou circunstancias,
apresente sempre uma maior ou menor desvantagem em relagdo aos outros (Vayer & Roncin,
1992).

Cada crianca € especial, quer em termos de desenvolvimento, quer no que respeita a cuidados
e necessidades de salde, educacdo, desenvolvimento e formacdo pessoal e social. Ha criancas
que, dadas as suas caracteristicas, sd0 em muito semelhantes, embora também diferentes dos
seus pares da mesma faixa etéaria. As caracteristicas das semelhancas incidem, principalmente,
na existéncia de fatores diferenciais de ordem fisica, cognitiva, linguistica, social e afetiva, os
quais dificultam a realizacio do seu potencial de autonomia, funcionamento e
desenvolvimento global (Chaves et al., 1993).

Segundo Wedell (1983, citado por Bairrdo et al., 1998), o termo necessidades educativas
especiais refere-se a discrepancia entre o nivel de comportamento e realizacdo da crianca e
aquilo que dela se espera tendo como referencial a sua idade cronologica.

Chaves e colaboradores (1993) consideram que as criangcas com necessidades educativas
especiais, sdo aquelas que apresentam alguma das seguintes caracteristicas: (i) diferengas
sensoriais, motoras e fisicas (i.e., problemas auditivos e de linguagem, visuais e de ordem

fisica); (ii) diferencas cognitivas (i.e., deficiéncia mental e dificuldades de aprendizagem);
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(iii) dificuldades de relagédo, problemas emocionais e de comportamento; e (iv) criancas
cognitiva e artisticamente superdotadas, as quais necessitam de uma intervencdo educativa
especial, com recursos educativos e pedagdgicos especificos e adequados, para que seja
conseguido um efetivo e total desenvolvimento do seu riquissimo potencial.

O conceito de NEE abarca um grupo bastante heterogéneo de individuos e categoriza as
dificuldades ou incapacidades de funcdo da intensidade (baixa ou alta) e da frequéncia das
necessidades especiais (baixa ou alta) (Ministério da Educagdo, 2007). Os casos de baixa
frequéncia e de intensidade alta incluem individuos que apresentam fortes probabilidades de
possuirem uma etiologia bioldgica, inata ou congénita (Simeonsson, 1994, citado por
Ministério da Educacdo, 2008). Numa perspetiva escolar, estes individuos carecem de
recursos e meios para apoiar as suas necessidades educativas (Bairrdo, et al., 1998). A
Cegueira, Surdez, Sindrome de Down, Paralisia Cerebral e Autismo, sdo algumas
probleméaticas que integram este grupo (Simeonsson, 1994, citado por Ministério da
Educacdo, 2008). Por outro lado, os problemas de alta frequéncia e intensidade baixa sdo, na
maioria dos casos, aqueles que precisam de uma educacdo de qualidade e ndo tanto de uma
educacdo especializada. As criancas e jovens que integram este grupo apresentam fragilidades
ao nivel das competéncias e exigéncias dos padrdes culturais da escola, fragilidades que
advém, frequentemente, de problemas familiares e sociais que resultam em Dificuldades de
Aprendizagem e Problemas de Comportamento, entre outros (Bairréo, et al., 1998).

Estudos da prevaléncia realizados em Portugal sdo praticamente inexistentes. No entanto,
Correia (1999) refere que a percentagem de criancas e adolescentes com NEE e idade escolar
sera de aproximadamente 15% o que equivale a cerca de 250 000 alunos. Num estudo
realizado por Correia (2008), este considerou que a percentagem de criancgas e adolescentes
com NEE em idade escolar ronda os 10 a 12%. Apresentou, igualmente, uma estimativa do
namero de criancas e adolescentes com NEE em idade escolar (94%), classificados de acordo
com a sua problematica, sendo: 48% com dificuldades de aprendizagem; 22% com problemas
de comunicagdo; 14% com deficiéncia mental e 10% com perturbacdes emocionais. Nos
restantes 6% da populacdo com NEE, estima-se que 1,95% apresenta multideficiéncia, 1,3%
deficiéncia auditiva, 1,1% problemas motores, 1,1% outros problemas de saude, 0,5%
deficiéncia visual, 0,12% autismo e finalmente, 0,01% traumatismos cranianos (Correia,
2008).

Para que seja conseguido o desenvolvimento maximo das suas capacidades, estas criancas e
jovens deverédo beneficiar de uma intervencéo educativa especializada, com meios e cuidados

especiais adequados as necessidades especificas de cada caso, no sentido de procurar otimizar

7



ao méximo as potencialidades funcionais de cada criangca e a sua crescente normalizagdo.
Assim, a identificacdo e sinalizacdo precoce de problemas de desenvolvimento (e.g., visuo-
motores, auditivo-verbais, socio-emocionais) deve constituir uma preocupacao de todos os
profissionais que trabalham nesta area. Despistar (screening) e detetar criancas que néo
apresentam indices de desenvolvimento harmonioso, ou seja, dentro do que é esperado tendo
em atencdo a sua idade cronoldgica, torna-se crucial para que seja possivel a previsdo das
necessidades em termos de intervencgdo, procurado minimizar os efeitos secundarios, quer no
aspeto social e ndo-verbal, quer no aspeto educacional e verbal (Fonseca, 1989).

Intervir precocemente, ap6s 0 nascimento, parece ser especialmente importante e eficaz na
prevencdo da ocorréncia ou na minimizacdo de problemas associados, quer para estas
criancas, quer para as suas familias. De entre os diversos tipos de servicos de apoio formal
disponiveis, os servicos de Intervencdo Precoce na Infancia (IPI), surgem como uma forma
eficaz de prestar apoio e assisténcia a crianca e respetiva familia, sendo de salientar que
quanto mais cedo se iniciar o apoio, e mais abrangente e integrado for o modelo de
atendimento, maiores serdo os beneficios para a crianca e para a familia (Coutinho, 2004).
Para proporcionar a crianca um desenvolvimento pleno, esta nunca devera ser considerada
enquanto elemento isolado, pelo contrario, ela devera ser encarada enquanto elemento
inserido no seu ambiente familiar e social (Andrada, 1991). O modelo ecoldgico de
desenvolvimento humano de Bronfenbrenner (1996), insere-se huma perspetiva ecoldgica, em
que a crianca, a familia e as instituicdes ndo sdo conceptualizadas como independentes, mas
como elementos de um todo organizado. Este modelo realga a influéncia direta e indireta que
as relacOes entre as pessoas, 0S grupos e as organizagdes tém no funcionamento familiar, nas

atitudes, na competéncia parental e no desenvolvimento e comportamento da crianca.

1.3. A familia da crianga com NEE

A familia é o primeiro grupo no qual a crianca é inserida e onde vai estruturar a sua
personalidade (Bayle, 2006), pelo que ndo se pode negar sua importancia. Para a autora, a
familia representa a primeira instituicdo social que vai assegurar protecdo, carinho, amor e
responder de forma adequada as suas necessidades fundamentais, como alimentacéo, afeto,
protecdo e socializacéo.

Como referem Fiamenghi e Messa (2007), a familia, enquanto unidade social significativa,

encontra-se inserida tanto na comunidade onde pertence, como na sociedade em geral, sendo



que os relacionamentos estabelecidos entre os seus membros irdo influenciar cada membro
individualmente e o sistema familiar como um todo.

A parentalidade, segundo Maccoby (2002) representa muito mais que a mera influéncia dos
pais sobre os seus filhos. Esta refere-se a um conjunto de processos interativos, inter-
relacionados, que tém inicio com o nascimento da crianga. Ao longo de todo este processo,
cada membro entende e d& significado as relagcdes segundo a sua histdria de vida e os seus
recursos pessoais, sendo que cada filho desenvolve um tipo de personalidade e vivencia a
relacdo com 0s seus pais, de acordo com suas expectativas, sentimentos e disponibilidade
afetiva. Desde o inicio da gravidez, os pais projetam na sua mente uma crianga sobre a qual
fantasiam (e.g., sexo, desempenho escolar, carreira, orientacdo sexual), pelo que o lugar da
crianca na familia é determinado pelas expectativas que 0s progenitores tém sobre ela
(Fiamenghi & Messa, 2007). Para Amiralian (1986), a decisdo de ter um filho encontra-se
diretamente relacionada com a concretizacdo de desejos e necessidades dos pais, bem como
com as gratificagdes e recompensas que a crianc¢a lhes podera trazer.

Assim, o nascimento de um filho é, para os pais, o culminar de um processo em
desenvolvimento, durante o qual a crianca idealizada é investida, fantasiada e interpretada.
Segundo Brazelton e Cramer (1992), o apego ao recém-nascido desenvolve-se, tendo por base
estes relacionamentos preliminares com a crianca imaginaria. No decurso deste periodo,
assiste-se a variadas alteragdes no contexto familiar. O equilibrio emocional altera-se, bem
como a relacdo conjugal, a relacdo com os préprios pais e com a comunidade. A consciéncia
de ser pai e/ou mae promove o desenvolvimento psicossocial, a reconstrugdo da identidade
como pais e a reestruturacdo da familia para uma nova fase do ciclo de vida (Felizardo, 2009).
Quando se trata do nascimento de uma crianca diferente da esperada, a familia acaba por
enfrentar uma série de desafios e situacBes dificeis, expressas numa diversidade de
sentimentos e emocdes (Nielsen, 1999) provocada pelo confronto com a dura realidade
(Felizardo, 2009). Sentimentos de choque, negacdo, raiva, tristeza e culpa surgem
frequentemente, independente da gravidade do caso, sendo que 0s pais sentem necessidade de
procurar uma explicacdo para o sucedido, associando aquele acontecimento a um castigo a
eles destinado (Souza & Boemer, 2003). Em alguns casos, uma das primeiras reag0es dos pais
é a rejeicdo e a revolta (Bayle, 2006). Dale, Jahoda, & Knott (2006) examinaram as
caracteristicas psicologicas de familias com criangas com autismo, sendo que os resultados
indicaram que o0s sentimentos de raiva, choque, negacao e culpabilizagdo foram muitas vezes
relatadas no momento do diagnostico. Para além disso, as maes que achavam que eram as

unicas responsaveis pela crianga sofreram sentimentos de depressao e isolamento.



Perante estas situaces toda a familia é atingida e abalada na sua identidade, estrutura e
funcionamento (Franco & Apoldnio, 2009), na medida em que a crianga que nasce diferente
apresenta ja uma historia de imaginacdo e idealizacdo que ocorre durante o periodo da
gravidez (S&, 1996). Muito antes do nascimento, esta crianca agora diferente, comecou por
nascer no pensamento, imaginagao e fantasia dos pais, como uma crianga bonita e perfeita
(Franco & Apoldnio, 2009).

No processo de adaptacdo parental estdo em jogo uma diversidade de fatores que provocam
no contexto familiar uma necessidade de mudanca e consequente reequilibrio face aos
conflitos e complexos dilemas envolvidos (Felizardo, 2009). Ter um filho com necessidades
educativas especiais € causa de preocupacdo e tensdo. A grande maioria das investigacGes
sustenta que os pais de criancas com necessidades especiais parecem experimentar niveis de
stresse mais elevados quando comparados com pais de criancas sem dificuldades,
apresentando também, um risco mais elevado de poderem vir a desenvolver perturbaces no
seu bem-estar e saude mental. No entanto, isto ndo pode ser generalizado pois, se por um
lado, nem todos os elementos da familia experimentam consequéncias negativas no processo
de ajustamento a deficiéncia (Monteiro, Matos & Coelho, 2004), por outro lado, uma boa
adaptacdo da familia ndo significa auséncia de stresse, mas antes, a eficacia com que a familia
utiliza os seus recursos para lidar com os acontecimentos stressantes (Fine & Nissenbaum,
2000).

Assinale-se, contudo, que este processo € vivido de forma muito varidvel em funcdo das
caracteristicas individuais, familiares e sociais, na medida em que estas constituem fatores
que influenciam e condicionam o processo de adaptacdo das familias (Paniagua, 2004;
Pimentel 1997). Este acontecimento de vida pode promover o fortalecimento da familia, ou
pode constituir um fator de desintegracdo ou fragmentacao das relag6es familiares. Enquanto
que algumas familias s&o muito realistas e conseguem uma adaptagdo bem-sucedida a nova
condicdo de vida, outras encontram-se menos preparadas para aceitar o desafio de ter uma
crianga com necessidades especiais na familia. Fatores como a severidade da deficiéncia e a
sua etiologia; a estabilidade e coeséo interna da familia; a existéncia de redes de suporte social
formal e de redes de suporte social informal, apresentam-se como decisores e cruciais no
processo de adaptacdo das familias a uma crianca diferente (Nielsen, 1999).

Vérios estudos concluiram que a etiologia das NEE tem influéncia no processo de luto,
adaptacédo e ajustamento emocional posterior das mées, sendo que as mées de criangas com
NEE de etiologia desconhecida experimentaram maior stresse do que as maes de criangas com
NEE de etiologia conhecida (Pimentel, 1997).
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Uma vez que a crianca que nasce é diferente do bebé idealizado, o seu nascimento é
experienciado como uma ferida narcisica na autoestima dos pais (Pires, 2001), sendo que o
impacto emocional que o confronto do bebé idealizado com a realidade acarreta, traduz-se
num sentimento de desilusdo, pois 0 bebé idealizado nunca chega a nascer (Franco &
Apoldnio 2009). O sonho e as expectativas concebidas deixam de existir e 0 sentimento de
desilusdo dos pais evolui para um processo de luto do bebé idealizado. A perda do objeto
idealizado é sempre acompanhada de sofrimento emocional, dor mental e exige um periodo
de luto durante o qual essa perda possa ser elaborada (Franco & Apoldnio, 2009). O periodo
de luto e aceitagdo caracteriza-se por uma sequéncia de estadios ou fases, e varia de acordo
com as caracteristicas de cada familia, apresentando-se como extenso e doloroso, em familias
mais vulneraveis, ou como processo facil, no caso de familias extremamente fortes (Costa,
2008).

Aceitar que um filho apresenta necessidades especiais constitui um processo que vai para
além do simples conhecimento do facto. A sua compreensdo e assimilagdo, como a de
qualquer outro acontecimento doloroso, estende-se ao longo do tempo, sendo que, em alguns
casos, nunca chega a ser concluida (Paniagua, 2004). Segundo O’Hara e Levy (1984, citados
por Correia, 1997) e Paniagua (2004), a noticia do nascimento de uma crianca com NEE é
geralmente comparada a experiéncia de perda de um ente querido, por morte ou separacéo,
pois as etapas que os pais trilham sdo comparaveis as do luto. O processo pode ser ainda mais
dificil e doloroso quando se trata de criancas com um desenvolvimento normal que sofrem um
acidente ou uma doenca. Nestes casos, 0s pais ndo perdem apenas uma fantasia ou
idealizacdo, mas as capacidades que o filho real possuia (Paniagua, 2004).

De acordo com Correia e Serrano (1999), Pimentel (1997) e outros investigadores, existe um
conjunto de caracteristicas gerais das fases do processo de aceitacdo e ajustamento parental ao
nascimento de uma crianga com NEE. O choque inicial, a apatia, a incredulidade, expressos
numa reacdo de confusdo e incapacidade para raciocinar e acreditar no que aconteceu séo
caracteristicas marcantes da primeira fase do processo de aceitacdo (Botelho, 1994; Correia,
1997; Nielsen 1999; Pimentel, 1997). Caracteriza-se por uma constante procura de “cura” e
sentimentos de desinteresse (Correia & Serrano, 1999).

A fase do choque inicial pode durar desde alguns minutos até varios dias, ndo chegar a
ocorrer, ou ser vivenciada de forma mais leve, nos casos em que a familia ja suspeitava da
existéncia de uma alteracdo ou de um atraso (Hornby, 1995, citado por Paniagua, 2004).
Numa segunda fase, caracterizada por um grande desorganiza¢do emocional, 0s pais recusam

a aceitar a realidade, autocensurando-se (Botelho, 1994; Correia, 1997; Nielsen 1999) e séo
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experienciados sentimentos de desapontamento e de perda que podem envolver sintomas
fisicos e emocionais correspondentes a esta realidade psicoldgica (Pimentel, 1997). E uma
fase caracterizada por uma panoplia de sentimentos tais como, culpa, frustracdo, raiva, tristeza
e magoa e, até, depressao e desanimo (Correia & Serrano, 1999; Botelho, 1994; Correia,
1997; Nielsen 1999). Embora estes sentimentos sejam aparentemente desajustados,
constituem os primeiros passos inevitaveis para a adaptacdo, sendo necessario experiencia-los
para atingir as fases mais construtivas (Hornby, 1995, citado por Paniagua, 2004).

Na fase final, a dor e o sofrimento vao evoluir gradualmente para uma reexaminacdo de
memorias e expectativas que gradualmente vao desaparecendo (Pimentel, 1997). Depois de
sentirem com intensidade algumas reac6es citadas anteriormente, a maioria dos pais chega a
um grau de calma emocional suficiente para avancar no sentido de uma visdo realista e
pratica, centrando-se no que fazer e em como ajudar o filho. Progressivamente, véem-se em
condicGes de orientar as suas vida, até alcancar um nivel de reorganizacdo baseado na
consciéncia do que ocorreu (Hornby, 1995, citado por Paniagua, 2004). Esta fase caracteriza-
se por uma adaptacéo e aceitacdo (Correia & Serrano, 1999), em que muitos pais conseguem
uma organizacao emocional, onde ocorre 0 ajustamento e a possivel aceitacdo (Botelho, 1994;
Correia, 1997; Nielsen 1999).

Estas fases descrevem, de uma forma geral, o processo de adaptacdo dos pais, a existéncia de
uma dificuldade na crianca. No entanto, este e € um processo totalmente individual, pelo que
nem sempre segue a ordem pré-estabelecida. Nem todos os individuos passam por todas fases
ou etapas, sendo que as mesmas podem ser experimentadas com diferentes percursos pois ndo
existe uma ordem exata nem um tempo determinado que se verifique em todos 0s casos
(Paniagua, 2004; Pimentel, 1997), e quer as caracteristicas da crian¢a, bem como uma série de
variaveis pessoais, familiares e sociais condicionam e influenciam todo o processo de
adaptacdo (Paniagua, 2004). Segundo Paniagua (2004), as fases deste duro processo ndo se
esgotam de uma vez por todas, podem voltar a ser ativadas e repetir-se ciclicamente.

Num estudo realizado por Gallimore, Coots, Weisner, Garnier e Guthrie (1996), com familias
com uma crianga com atraso no desenvolvimento, estas apresentaram um panorama misto de
adaptacdo, caracterizado por padrfes de interacdo continuos e mudangas, até a segunda
infancia da crianca. Na adolescéncia ndo houve evidéncias sugerindo que o grau de adaptacéo
diminuisse drasticamente. Assim, de acordo com estes autores, em todas as idades, a
adaptacdo da familia esta relacionada com as caracteristicas da crianca, as quais exercem um

impacto direto na rotina diaria dos membros familiares (Silva & Dessen, 2002).
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Apesar da adversidade associada ao nascimento de uma crianga com NEE, os estudos tém
vindo a revelar que muitas familias conseguem uma adaptacao positiva, ultrapassando muitas
das dificuldades que se manifestam. Desde 0 momento da noticia, a preocupacdo com o
presente e futuro da crianca aumenta drasticamente, sendo que essa preocupacdo ira
acompanhar a familia ao longo de toda a sua vida, manifestando maior ou menor intensidade,
de acordo com 0 momento evolutivo da crianga e com 0s recursos pessoais e condicOes de
vida da familia (Paniagua, 2004).

Pese embora a existéncia de uma crianca com NEE constitua uma fonte de preocupacéo para
0S pais, sao muitos 0s que seguem o crescimento dos seus filhos com verdadeiro entusiasmo,
orgulho, admiragdo e muita dedicagdo. As pequenas conquistas e avancos, que noutros filhos
haviam passado despercebidas, sdo agora vividas com intensidade. Com o passar dos anos, e
apesar de todo o esforco, dedicacdo e dificuldades encontradas, muitos pais valorizam e
encaram a experiéncia de ter um filho com necessidades especiais como algo positivo e
insubstituivel (Paniagua, 2004).

No entanto, sabe-se que a aceitacdo pelos pais, de uma crianca diferente, constitui um
processo lento e moroso, implicando outras medidas de intervencdo que ndo apenas medidas
periddicas e casuais. Este processo requer, por parte dos profissionais, um suporte social e um
acompanhamento prolongado no tempo, com medidas perseverantes e continuas de

esclarecimento (Fonseca, 1989).
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Capitulo 2. Resiliéncia, Familia e Crianga com NEE
2.1. Vulnerabilidade e resiliéncia, risco e protecdo

O conceito de vulnerabilidade refere-se a propensdo individual para desenvolver variadas
formas de psicopatologias ou comportamentos ndo eficazes, ou suscetibilidade para um
resultado negativo no desenvolvimento (Pesce, Assis, Santos, & Oliveira, 2004). Os estudos
sobre a vulnerabilidade tiveram inicio nos anos 70 com as pesquisas do psiquiatra norte-
americano Anthony (1982, citado por Anaut, 2005) sobre criancas em situacdes de risco. No
decorrer das suas investigagdes, este psiquiatra constatou que as criangas nao reagiam de igual
forma perante o risco, apresentando um estado de vulnerabilidade varidvel. Outros autores
(Rutter, 1987; Yunes, 2003) fazem igualmente referéncia as pesquisas de Anthony,
mencionando que em 1974 o investigador introduziu o termo invulnerabilidade para
descrever criancas que, apesar de terem vivenciado periodos graves ou prolongados de
adversidade e stresse psicoldgico, apresentavam boa salude emocional e elevados niveis de
competéncia. Mais tarde, a utilizacdo deste termo tornou-se questiondvel, uma vez que
conduzia a interpretagdo e criangas “invulneraveis” como seres totalmente imunes a qualquer
tipo de desordem, independentemente das circunstancias. N&o obstante, a concecdo de
invulnerabilidade é considerada pioneira do que hoje se entende por resiliéncia (Yunes,
2003).

Com origem no latim resilier, a resiliéncia traduz o desenvolvimento de competéncias em
individuos ou grupos que, apesar de terem vivido em alguma etapa da sua vida, sob condi¢Ges
de risco ou adversidade, apresentam um desenvolvimento psicolégico saudavel e com éxito
social (Gomes, 2006; Grotberg, 1995; Rutter, 1987).

Segundo Pesce e colaboradores (2004) a resiliéncia reporta-se a predisposicao individual para
resistir as consequéncias negativas do risco e desenvolver-se adequadamente. Mais
concretamente, refere-se ao processo caracterizado por resultados positivos na presenca de
sérias ameacas a adaptagdo ou ao desenvolvimento do individuo (Masten, 2001).

No mesmo sentido, Luthar, Cicchetti e Becker (2000), definem resiliéncia como “um
processo dinamico que tem como resultado a adaptacdo positiva em contextos de grande
adversidade” (p. 543). Essa definicdo distingue trés componentes essenciais que devem estar
presentes no conceito de resiliéncia, nomeadamente, (i) a no¢ao de adversidade, trauma, risco
ou ameaca ao desenvolvimento humano; (ii) a adaptacdo positiva ou superacdo da
adversidade; e (iii) o processo que considera a dindmica entre mecanismos emocionais,

cognitivos e socioculturais que influem no desenvolvimento humano.
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Segundo Masten (2001), a resiliéncia representa um fenémeno simples e comum, que resulta,
em muitos casos, da operacdo de sistemas basicos de adaptagdo humana. Se estes sistemas
estdo protegidos e em bom funcionamento conjunto, o desenvolvimento é positivo, mesmo na
presenca de adversidade. Por outro lado, se estes sistemas sdo prejudicados pela exposicéo a
um fator de risco, o potencial para desenvolver problemas no desenvolvimento é maior. De
acordo com Masten (2001), resiliéncia € um constructo inferencial e contextual, que envolve
duas dimensdes, nomeadamente, a presenca de processos de adaptacédo e de fatores de risco.

O conceito de risco refere-se a um conjunto de variaveis que, quando presentes levam
diretamente a patologia ou a ma adaptacdo, isto é, deve ser compreendido como a
experimentacdo de situacdes traumaticas (Rutter, 1987). Podem ser considerados fatores de
risco, todas aquelas caracteristicas, factos ou situacdes que envolvem o individuo e que
aumentam a probabilidade de resultados negativos e deste vir a desenvolver um desajuste
psicossocial (Cole & Cole, 2003; Melillo & Ojeda, 2005).

Rutter (1987) refere-se ao conceito de protecdo, ou seja, aos fatores protetores como agentes
gue modificam, melhoram ou alteram a resposta de um individuo a algum perigo ou stresse e
que o predispdem a um resultado adaptativo. Como fatores protetores consideram-se
caracteristicas, factos ou situacfes préprias do individuo, que aumentam a sua capacidade de
fazer frente a adversidade e diminuem a possibilidade de desenvolver desajuste psicossocial
mesmo na presenca de fatores de risco, ou seja, s caracteristicas ambientais e pessoais que sdo
fonte de resiliéncia perante as adversidades (Cole & Cole, 2003; Melillo & Ojeda, 2005).
Garmezy e Masten (1994, citados por Cecconello & Koller, 2000) identificaram trés fatores
de protecdo em individuos: (1) caracteristicas individuais, como autoestima, inteligéncia,
capacidade para resolver problemas e competéncia social; (2) apoio afetivo transmitido pelas
pessoas da familia, através de um vinculo positivo com os cuidadores; (3) apoio social
externo, provido por outras pessoas significativas, como escola, igreja e grupos de ajuda. Em
situacdo de stresse ou adversidade, estes fatores constituem um recurso que auxilia o
individuo a interagir com os eventos de vida e conseguir bons resultados, evitando
consequéncias negativas.

Importa ainda referir que, apesar das semelhancas existentes entre os conceitos de risco e
vulnerabilidade, eles diferem num aspeto essencial: 0 risco esta associado com uma
probabilidade estatistica presente em grupos e populacbes, mediante influéncias
envolvimentais e a vulnerabilidade, por outro lado, encontra-se relacionada, exclusivamente
com a pessoa e com as suas predisposicOes a respostas ou consequéncias negativas
(Cecconello, 2003).
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A resiliéncia representa, assim, um constructo de natureza dindmica, variavel através do
tempo e/ou das circunstancias, como resultado de um equilibrio entre fatores de risco, fatores
protetores e a personalidade do ser humano (Gomes, 2006).

Segundo Melillo e Ojeda (2005), os individuos resilientes sdo aqueles que, perante uma
situacdo de adversidade ou um aglomerado de fatores de risco, possuem a capacidade de
utilizar os fatores protetores no sentido de superar a adversidade, crescer e desenvolver-se
adequadamente. Os pesquisadores da tematica em questdo, parecem encarar a resiliéncia
enquanto processo psicoldgico que se vai desenvolvendo ao longo da vida, a partir da
dualidade fatores de risco versus fatores e protecdo. Para Trombeta e Guzzo (2002), a
resiliéncia representa uma balanca equilibrada com acontecimento de vida causadores de
stresse, ameacas, perigos, sofrimento e condi¢bes adversas que levam a vulnerabilidade, mas
também com as forcas, as competéncias, 0 sucesso e a capacidade de reacao e enfrentamento.
Segundo Cecconello (2003) para se observar os processos de resiliéncia e vulnerabilidade, é
necessaria uma compreensdo dindmica e interacional de vérios fatores em interacdo. Sendo
que a resiliéncia representa um conjunto de comportamentos adaptados como resposta a
fatores de risco ou situacdes de adversidade, ndo é possivel afirmar que uma pessoa €
resiliente se ndo existir uma condigéo de risco, do mesmo modo que ndo podemos dizer que a
vulnerabilidade se manifesta sem a presenca do risco. Uma pessoa pode ter uma predisposi¢do
para o desenvolvimento de alguma patologia e esta nunca se manifestar, a ndo ser que seja
desencadeada por alguma situacdo estressante.

Sao vérios os fatores contribuem para que uma pessoa se apresente resiliente ou vulneravel
em determinada situacdo (i.e., incidéncia de varios fatores de risco, as predisposi¢Ges para o
desenvolvimento de alguma doenca ou consequéncias negativas, as caracteristicas e
habilidades pessoais, a coesdo familiar e o apoio social). Somente a partir de uma analise
criteriosa de todos estes aspetos se pode afirmar que, perante um evento de vida negativo a
pessoa esta a ser resiliente ou vulneravel (Cecconello, 2003).

O interesse pela resiliéncia tem-se concentrado nos pontos fortes encontrados em individuos
que dominam a adversidade. Estes pontos fortes tém sido considerados em termos de tracos
de personalidade e estratégias de coping que permitem que uma crian¢a ou um adulto possa
superar experiéncias de vida angustiantes (Walsh, 1996). O coping representa o
posicionamento e as agdes do individuo diante de situacbes negativas de vida, através dos
esforcos cognitivos e comportamentais que este utiliza para lidar com as situagfes indutoras

de stresse (Folkman & Lazarus, 1985, citados por Pesce et al., 2004).
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Tracos como a felicidade, o temperamento facil, e uma inteligéncia superior tém sido
encontrados em diversos estudos como Uteis na construgdo da resiliéncia. Estas caracteristicas
tendem a obter respostas mais positivas dos outros e facilitar estratégias de coping para
resolver problemas. Mais significativo € o elevado nivel de autoestima caracterizada por um
sentido realista de esperanca e de controle pessoal (Walsh, 1996). Rutter (1985, citado por
Walsh, 1996) observou que a autoestima e autoeficicia conduz, mais provavelmente a um
enfrentamento com sucesso, ao passo que um sentido de impoténcia aumenta a probabilidade
de que uma adversidade conduza a outra.

Muitas pesquisas sobre individuos resilientes tém apontado para a importancia de uma visdo
ecolégica de desenvolvimento da resiliéncia. Essas influéncias dos mdultiplos sistemas,
ressaltam a necessidade de uma avaliacdo sistémica, no sentido de identificar recursos de
relacionamento potenciais dentro e fora da familia imediata, em toda a rede de parentesco e na
comunidade, bem como para compreender a confluéncia temporal de experiéncias ao longo
do ciclo de vida e ao longo das geragdes (Walsh, 1996).

A resiliéncia apresenta-se assim como um conceito multidimensional, contextual e dindmico,
dado que, os fatores de protecdo interagem com os acontecimentos de vida, desencadeando
processos que possibilitam uma adaptacdo bem-sucedida (Masten, 2001; Poletto, 2007). A
adaptacdo positiva (considerada positiva quando o individuo alcangou expectativas sociais
associadas a uma etapa de desenvolvimento, ou quando ndo houve sinais de desajuste)
permite identificar se houve um processo de resiliéncia, ou seja, se a adaptacdo positiva
ocorre, apesar da exposicao a adversidade, considera-se uma adaptacao resiliente. Em suma, a
resiliéncia pode ser identificada pela relagdo que se estabelece entre a situacdo de adversidade

e a adaptacdo positiva ou auséncia de desajuste social (Infante, 2005).

2.2. Vulnerabilidade e resiliéncia familiar: equilibrio entre fatores de risco e proteccéo

Tal como foi explanado anteriormente, o construto de resiliéncia foi descrito por Rutter
(1985) como uma capacidade individual para superar as crises e a adversidade ou de
recuperar-se delas, sendo vista como uma caracteristica do individuo. No entanto, a resiliéncia
também tem vindo a ser conceptualizada como dependente do contexto, ou seja, a capacidade
de uma familia para adaptar-se a determinada situacdo depende da interacdo entre 0s seus
esforcos e potencialidades e com as circunstancias do meio. Walsh (1996) amplia este
enfoque ao compreender a resiliéncia, de acordo com uma visdo sistémica e ecoldgica de

desenvolvimento. Dentro de uma perspetiva ecoldgica (Bronfenbrenner, 1996), o
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desenvolvimento e considerado como um envolvimento dindmico de interagcdes entre o
individuo e o ambiente. Neste sentido, atualmente, varias pesquisas advertem para a
importancia de considerar os aspetos do ambiente, quando se pretende compreender 0s
processos adaptativos dos individuos no decorrer das suas vidas (Rutter, 1996, citado por
Cecconello & Koller, 2000). Entre esses aspetos, encontram-se os fatores de protecdo e de
risco, isto é, os acontecimentos de vida, recursos ou disposi¢des que podem proteger o
individuo de eventos stressantes e/ou leva-lo a desenvolver patologias (Bronfenbrenner &
Morris, 1998; Garmezy & Masten, 1994, citados por Cecconello & Koller, 2000). Assim,
existe um conjunto de fatores de risco que aumentam a vulnerabilidade das familias, assim
como um conjunto de fatores protetores que promovem a sua adaptacao (Nielsen, 1999).
Assinale-se que a resiliéncia é um construto que envolve uma interacdo entre as caracteristicas
pessoais do individuo e os fatores de risco e os fatores protetores, internos e externos ao
mesmo (Poletto, 2007). Assim, a capacidade para vencer as adversidades que a vida apresenta
e de transformar a atitude face a mesma, depende, em muitos casos, dos recursos que as
familias apresentam e que constituem um suporte, na superacdo dessas mesmas adversidades.
O suporte social funciona como fator protetor face as adversidades, na medida em que permite
uma resposta de auxilio e assisténcia as necessidades e receios das familias.

O conceito de resiliéncia familiar vai além de uma viséo contextual da resiliéncia individual.
Esta requer um nivel de avaliacdo e intervencdo no sistema familiar, enquanto unidade
funcional, permitindo compreender a influéncia dos processos familiares na superacdo da
crise ou de dificuldades prolongadas. O modo como a familia se organiza perante uma
situacdo de stresse, vai influenciar a adaptacéo imediata e a longo prazo de todos 0s membros
da familia ou unidade familiar (Walsh, 1996).

Um dos primeiros trabalhos sobre a “tipologia de familias resilientes”, foi publicado por
McCubbin e McCubbin (1988), partindo da definicdo de que as familias resilientes sdo
aquelas que resistem aos problemas decorrentes de mudancas e adaptam-se as situacfes de
crise. Os autores estavam interessados em investigar caracteristicas, dimensdes e propriedades
de familias que as ajudariam a lidar com situacGes de crise, como tragédias ou simples
transicdes no ciclo de vida e os efeitos na dindmica familiar, como o0 nascimento do primeiro
filho, a adolescéncia ou a saida do filho de casa para a universidade. Para tal, os autores
utilizaram o modelo das teorias de stresse para explicar o comportamento das familias em
situagdes que eles chamaram de “normativas” (as transigdes esperadas decorrentes do proprio
desenvolvimento) e ‘“ndo normativas” (catastrofes e outras crises ndo esperadas no

desenvolvimento). Dependendo da forma como a unidade familiar lidava com as situacdes,
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bem como pela forma como os seus membros se relacionavam, os autores descreveram quatro
tipos de familias: vulneréveis, seguras, duraveis e regenerativas. Pela realizagdo desta
pesquisa, 0s autores chamaram a atencdo para a importancia de se olhar para o grupo familiar,
sem esquecer a sua insercdo e relacdo com a comunidade, e a importancia de se
incrementarem politicas de programas de apoio as familias.

Segundo Walsh (1996), “o foco da resiliéncia em familias deve procurar identificar e
implementar 0s processos-chave que possibilitam que familias ndo s6 lidem mais
eficientemente com situacdes de crise ou estresse permanente, mas saiam delas fortalecidas,
ndo importando se a fonte de stresse é interna ou externa a familia. Desta forma, a unidade
funcional da familia estara fortalecida e possibilitada a resiliéncia em todos os membros” (p.
263).

A resiliéncia familiar compreende processos interativos que fortalecem a resiliéncia tanto
individual quanto da unidade familiar, sendo a familia entendida como uma unidade que
fomenta a resiliéncia nos seus membros. Para compreender o funcionamento de uma familia,
tendo em conta o contexto, o tempo e as condi¢cdes indutoras de stresse, devem ser
considerados os desafios enfrentados (e.g., o divércio, a morte de um membro da familia, as
migracdes, o desemprego ou a violéncia doméstica), bem como as limitacGes e 0s recursos
disponiveis, sendo que os desafios estdo relacionados com elementos indutores de stresse que
podem variar desde as transicdes normativas do ciclo de vida até as ndo-normativas (Walsh,
1996). De acordo com a autora, 0 modo como cada familia lida com esses desafios e interage
com a adversidade € crucial para a readaptacdo de cada membro e do sistema familiar como
um todo.

Walsh (1996) considera, ainda, a existéncia de alguns elementos indispensaveis na promogao
da resiliéncia familiar como sejam os processos de coesdo, flexibilidade, comunicacdo aberta,
a procura de solucdes para problemas de forma partilhada e o sistema de crengas positivos. O
otimismo e a esperanca constituem elementos da resiliéncia que favorecem a familia na
criacdo de perspetivas futuras.

Para esta investigadora (Walsh, 1996), a importancia da pesquisa sobre resiliéncia familiar
reside na importancia da procura e identificacdo de factores que habilitem as familias, ndo s6
a lidarem efetivamente e eficientemente com eventos de vida negativos, situacdes de
adversidade e/ou stresse permanente, decorrentes de transicbes normativas e ndo-normativas
do ciclo de vida, como a sairem fortalecidas, na medida em que, a identificacdo desses fatores
possibilita o fortalecimento da familia enquanto unidade, cuja forca contribui para o

desenvolvimento da resiliéncia de todos os seus membros. Neste sentido, o sistema familiar
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deve ser analisado em interagcdo com o contexto no qual se encontra inserido, relacionando-o
com 0S Seus recursos e com os problemas a serem enfrentados, sendo que Walsh (1996)
define a resiliéncia familiar como uma “resiliéncia relacional” (p. 262).

Tendo em atencdo o que atras foi referenciado, diversos autores sugerem que, atraves do
conhecimento dos mecanismos que conduzem aos processos adaptativos e pelo conhecimento
do desenvolvimento normal e das psicopatologias, a resiliéncia podera ser promovida nas
familias (Gomes, 2006).

2.3. A crianca com NEE e a familia resiliente

O nascimento de uma crianga leva a que os diferentes subsistemas familiares vivenciem uma
série de importantes transformagdes, nomeadamente na rotina diaria do casal, bem como ao
nivel profissional, relacional e econémico. Quando se trata do nascimento de uma crianga
com necessidades especiais, isso constitui um fator acrescido de stresse na familia, tornando-a
mais vulneravel, na medida em que a mesma tera se de ajustar e adaptar ao “desconhecido”. A
adaptacdo a nova condicdo de vida, bem como todas as transformacgdes inerentes irdo
depender das estratégias que as familias utilizam ou aprendem a utilizar. Estas poderdo
influenciar significativamente o desenvolvimento da crianca através das expectativas
familiares e das situacdes estimuladoras a que sera sujeita (Gomes, 2006).

De acordo com Relvas (1996) a familia deve ser encarada numa perspectiva sistémica, como
um conjunto de individuos que estabelecem entre si uma teia relacional, sendo que cada
familia possui um dinamismo proprio que lhe confere autonomia e individualidade. Pela
combinacdo entre as influéncias externas e as forcas internas da familia (Relvas, 1996),
decorrentes da temporalidade do ciclo de vida, bem como as mudancas associadas as tarefas
de desenvolvimento da familia (Gomes, 2006), esta apresenta uma capacidade auto-
organizativa (Relvas, 1996). A orgéanica da familia oscila assim, entre fases de estabilidade e
fases menos estaveis, as quais representam momentos de transformacao, com grande impacto
na vida familiar e que implicam grande stresse. Na perspetiva de diversos autores, este
momentos sdo designados por crises (Gomes, 2006).

Alarcdo (2002) salienta a existéncia de momentos de crise em todas as familias “(...) quando
0 sistema se sente ameacado pela imprevisibilidade que a mudanga comporta. (...) toda a
mudanca causa stresse, seja esta positiva ou negativa” (p.96). As crises sdo, assim,
consideradas importantes uma vez que sao momentos que permitem transformacbes e

evolugdes na estruturacdo e consolidagdo familiar (Gomes, 2006), representando
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oportunidades de crescimento, de risco, de impasse e de disfuncionamento (Minuchin, 1979,
citado por Alarcdo, 2002).

No caso das familias de criancas com necessidades especiais estes momentos de crise séo
marcados por varias fases, com reacdes e temporalidades distintas. Nas mais variadas
transicdes (e.g., jardim de infancia, 1.° ciclo do ensino bésico, final da escolaridade
obrigatdria, formacéo profissional) ou situacfes (e.g., confronto com outras criangas que
apresentam um desenvolvimento adequado), a familia ¢ “novamente confrontada com a
incapacidade” e reinicia 0 processo de luto, vivenciando-o, de forma diferenciada no que
respeita as reagdes e a durabilidade das fases, na medida em que a familia se vai estruturando,
consolidando mecanismos de defesa e condutas assertivas. Assim, considera-se que 0
nascimento de uma crianca com necessidades especiais constitui um fator de stresse e crise
que ira alterar a estrutura previsivel do ciclo vital da familia, bem como as tarefas relativas a
cada fase (Gomes, 2006).

Howard e colaboradores (2001, citados por Craveirinha, 2003), em estudos realizados com
familias de criancas portadoras de deficiéncia, identificaram trés tipos de fatores de stresse:
(1) Fatores agudos, relacionados com incidentes periddicos associados a deficiéncia da
crianga; (2) Fatores cronicos, que incluem as preocupagcdes com o futuro, limitacGes
financeiras, aceitacdo das diferencas dos individuos pela sociedade; e (3) Fatores de transicéo,
que aparecem em alturas significativas — fatores que surgem na transicdo entre os diversos
estadios do ciclo vital. Segundo os autores, estes fatores influenciam direta e indiretamente o
tipo de relagdes pais — filhos, as quais dependem também das caracteristicas da crianga.

J& os estudos realizados por Holroyd e McArthur (1976, citados por Pereira, 1996) realgam
que as diferencas de stresse nos pais estdo relacionadas com o tipo de diagnostico.
Constataram que os pais de criangas autistas (pela caracterizacdo e tipologia do espetro
autista) apresentavam niveis de stresse mais elevados do que pais de criangas com Trissomia
21. Segundo Beckmam-Bell (1980, citado por Pereira, 1996) os niveis mais altos de stresse na
familia estdo relacionados com baixos niveis de desenvolvimento da crianca (e.g.,
comportamentos temperamentais e relacionais, movimentos estereotipados) e com o
acréscimo dos cuidados especificos a prestar a crianca.

Salienta-se, ainda, o estudo de Franco (2009) com maes de criangas com deficiéncia, o qual
procurou identificar a forma como a familia responde a situagdo e como se reorganiza do
ponto de vista emocional e relacional. O autor trabalhou tanto as variaveis do ambiente
(familia) como as do individuo (a crianga), sendo que os resultados obtidos apontaram como

fatores de resiliéncia a importancia de uma elaboracdo interna por parte dos pais, 0S Seus
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sentimentos, emocdes, ansiedade, depressdo que precisam ser compreendidas e cuidadas.
Também a reestruturacdo ao nivel do casal e da dindmica familiar € importante e surge como
fator primordial de resiliéncia. A coesdo familiar aparece como 0 aspeto mais importante da
resiliéncia, e a propria crianca, através da sua capacidade para encarar 0s aspetos negativos da
situacdo, € igualmente fator de resiliéncia. O autor destacou ainda a preocupacao com o futuro
como um movimento resiliente fundamental no sentido da re-idealizacdo ou reorganizacao da
perspetiva do destino destas criancas.

Estes estudos vém chamar a atencdo para a importancia da familia enquanto sistema no qual a
crianga se encontra inserida. Esta concetualizacdo é fundamental para os técnicos que
intervém com as familias de criancas com NEE n&o se centrarem exclusivamente na crianca
com necessidades especiais mas encararem este processo no seu contexto familiar e social.
Para além da intervencdo junto da crianca, os profissionais também devem auxiliar os pais
que procuram ajuda, muitas vezes angustiados, preocupados e deprimidos, na tentativa de
encontrarem uma resposta ou orientagdo para os seus problemas e necessidades atuais e reais.
O papel dos técnicos €, sem duvida, uma fonte importante de apoio no contexto do sistema
familiar, sendo que a “ (..) promocdo e valorizacdo dos fatores protetores e
consequentemente da resiliéncia nas familias das criancas com as quais trabalham, passa
pela mobilizacéo e ativacéo das suas capacidades de ser, estar, ter e querer.” (Gomes, 2006,
p.63).
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Capitulo 3. Suporte Social, Familia e Criangca com NEE
3.1. Definig¢éo do conceito de suporte social

O conceito de suporte social expressa “a existéncia ou disponibilidade de pessoas em quem se
pode confiar, pessoas que nos mostram que se preocupam connosco, nos valorizam e gostam
de nos” (Sarason, Levine, Basham & Sarason, 1983, citados por Ribeiro, 1999, p.547).

De acordo com Barrera, Sandler e Ramsay (1981) o conceito de suporte social vem
reconhecer as diversas formas de auxilio e assisténcia fornecidas por membros da familia,
amigos, vizinhos e outros. Os recursos cedidos aos individuos e unidades sociais (e.g.,
familia), como resposta aos pedidos de ajuda e assisténcia constituem, segundo Dunst e
Trivette (1990, citados por Ribeiro, 1999) o suporte social.

Segundo Roda e Moreno (2001), a definicdo de suporte social descrita por Lin, Dean e Ensel
(1986), parece constituir uma das definicbes mais abrangentes do termo, uma vez que
classificam o suporte social como disposi¢des instrumental e/ou expressiva, real e percebida,
fornecidas pela comunidade, as redes sociais e amigos intimos. Trata-se de um conceito
multidimensional, com diferentes aspetos estruturais e funcionais, que se refere aos recursos
materiais e psicolégicos aos quais as pessoas tém acesso através das suas redes de suporte
social (Nunes, Lemos, Costa, Nunes & Almeida, 2011; Siqueira, 2008), sistema composto por
“..varios objetos sociais (pessoas), fungoes (atividades dessas pessoas) e situagoes
(contexto)”, que oferece apoio instrumental e emocional a pessoa, em suas diferentes
necessidades (Lewis, 1987, citado por Dessen & Braz, 2000, p.221).

Segundo Matos e Ferreira (2000) torna-se importante considerar trés tipos de suporte social:
(i) apoio emocional, que se refere a aspetos tais como intimidade, apego, aprovacdo, simpatia,
conforto, cuidado, preocupagdo com 0 outro, ou seja, incluem sentimentos que fazem com
que o sujeito se sinta querido, amado e respeitado; (ii) material ou instrumental, que se refere
a prestacdo de assisténcia material, isto é, acGes ou materiais proporcionados por outras
pessoas e que servem para resolver problemas préaticos e/ou facilitar a realizacdo de tarefas
quotidianas; e (iii) informativo, que envolve aconselhamento, orientagdo e informacéo
relevante para a situagéo.

Dunst e Trivette (1990, citados por Ribeiro, 1999) estabelecem, ainda, uma distingdo entre
dois conceitos, nomeadamente o suporte social formal e o suporte social informal. Segundo os
autores, o suporte social formal inclui as organizagdes sociais formais (e.g., hospitais,
programas governamentais, servicos de saude) e os profissionais (e.g., médicos, assistentes

sociais, psicélogos), enquanto que o suporte social informal abrange, conjuntamente, os
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individuos (e.g., familiares, amigos, vizinhos, padre) e 0s grupos sociais (e.g., clubes, igreja),
suscetiveis de prestar apoio e assisténcia, como resposta a acontecimentos de vida normativos
e ndo-normativos.

O construto de suporte social tem sido alvo de interesse por parte de muitos investigadores.
Embora pareca vasto, abrangente e por vezes pouco preciso, este conceito agrega alguns
aspetos comuns como a existéncia de interacfes sociais e a promo¢do do bem-estar como
resultado (Campos, 2007). Dunst e Trivette (1990, citados por Ribeiro, 1999), consideram as
seguintes dimensdes de suporte social como importantes para na promog¢do do bem-estar: (1)
tamanho da rede social, abrangendo o nimero de pessoas constituintes da rede de suporte
social; (2) existéncia de relagbes sociais, abarcando desde as relagdes particulares (i.e.,
casamento) as gerais como as que decorrem da pertenca a grupos sociais (i.e., clubes); (3)
frequéncia de contactos com os membros da rede social; (4) necessidade de suporte; (5) tipo e
quantidade de suporte disponibilizado pelas pessoas que compdem as redes sociais existentes;
(6) congruéncia, para referir a extensdo em que o suporte social disponivel equipara com a
que o individuo necessita; (7) utilizacdo, para referir a extensdo em que o individuo recorre as
redes sociais quando necessita; (8) dependéncia, para exprimir a extensdo em que o individuo
pode confiar nas redes de suporte social quando necessita; (9) reciprocidade, para exprimir o
equilibrio entre o suporte social recebido e fornecido; (10) proximidade, que exprime a
extensdo da proximidade sentida para com os membros que disponibilizam suporte social;
(11) satisfacdo, que exprime a utilidade e nivel de ajuda sentidos pelo individuo perante o
suporte social.

De acordo com Seco e colaboradores (2005), sempre que o suporte social é “ativado”,
verifica-se uma reducdo gradual em termos do impacto de situacGes desfavoraveis
vivenciadas pelo individuo. Fatores internos (i.e., personalidade, vulnerabilidade e
aprendizagem) e externos, tais como 0s recursos do meio e 0 suporte social, encontram-se
subjacentes a resolucdo do processo de crise. Assim, 0 suporte social pode ser considerado
como uma estratégia de coping que atua minimizando as exigéncias da situacdo causadora de
stresse. Este construto é considerado como um processo que permite ao individuo uma
interacdo reciproca com o meio (Folkman, 1997).

Enquanto rede social, fonte de contactos sociais significativos, ou como forma de expressar
sentimentos intimos e ainda como companhia humana, o suporte social pode, na perspetiva de
Ribeiro e Guterres (2002), ser utilizado em variados sentidos e em diversas diregoes,

constituindo um fator determinante na minimizacdo de acontecimentos traumaticos e/ou
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stressantes e ajudando o individuo na resposta as suas necessidades (Apolénio & Franco,
2009).

3.2. Suporte social e estrutura familiar

Na opinido de Gameiro (1992) “A familia é uma rede complexa de rela¢ées e emogaoes...a
simples descricdo de uma familia ndo serve para transmitir a riqueza e a complexidade
relacional desta estrutura” (p.187).

Turnbull, Summers e Brotherson (1986, citados por Pimentel, 2004) afirmam que a estrutura
familiar abrange o tamanho e a composi¢do da familia, 0 seu estatuto socioecondmico, as suas
caracteristicas étnicas e culturais e a localizacdo geografica, aspetos que poderao alterar-se ao
longo do ciclo vital de vida. Também fazem parte da estrutura familiar caracteristicas
excecionais de um ou mais elementos da familia com é o caso de um filho com necessidades
educativas especiais ou aspetos particulares de funcionamento como as formas de enfrentar os
problemas dai decorrentes. A estrutura familiar engloba, ainda, crencas, regras, expectativas e
valores culturais da familia, ou que esta desenvolveu pelo facto de lidar com um filho com
necessidades especiais.

Considerada como um sistema, a estrutura familiar é também parte de sistemas, de contextos
mais vastos nos quais se insere. Nestes contextos e intera¢fes a familia possui um dinamismo
préprio que lhe confere a sua individualidade e a sua autonomia. Deste modo, a familia no seu
funcionamento integra influéncias externas, mas também estd sujeita a forcas internas
possuindo uma capacidade auto-organizativa que lhe confere coeréncia e consisténcia
(Relvas, 1996).

O nascimento de uma crian¢a altera implicitamente a estrutura familiar. No caso de uma
crianga com necessidades especiais, esta alteracdo provoca na familia uma verdadeira
instabilidade e desequilibrio, expressa numa série de sentimentos controversos como foi ja
anteriormente explanado. Pela existéncia de uma crianga com NEE, a estrutura familiar estara
sobre maior pressao, sendo as suas relagOes e interagdes, quer internas quer externas, sujeitas
a maior desgaste uma vez que esta realidade acarreta consigo a necessidade de um esforgo
suplementar (Magerotte, 1997). Cada fase do ciclo da vida familiar corresponde a novas
exigéncias e necessidades que precisam ser satisfeitas, e, em cada etapa representa uma
alteracdo em termos dos papéis e responsabilidades dos membros da familia (Correia, 1997).
Segundo Pimentel (2005) as relagcbes que se estabelecem entre os diversos sistemas
ecologicos influenciam e afetam as reacbes a acontecimentos de vida adversos,

nomeadamente, ao nascimento e desenvolvimento de uma criangca com necessidades
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especiais. A resposta familiar ao stresse provocado por qualquer acontecimento adverso
depende dos recursos que a familia vai mobilizar e que sdo mediatizados pelos vérios sistemas
ecologicos (micro, meso, exo e macrossistema) em que os elementos da familia se inserem e

com os quais interagem (Cnirc, Friedrich & Greenberg, 1983, citados por Pimentel, 2005).
3.3. Suporte Social e apoio as familias de criancas com NEE

O nascimento de uma crianga especial €, sem davida, uma fonte de stresse, sendo que a
qualidade da adaptacdo parental a esse acontecimento dependente das estratégias pessoais
utilizadas e do suporte e redes sociais disponiveis (Pimentel, 2005). Segundo McWilliam,
Winton e Crais, (2003), a capacidade que os pais tém para lidar com situa¢fes de tensdo
adicionais, provocados pelo facto de haver uma crianca com necessidades especiais, é
mediada pela qualidade do apoio que recebem das suas redes de apoio formal e informal. A
familia necessita de um suporte social para manutencdo do equilibrio (Falkenbach, Drexsler
& Werler, 2008), pois existe uma relacéo direta entre a quantidade e satisfacdo com o suporte
social, o nivel de stresse parental e a satisfacdo com a familia (Paniagua, 2004). No entanto,
muitas vezes esse suporte € escasso ou as pessoas que compdem o nucleo familiar, por
preconceito, falta de informacdo ou recusa da crianga com NEE, ndo dao apoio a familia
(Marchesi, 2004; Souza & Boemer, 2003).

Como suporte social, existem ainda grupos de apoio formados por familias que apresentam
problemas semelhantes (Favero & Santos, 2005; Fiamenghi & Messa, 2007), os quais
constituem uma fonte de suporte muito importante, pois muitas familias, devido a dedicacéo
ao seu filho, isolam-se socialmente, 0 que traz uma sobrecarga diante desses cuidados (Brito
& Dessen, 1999; Favero & Santos, 2005; Schmidt & Bosa, 2003; Silva & Dessen, 2001,
2002).

A tarefa da familia com um filho especial é astronomica. Ao longo dos diversos estadios de
desenvolvimento, novas exigéncias exigem novas decisdes e os pais tém de adaptar-se a cada
nova etapa, de modo a desenvolverem e desempenharem os seus papéis de forma eficaz. As
parcerias entre estes pais e os profissionais sdo uma mais-valia. Estes deverdo estar atentos,
com o objetivo de ajudar a familia a antecipar as situagdes e as dificuldades que podem surgir
diante de cada etapa e facilitarem a interacdo entre os pais-filho (Correia, 1997). Tendo-se
conhecimento de que as necessidades individuais da familia provavelmente influenciam
alguns aspetos do comportamento dos pais, e sabendo-se que a adequacdo dos recursos esté
relacionada com o bem-estar de todos os membros da familia, cabera aos profissionais a tarefa

de identificar convenientemente essas mesmas necessidades. O grande objetivo da
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intervencdo no dominio do bem-estar das familias é identificar as necessidades familiares e
determinar os recursos formais e informais que poderdo constituir respostas (Dunst, Leet &
Trivette, 1988, citados por Santos, 2009).

Os servicgos de Intervencdo Precoce na Infancia (IPI) apresentam-se como um recurso formal
muito rico no apoio a crianga e respetiva familia. De acordo com o referido no Decreto-Lei
n°281 de 2009, os servicos de Intervencdo Precoce séo dirigidos a “(...) criangas entre os 0 e
0s 6 anos, com alteracGes nas fungdes ou estruturas do corpo que limitam o crescimento
pessoal, social e a sua participacéo nas atividades tipicas para a respetiva idade e contexto
social, criangas em risco de atraso de desenvolvimento bem como as suas familias”. ASSim, a
Intervencédo Precoce atua segundo um “(...) conjunto de medidas de apoio integrado centrado
na crianca e na familia, incluindo acbes de natureza preventiva e reabilitativa,
designadamente no dambito da educagdo, da saude e da agdo social.” (p. 7298). A
Intervencdo Precoce atua no contexto familiar onde se pretende autonomizar ndo sé a crianga
como a prépria familia de modo a desenvolver competéncias que perdurem no futuro (Emde,
1989, citado por Pimentel, 1997) evitando, ou reduzindo ao maximo os efeitos negativos que
determinados fatores provocam no crescimento e no desenvolvimento infantil, atraves de
projetos e programas adequados as necessidades especiais das criancas e respetivas familias
(Leitdo, 1989, citado por Pimentel, 1997).

Pimentel (2004) refere os programas de apoio a familia descritos por Dunst e Trivette (1994)
e Dunst, Trivette e Thompson (1994), os quais procuram atuar ao nivel do fortalecimento do
funcionamento familiar, através da sua capacitacdo e co-responsabilizacdo na procura de
estratégias para resolucdo das suas necessidades. Os autores referem seis principios
fundamentais dos programas de apoio a familia: (1) promover um sentido de comunidade,
através da facilitacdo de contactos entre pessoas que partilham valores e necessidades, de tal
forma que criem interdependéncias mutuamente benéficas; (2) mobilizar recursos e apoios,
através da construcdo de sistemas e redes de apoio formais e, sobretudo, informais que
permitam encontrar respostas flexiveis e individualizadas as necessidades de cada familia; (3)
partilhar responsabilidades e favorecer a colaboracdo entre familias e profissionais com o
estabelecimento de relagcbes de parceria; (4) proteger a integridade familiar respeitando as
crencas e valores da familia; (5) fortalecer o funcionamento familiar promovendo as
capacidades e competéncias da familia necessarias para mobilizar recursos e ndo focalizando
os aspetos fracos ou deficitarios da familia; (6) adotar préaticas "proactivas”, através de um
modelo de promocao de competéncias e de prestacdo de servigos "a medida do consumidor".
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A intervencdo em contexto familiar é reconhecida como fundamental, no sentido em que, é
neste contexto que as necessidades das criancas e familias podem ser avaliadas e
interpretadas. Para tal, é importante que haja um trabalho em equipa, por parte das redes
formais e informais com o objetivo de reforcar as competéncias familiares (Almeida, 2009),
promovendo a0 maximo a resiliéncia nos seus membros, eliminando ou minimizando os
fatores de risco ou os seus efeitos e aumentando a diversidade e riqueza dos efeitos dos
fatores protetores.

Atendendo aos conteudos referenciados ao longo do enquadramento concetual, sera que 0s
pais de criancas com NEE apresentam capacidades de resiliéncia e apresentam um suporte
social que lhes permita ultrapassar as dificuldades advindas das problemaéticas dos seus
filhos? Do que foi explanado, parece importante analisar como se processa a adaptacdo das
familias a presenca de uma crianga com NEE e se estas encontram ao seu alcance redes de

suporte social que Ihes permita conseguir ultrapassar as adversidades e ser resilientes.

28



Parte Il - Estudo Empirico

Capitulo 4. Conceptualizacdo da Investigagdo Empirica

4.1. Fundamentacéo do estudo e defini¢cdo da problematica

O nascimento de uma crianca € para 0S pais e restantes membros da familia um
acontecimento importante. E, portanto, a concretizacdo de um sonho que nem sempre
acontece da forma previamente idealizada, ndo correspondendo as expectativas inicialmente
criadas. Pode, por isso, vir a tornar-se em fonte de tristeza, dor e preocupacdo para todos
(Brazelton, 1994, Correia & Gongalves, 1992; Correia & Serrano, 1998).

Conforme constatdmos na analise da literatura, a presenca de uma crianca em condicdo de
necessidades educativas especiais, provoca imensas alteracfes e ajustamentos no ambiente
familiar (Bronfenbrenner, 1996; Correia & Serrano, 1996), sendo que a familia deve ser
capaz de resistir aos problemas decorrentes de mudancas e adaptar-se em situagdes de crise,
isto &, ser resiliente (McCubbin & McCubbin, 1988). No processo de adaptacdo familiar, o
suporte social formal e informal é reconhecido como crucial de entre 0s recursos de que 0s
seus membros dispdem (atitudes e estratégias pessoais e familiares para lidarem com a
situacdo) e, também, como fator determinante na prestacdo de ajuda emocional, relacional,
informativa, instrumental e material para enfrentarem as dificuldades (Dunst & Trivette,
1992, citados por Gongalves, 2006).

Face ao explanado pode entdo questionar-se se 0s pais das criancas com NEE apresentam
caracteristicas de resiliéncia que lhes permitam lidar eficazmente com as necessidades e
adversidades advindas do nascimento do seu filho? Serd que neste processo os pais tém ao
seu dispor suporte social que Ihes permita fazer face as dificuldades colocadas pela educacao
de uma criangca com NEE? Deste modo, a realizacdo de uma investigacdo neste &mbito
parece-nos pertinente, no sentido de permitir efetuar um levantamento das necessidades dos
pais de criancas com NEE, com o objetivo de conhecer quais 0s recursos de que 0s mesmos
dispdem para responder as suas necessidades e as necessidades da crianca, bem como
analisar quais os fatores que podem contribuir para a superacdo das adversidades e
obstaculos e consequente promocdo da resiliéncia. A identificacdo destes recursos e
mecanismos poderd representar uma contribuicdo importante para a investigacdo sobre
resiliéncia e suporte social neste tipo de populacdo, permitindo a prevencao e otimizagédo de

recursos.
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4.2. Objetivos do estudo

Os objetivos de pesquisa colocados pelo tema deste trabalho sdo multiplos e encontram-se
relacionados com a abrangéncia e as implicacGes da problematica enunciada anteriormente.
Assim, o quadro de referéncia definido através da analise da literatura e conceptualizacdo da
problematica permite-nos formular o objetivo geral que preside a presente investigacao:

- Analisar a resiliéncia e o suporte social de pais de criangas com NEE. Mais especificamente,
pretende-se:

(1) Conhecer as caracteristicas das criancas com NEE, a frequentar os servicos de
Intervencédo Precoce na Infancia;

(2) Averiguar quais os sentimentos vivenciados pelos pais no momento da comunicagao
do diagnéstico bem como o apoio recebido;

(3) Analisar as necessidades identificadas pelos pais das criancas com NEE,
relativamente as dimensdes de apoio social e familiar, apoio a crianca e informacéo
que lhes é fornecida;

(4) Identificar os niveis de apoio social (e.g., apoio emocional, apoio instrumental e
apoio informativo);

(5) Analisar a resiliéncia dos pais de crian¢as com NEE e a sua relacdo com as variaveis
sociodemogréficas;

(6) Averiguar as associagOes entre variaveis sociodemogréficas (e.g., idade, estado civil,
habilitacdes literarias, profissao) e o apoio social;

(7) Identificar a relacdo entre o apoio recebido pelos pais no momento da comunicacao
do diagnostico e a escala de apoio social;

(8) Analisar a relacdo entre a resiliéncia individual dos pais e 0 apoio social nas suas

trés dimensdes (e.g., apoio emocional, apoio instrumental e apoio informativo).

4.3. Metodologia

Com o objetivo de analisar a resiliéncia e o suporte social de pais de criangcas com
necessidades educativas especiais, optou-se por desenvolver um estudo do tipo quantitativo,
com desenho transversal e com um plano de tipo descritivo - correlacional (Fortin, 1999).
Recorreu-se, assim, a uma metodologia de analise predominantemente quantitativa, que visa
um procedimento de recolha de dados observaveis e quantificaveis (Fortin, 1999).

Neste sentido explana-se a metodologia adotada no ambito da prossecucdo da presente

investigacdo, descrevem-se informacdes relevantes referentes a amostra em estudo, aos
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instrumentos utilizados na recolha de dados, bem como aos procedimentos seguidos no

decurso da recolha e analise de dados.

4.3.1. Desenho da investigacao

A presente investigacdo iniciou-se com a definicdo e operacionalizacdo da problemaética a
estudar, seguindo-se uma revisdo global da literatura especializada, com o objetivo de
recolher informac@es e conhecimentos cientificos sobre a tematica.

Posteriormente, foi delimitado o problema a investigar e, na tentativa de responder a
problematica conceptualizada, foram delineados os objetivos que presidem a investigacéo.
Seguidamente perspetivou-se a populacdo alvo que deveria constituir a amostra e as
metodologias a utilizar para a consecucdo dos objetivos propostos. Paralelamente procurdmos
instrumentos que permitissem a efetivacdo dos nossos propdsitos.

Uma vez escolhidos os instrumentos e ap0s documentacdo sobre as suas caracteristicas
psicométricas, foram efetuados contactos com os seus autores, no sentido de ser concedida a
autorizacgdo para a sua utilizacao.

No sentido de definir o local cujas caracteristicas se enquadravam nos objetivos da presente
investigacdo e na populacao que se pretendia estudar, foi enviado a presidente da instituicdo A
(a designacdo dada, destina-se a preservar o anonimato da instituicdo que colaborou, bem
como dos protagonistas envolvidos), via correio eletrénico, um pedido de colaboracdo. Apds
confirmacdo por parte da instituicdo da sua disponibilidade e interesse em participar no
estudo, foi-lhe enviado um pedido formal de autorizacdo, no qual se encontravam explicitos
0s objetivos do estudo (Apéndice A).

Concedida a autorizacdo formal, foram agendadas reunifes de planificacdo do procedimento
de recolha de dados entre o responsavel pela recolha de dados, a diretora da instituicdo, a
assistente social e os pais das criangas envolvidas. No decurso das reunides, foi fornecida
informacdo acerca dos objetivos do estudo e informagdo relativa aos procedimentos
subjacentes a recolha de dados. Com base nestas informacdes, todos os elementos envolvidos
formalizaram a sua participagéo e disponibilizaram as informacgdes necessarias a planificagéo
conjunta dos procedimentos de recolha de dados. Nesta fase, foi igualmente possivel
confirmar a existéncia das condigdes necessarias a prossecucao do estudo, de acordo com 0s
objetivos definidos.

De forma a obter autorizacdo dos pais selecionados, relativamente a sua participacao,

disponibilizou-se um documento escrito (consentimento informado), explicitando os objetivos
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do estudo e os procedimentos de recolha de dados. Com o intuito de solicitar e confirmar a
participacdo e colaboracdo dos pais, 0 documento continha uma secdo destacavel para
consentimento escrito do encarregado de educacdo, que deveria ser devolvida a investigadora
apos confirmada a autorizacao (Apéndice B).

Antes do preenchimento dos questionarios efetuou-se breve apresentacdo da investigadora, do
objetivo e pertinéncia do estudo, tendo os pais sido alertados acerca da confidencialidade e
anonimato dos dados. Foram informados de que a sua participacdo seria voluntaria e da
possibilidade de desistirem, a qualquer momento, caso o entendessem. De referir que a
investigadora esteve sempre presente durante o periodo de preenchimento, mostrando-se
disponivel para qualquer esclarecimento.

O preenchimento dos questionarios demorou cerca de 30 minutos, sendo efetuado em

contexto institucional, numa sala disponibilizada para o efeito.

4.3.2. Amostra

A escolha da amostra, como refere Quivy e Compenhoudt (2008), é feita em funcdo dos
objetivos de investigacdo. Assim, a amostra da presente investigacdo é constituida por 33 pais
(N=33), cujas criancas sdo atendidas nos servicos de Intervencdo Precoce na Infancia da
instituicdo A, sediada na regido sul do pais. A sele¢do dos sujeitos da amostra fundamentou-se
em alguns critérios, nomeadamente na idade das criancas atendidas pelo servigo. Sendo que a
populacdo-alvo do Sistema Nacional de Intervencdo Precoce na Infancia sdo criancas com
idades compreendidas entre os 0 e 0s 6 anos, com alteragdes nas funcdes ou estruturas do
corpo, bem como criangas em risco de atraso de desenvolvimento e as suas familias, optou-se
por delimitar a amostra, selecionando apenas pais de criangcas com idades compreendidas
entre 0s 4 e os 6 anos de idade. Esta opgdo recaiu no facto das criancas das idades
seleccionadas se encontrarem numa fase de desenvolvimento que coincide com a sua entrada
para 0 jardim-de-infancia e 1° ciclo de escolaridade. Durante este periodo de
desenvolvimento, a percec¢do dos pais de que as criancas apresentam algum atraso ou alguma
dificuldade torna-se mais visivel, na medida em que, quando comparadas com 0s Seus pares,
estas criancas podem encontrar-se abaixo do que seria esperado para a sua faixa etéria. Esta
constatacdo contribui para um aumento ao nivel das preocupagdes e inquietacGes dos pais e
consequentemente, para um aumento ao nivel das suas necessidades de apoio.

De acordo com os dados obtidos atraves dos questionarios aplicados aos pais, temos uma

amostra constituida por 33 sujeitos (N=33), com idades compreendidas entre os 26 e 50 anos,
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situando-se a média nos 38.15 anos (DP=6.07). Dos pais inquiridos 93.9% (n=31) representa
0 sexo feminino e 6.1% (n=2) o sexo masculino. No que respeita aos conjuges dos inquiridos,
estes apresentam idades compreendidas entre 31 e 54 anos (M=41.10; DP=5.70).
Relativamente ao estado civil, 39.4% dos pais encontram-se casados enquanto que 12.1%
vivem em unido de facto. Regista-se, ainda, que 24.1% dos pais e 18.2% das mées encontram-
se em situacdo de divarcio e 21.2% dos pais e 27.3% das maes s&o solteiros (tabela 1).

Quanto as habilitacdes literarias, quer para as maes quer para os pais, o grau de escolaridade
mais frequente é o 3° ciclo do ensino basico, sendo 33.3% para o0s pais e 30.3% para as maes.
Seguem-se 0s pais com o0 ensino secundario com 21.2% e 24.2% para as méaes. Assinale-se
que os graus de escolaridade mais baixos e mais elevados apresentam percentagens muito
pouco significativas (tabela 1).

A profissdo também constitui um ponto de analise na nossa descricdo, pelo que importa
referir que, para a classificacdo da profissdo dos pais, utilizamos uma adaptacdo da
classificacdo internacional proposta por Graffar, sendo que acrescentdmos mais duas
categorias: a categoria “Desempregado” e a categoria “Reformado”.

Pela analise da tabela 1, registam-se percentagens mais elevadas para o 5° grau profissional
(e.g., assalariados agricolas, trabalhadores indiferenciados e profissdes nédo classificadas nos
graus anteriores), quer nos pais (42.4%) quer nas maes (24.2%), sendo que a categoria
“desempregados” também apresenta valores elevados (21.2% para 0s pais e 27.3% para as
mées). Ainda de assinalar que 9.1% dos pais e 15.2% das méaes exercem um nivel profissional
mais elevado, situando-se, segundo a classificacdo de Graffar, no 1° grau (e.g., grandes
empresarios, gestores de topo no setor publico e privado, professores universitarios,
brigadeiro, general, marechal, profissdes liberais e altos dirigentes politicos), e que 18.2% das
maées se situam no 3° grau (e.g., pequenos empresarios, dirigentes de empresas, agricultores e
proprietarios, dirigentes médios e quadros técnicos do setor publico e privado, oficiais das

forgas armadas, professores do ensino basico e secundario) (tabela 1).
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Tabela 1 — Caracterizagdo sociodemogréafica dos pais.

Pai Mée

n % N %
Estado Civil
Solteiro 7 21.2 9 27.3
Casado 13 39.4 13 39.4
Unido de Facto 4 12.1 4 12.1
Divorciado 8 24.1 6 18.2
Habilitagdes Literarias
1° Ciclo Ensino Basico 2 6.1 1 3.0
2° Ciclo Ensino Basico 7 21.2 4 12.1
3° Ciclo Ensino Basico 11 33.3 10 30.3
Ensino Secundario 7 21.2 8 24.2
Licenciatura 2 6.1 6 18.2
Doutoramento 1 3.0 2 6.1
Bacharelato 1 3.0 1 3.0
Profissdo (indice de Graffar)
1° Grau 3 9.1 5 15.2
2° Grau 1 3.0 2 6.1
3° Grau 2 6.1 6 18.2
4° Grau 2 6.1 1 3.0
59 Grau 14 42.2 8 24.2
Desempregado 7 21.2 9 27.3
Reformado 1 3.0 0 0.0

4.3.3. Instrumentos de Recolha de Dados

Para a recolha dos dados, foram utilizados trés instrumentos:

- Questionario Sociodemogréafico (Apéndice C);

- Escala de Apoio Social (Matos & Ferreira, 1999) (Anexo A);

- Measuring State and Child Resilience Inventory (Chok C. Hiew, 1998, versao
adaptada a populagdo portuguesa por Martins, 2005) (Anexo B).
A opcdo por estes instrumentos baseou-se no facto de nos parecerem ser 0S que mais se
ajustavam aos objetivos do estudo. Foi ainda nossa preocupagdo utilizar instrumentos
devidamente testados para a populacdo portuguesa, facilitando a investigagcdo em termos de
morosidade e assegurando a sua credibilidade. Porém, houve ainda a necessidade de obter
informacdes suplementares relativas a aspetos sociodemograficos e percecao dos pais sobre as
suas necessidades, sendo que, para o efeito, foi necessaria a constru¢cdo do questionario
sociodemogréafico, questionario este cujas questdes foram construidas a partir da analise da

literatura cientifica e adaptadas de outros instrumentos.

4.3.3.1. Questionario Sociodemografico

O questionario sociodemografico construido para a presente investigacdo € composto por

quatro partes distintas, tendo como principal objetivo conhecer e caracterizar a populagéo que
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pretende estudar. A primeira parte é constituida por questdes que visam a recolha de dados de

identificacdo, quer da crianca, quer dos pais (tabela 2).

Tabela 2 — Questionario sociodemogréfico: 12 parte

Dimenséo Objectivo: conhecer...  Tipologia da Questdo
Informagdes sobre a crianga ~ Género Fechada
Data de nascimento Aberta
Tem irméos Aberta
NUmero de irmaos Aberta
Posicdo na fratria Aberta
Informac6es sobre o pai Data de nascimento Aberta
HabilitacGes literérias Aberta
Profisséo Aberta
Estado civil Fechada
Informacges sobre a mae Data de nascimento Aberta
HabilitacOes literérias Aberta
Profisséo Aberta
Estado civil Fechada

Na segunda parte, pretende-se recolher algumas informagdes com maior relevancia para o
estudo, referentes a histéria e ao diagndstico (caso exista) das necessidades educativas

especiais da crianca (tabela 3).

Tabela 3 — Questionario sociodemogréfico: 22 parte

Dimenséo Objectivo: conhecer... Tlpolog|~a da
Questdo
Histéria e diagnéstico das Quando é que sentiu que alguma coisa ndo estava bem Aberta
NEE com o (a) seu (sua) filho (a)?
Com quem falou sobre este assunto? Aberta
A quem se dirigiu para pedir apoio? Aberta
A crianga possui algum diagndstico? Fechada
Qual o diagnéstico? Aberta
Que idade tinha a crian¢a quando foi feito o diagndstico?  Aberta
Quem comunicou o diagnéstico? Fechada
No momento da comunicagdo do diagndstico como se
. Fechada
sentiu?
Aquando da comunicacdo do diagnéstico, o que sentiu
X . 4 Fechada
relativamente ao apoio que lhe foi prestado?
O que pensa ser importante quando se comunica 0 Fechada

diagndstico?

Uma terceira parte € relativa aos servigos de apoio de que a crianga beneficia, bem como a sua

frequéncia e local onde decorrem habitualmente (tabela 4).

35



Tabela 4 — Questionario sociodemogréfico: 32 parte

Dimensao Objectivo: conhecer... TIpOIOgI? da
Questao
Servicos de apoio Se a crianca beneficia de apoio? Fechada
Desde ha quanto tempo? Aberta
Qual a frequéncia desse apoio? Fechada
Quanto tempo por dia a criancga beneficia de apoio? Aberta
Qual a frequéncia de contactos da familia com o
. Fechada
Servigo?
Onde é que o apoio decorre habitualmente? Fechada
Qual a categoria profissional do (s) técnico (s) que
. . Fechada
habitualmente presta (m) apoio?
O que pensa relativamente ao apoio prestado a familia? Aberta
O que pensa relativamente ao apoio prestado a crianga? Aberta
Pensa que o apoio prestado poderia ser melhorado? Fechada
Em que aspetos? Aberta

Finalmente, na quarta e Ultima parte do questionario apresentada na tabela 5, abordam-se
questdes diretamente ligadas aos problemas de desenvolvimento da crianca e a forma como
afetam e influenciam o funcionamento da familia. Pretendemos, deste modo, conhecer as
necessidades da familia, nomeadamente, em termos de apoio social e familiar, apoio a
crianca, e necessidade de informacdo quer para lidar com os seus problemas pessoais, quer
para responder da melhor forma as necessidades da crianca. Esta Gltima parte é constituida
por perguntas de resposta fechada, sendo as opg¢des de resposta distribuidas segundo uma
escala do tipo Likert num continuum entre o “1” discordo totalmente e o “5” concordo
totalmente. As questdes elaboradas foram adaptadas do Questionario sobre as Necessidades
das Familias, no original “Family Needs Survey” (Bailey & Simeonsson, 1988, adaptado a

populacédo portuguesa por Pereira, 1996).

Tabela 5 — Questionario sociodemogréfico: 42 parte

Dimenséo Objetivo: conhecer a necessidade da familia de ... TIpOIOgI? da
Questdo
Necessidade de ... falar sobre as preocupacfes e ter apoio, receber estratégias para
apoio social e resolver problemas, de partilhar sentimentos, ter ajuda da sua familia, 12 questdes de
familiar amigos e vizinhos, ter tempo para si e para 0s seus interesses, ter um resposta
maior apoio por parte do cbnjuge e ser encaminhado para outros fechada

profissionais.

Necessidade de ... conseguir os recursos necessarios ao desenvolvimento da crianga,
apoio a crianga ouvir outras opinides sobre a problematica da crianca, ter apoio médico e 10 questdes
psicoldgico para a crianga, lutar pelos direitos da crianga e obter apoiose  de resposta

subsidios, e aprender a lidar com o sistema de ensino em que a crianga fechada
esta inserida.

Necessidade de ... de ter mais informagdo sobre 0 desenvolvimento e a problematica

informacéo especifica da crianca, as rotinas diérias, estratégias para promover a 8 questdes de
cooperacgdo entre irmdos, as brincadeiras adequadas a problematica, o resposta
apoio que estd a ser prestado, 0s servigos que a crianga possa Vir a fechada

beneficiar no futuro.
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Considerando que o questionario foi construido tendo por base a especificidade da populacéo
que pretendia estudar, tivemos o cuidado de formular questdes de forma a eliminar a
subjetividade e obter 0 maximo de precisdo nas respostas. Com a finalidade de podermos
obter respostas fidveis, tivemos ainda o cuidado de utilizar uma linguagem simples que
pudesse ser compreendida por todos os inquiridos, uma vez que as habilitacbes dos pais
podem ser muito variadas. Tivemos ainda o cuidado de alertar para 0 anonimato do nosso
questionario, a fim de permitir aos inquiridos 0 seu preenchimento sem receios,
possibilitando, assim, maior liberdade de expressdo das suas opinides. Assinale-se que foi
efetuado um pré-teste junto de dois progenitores no sentido de perceber se as questdes eram

compreendidas pelos mesmaos.

4.3.3.2. Escala de Apoio Social (Matos & Ferreira, 1999)

A Escala de Apoio Social (EAS) pretende estudar os aspetos quantitativos e funcionais do
apoio social, “avaliando a disponibilidade do apoio emocional, instrumental e informativo.
Trata-se duma escala de auto resposta que permite obter uma medida do grau em que o
individuo avalia o seu apoio social” (Matos & Ferreira, 2000, p.244).

O instrumento engloba um conjunto de 16 quest6es avaliadas segundo uma escala tipo Likert,
permitindo cinco possibilidades de resposta a que se atribui uma pontuagdo de “1” a “5”,
correspondendo o “1” a niveis baixos de apoio social ¢ 0 “5” aos niveis mais elevados. As
pontuacdes podem variar de 16 a 80, sendo os valores médios para a populacdo portuguesa de
64.87 (DP=8.32) (Matos & Ferreira, 2000).

Os itens agrupam-se em trés dimensdes, nomeadamente na dimensio “Apoio Informativo”, a
qual correspondem os itens 1,6,7,8,9 e 10; na dimensdao “Apoio Emocional”, com os itens
2*3,4,5*% ¢ 11; e na dimensdo “Apoio Instrumental”, englobando 0s itens 12*,13*,14*,15 e
16*, sendo que os itens 2,5,12,13,14 e 16 sdo cotados inversamente (Matos & Ferreira, 2000).
No que respeita ao estudo da consisténcia interna, a escala revelou um valor de a de
Cronbach superior a 0,8, o que indica uma boa fidelidade da escala. As dimensdes apoio
informativo (o de Cronbach 0.759) e apoio instrumental (o de Cronbach 0.755) apresentam
valores superiores a 0.7, sendo por esse motivo adequadas, em termos de consisténcia.
Apenas a dimensdo apoio emocional (o de Cronbach 0.587) apresenta um valor inferior a 0.7.
Genericamente, podemos dizer que séo indicadas boas caracteristicas psicométricas a nivel da
escala de medida (Matos & Ferreira, 2000).
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4.3.3.3. Measuring State and Child Resilience Inventory

O inventario Measuring State and Child Resilience (Chok C. Hiew, 1998, versdo adaptada a
populacédo portuguesa por Martins, 2005) é composto por duas escalas, e tem como principal
objetivo medir a intensidade da resiliéncia nos individuos. Este inventario multidimensional
apresenta uma estruturacdo de resposta segundo escalas Likert de cinco pontos, as quais
avaliam a concordancia ou discordancia face a determinadas afirmacdes relativas aos fatores
protetores e resiliéncia (Martins, 2005). Para definir os itens do inventario, o investigador
parte de vinte e um elementos contendo tragos caracteristicos da resiliéncia, nomeadamente, o
fator | can — Eu posso, o fator | have — Eu tenho, e o fator | am — Eu sou (Martins, 2005).

A escala Measuring State Resilience é composta por 15 itens que descrevem as caracteristicas
atuais da resiliéncia, enquanto que a escala Measuring Child Resilience é constituida por 18
itens que descrevem caracteristicas da resiliéncia na infancia. Na Escala Measuring State
Resilience, a cotacdo a obter varia entre 15 a 75 pontos, enquanto que na Measuring Child
Resilience varia entre 18 a 90 pontos. Quanto mais elevada a pontuacdo obtida, maior a
resiliéncia e protecdo do sujeito face as diversas adversidades (Martins, 2005).

No que respeita a fidelidade da versdo portuguesa do inventario, ou seja, a sua consisténcia
interna, a investigadora obtiveram um coeficiente alpha de Cronbach de 0.77 ap6s a
eliminacdo de um item, pelo que a escala MSR ¢é constituida apenas por 14 itens (Martins,
2005). Este valor, embora baixo, pode considerar-se satisfatdrio, uma vez que se situa dentro
do limiar apontado por alguns investigadores (Almeida & Freire, 2000) indicando um

coeficiente de consisténcia interno aceitavel.

4.3.4. Tratamento e analise de dados

Considerando os objetivos previamente delineados, bem como a escolha dos instrumentos
para a recolha, tratamento e analise dos dados, privilegidmos uma metodologia quantitativa,
do tipo descritivo-correlacional.

A andlise dos dados resultou em dois momentos distintos, nomeadamente, um primeiro
momento, no qual se realizou a analise descritiva dos resultados da amostra e das variaveis
em estudo, de modo a organizar e destacar a informagéo recolhida, e um segundo momento,
direccionado para a andlise inferencial dos resultados, ou seja, a comparagdo dos resultados
das escalas com as diferentes variaveis em estudo. Para tal, utilizaram-se como recurso, 0S

testes Mann-Whitney e correlac6es bivariadas (correlagdes de Pearson).
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O teste Mann-Whitney é um teste ndo paramétrico adequado para quando se pretende
comparar as fungdes de distribuicdo de uma varidvel, baseada em observacbes de duas
amostras independentes (Mar6co, 2011).

As correlacdes de Pearson foram utilizadas de forma a averiguar se existiam relaces,
significativas ou ndo, entre as variaveis em estudo, e para medir a for¢a da relagéo linear entre
duas variaveis (Rodgers & Nicewander, 1988). No processo de analise estatistica
anteriormente descrito, considerou-se que o nivel de significancia estatistica p, que permite
afirmar se os resultados obtidos s@o significativos ou ndo (Chow, 1996), seria significativo
quando os resultados se situassem abaixo de 0.05, e muito significativos sempre que se
registava um valor de inferior a 0.01 (Stigler, 2008).

O processo de tratamento e analise dos dados recolhidos foi efetuado com recurso ao

programa SPSS (Statiscal Package for Social Sciences, versédo 20.0).

39



Capitulo 5. Apresentacdo dos Resultados

Tendo como base a revisdo da literatura efetuada, apresentam-se, agora, 0s resultados que
advém do tratamento estatistico e respetiva analise. Com o intuito de melhor enquadrar os
resultados encontrados no ambito da presente investigacdo, retomam-se 0s objetivos
especificos formulados anteriormente.

De acordo com o definido anteriormente, um dos objetivos da presente investigacao pretendia
conhecer as caracteristicas das criangas com NEE, a frequentar os servigos de Intervengao
Precoce na Infancia da instituicdo que colaborou neste estudo. Neste sentido, pela analise da
tabela 6, verifica-se que as criancas apresentam idades compreendidas entre 0s 4 e 0s 7 anos
(M=4.94; DP=.827). Em relacdo ao género, a amostra é composta, maioritariamente, por
criancas do sexo masculino (n=6 do sexo feminino e n=27 do sexo masculino).

A presenca de irméos apresenta uma frequéncia de 23 (69.7%), ou seja, do total de criangas
em estudo, 23 apresentam, pelo menos um irmdo e 10 (30.3%) sdo filhos Unicos. Quanto ao
numero de irmaos, que nos podera indicar de se trata de uma familia numerosa em termos de
agregado familiar, os dados indicam que a média de irméos na familia é de 1.87 (DP= 1.456).
O ndmero de irmaos apresenta uma frequéncia percentagem de 42.4% para as criangas que
apresentam apenas um irmao, 9.1% para as criancas que apresentam dois irméos, 12.1% para
as criancas que apresentam 3 irméaos, e 3.0% (que se verifica apenas em dois casos) para as
criancas que apresentam quatro e sete irmaos respetivamente. Em termos da sua posicao face
aos restantes irméos, os dados revelam que as criangas em estudo se situam, maioritariamente,
na segunda posicdo, apresentando uma frequéncia de 11 criangas (33.0%) do total de 23.
Segue-se a primeira posicdo, ou seja, quando a crianca é a mais velha, a primeira a nascer,
com uma percentagem de 12.1%. Ainda de assinalar um caso de gémeos (6.1%) e um caso em
que a crianca se apresenta na Ultima posic¢ao de uma fratria de 7 (3.0%).

Relativamente a existéncia, ou ndo, de um diagnostico preciso, 23 (69.7%) criancas
apresentam um diagnoéstico conhecido. Para as restantes 10 (30.3%) criangas os pais referem
ndo existir um diagnostico, relatando apenas dificuldades em alguma area especifica (e.g.,
linguagem, coordenacéo, socializacdo, comportamento, etc). Do total das 23 criangcas com
diagnostico conhecimento, 8 apresentam Perturbacdo Global do Desenvolvimento (e.g.,
Autismo, Sindrome de Asperger), 4 apresentam Atraso de Desenvolvimento, sendo que o
atraso de desenvolvimento, de acordo com varios autores, apresenta alguma falta de clareza
no que respeita ao seu significado (Silva & Albuquerque, 2011), 4 apresentam alteracdes

neuromotoras (e.g., Paralisia Cerebral, Paralisia Espastica; Paralisia Espastica Familiar), 3
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apresentam alteracdes genéticas/cromossomicas (e.g., Trissomia 21; Delecdo do braco mais
curto do cromossoma 1), 1 apresenta Esclerose Tuberosa, 1 apresenta um disturbio de
fluéncia (e.g., Gaguez) e, por ultimo, 1 apresenta Plagiocefalia, doenca relacionada com
assimetrias cranio-faciais, ou malformacdo no desenvolvimento das suturas cranianas
(Kobinger, Bricks & Ferrer, 1999).

Quanto ao diagnostico, e no que concerne a idade em que foi conhecido, a tabela 6 regista
uma percentagem de 12.1% ao nascimento, no primeiro ano de vida e no segundo ano de vida
respetivamente. Das restantes criancas, 5 (15.2%) ficaram a conhecer o seu problema aos 3
anos de idade, sendo que a maior percentagem de criancas com diagnostico preciso se verifica
aos 4 anos, com uma percentagem de 18.2. De acordo com os dados obtidos, em 45.5% dos
casos 0 diagndstico foi transmitido por um médico especialista, sendo que em 24.2% dos

casos foi transmitido por um psicoélogo.

Tabela 6 — Caracterizag8o sociodemogréfica das criangas (n=33)

N %
Sexo
Feminino 6 18.2
Masculino 27 81.8
Irméos
Sim 23 69.7
Néo 10 30.3
Nimero de irmaos
1 14 42.4
2 3 9.1
3 4 12.1
4 1 3.0
7 1 3.0
Posicdo na fratria
Gémeo 2 6.1
A mais velha 4 12.1
A segunda 11 33.3
A terceira 3 9.1
A quarta 2 6.1
A sétima 1 3.0
Diagnostico
Sim 23 69.7
Néo 10 30.3
Idade do Diagndstico
Nascimento 4 12.1
1 ano 4 12.1
2 anos 4 12.1
3 anos 5 15.2
4 anos 6 18.2
Quem comunicou o diagndéstico
Médico Especialista 15 455
Psicologo 8 24.2
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No que respeita aos servicos de apoio dos quais as criancas dispdem para fazer face as suas
dificuldades e necessidades, os resultados referem que a média de idade com que as criangas
iniciaram os servigos de Intervencdo Precoce na Infancia é de 3.36 anos (DP=1.77), sendo a
frequéncia mais elevada de contactos da crianga com o servigo é de uma vez por semana.
Segundo os dados da tabela 8, 42,4% das criangas beneficia de apoio dos servigos uma vez
por semana e 33.3% beneficia desse mesmo apoio duas vezes por semana. Existem apenas
duas criancas a beneficiar os servigos todos os dias (6.1%) e duas criancas a beneficiar dos

servigcos mais do que trés vezes por semana (6.1%) (tabela 7).

Tabela 7 — Frequéncia e percentagem referentes ao contacto da crianca e dos pais com 0s servigos de apoio

N %
Criancas
Todos os dias 2 6.1
1 Vez por semana 14 42.4
2 Vezes por semana 11 33.3
Mais de 2 vezes por semana 4 121
Mais de 3 vezes por semana 2 6.1

Quanto ao tempo médio por dia que a crianca beneficia de apoio, os dados obtidos revelam
uma média de 88.18 minutos (DP=35.13).

A tabela 8 pretende elucidar-nos quanto ao local onde o apoio decorre habitualmente. Como €
possivel observar na tabela, 0 apoio decorre maioritariamente no jardim-de-infancia ou na
sede dos servicos de IPI, uma vez que estes locais se apresentam como os locais co maior
frequéncia em termos do nimero de criangas que deles beneficia. O jardim-de-infancia ou a
sede dos servicos apresentam uma percentagem de 78.8%, enquanto que 0s apoios prestados
alternadamente no domicilio e no jardim de infancia, registaram uma percentagem bastante
diminuta (15.2%).

Tabela 8 — Frequéncia e percentagem relativas ao local onde o apoio decorre habitualmente.

N %
Quase sempre em casa e algumas vezes no jardim-de-infancia 5 6.1
ou sede do servico )
Sempre no jardim-de-infancia ou sede do servico 26 78.8
Alte_rnadamente em casa e no jardim-de-infancia ou sede do 5 152
Servico

Também nos pareceu pertinente averiguar o tipo de apoio do qual a crianca beneficia. Neste
sentido, procuramos questionar os inquiridos relativamente a categoria profissional do técnico
que presta o apoio. De acordo com a tabela 9, os dados parecem indicar que a categoria

profissional do técnico que mais presta apoio é a area técnica da Terapia da Fala, com uma
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percentagem de 57.9%, seguida da area técnica de Psicologia, com 45.5%, e do Apoio
Educativo Especializado, com 39.4%. Também a &rea técnica da Terapia Ocupacional, com
36.4% de escolhas, parece representar uma area de apoio bastante procurada pelas criangas. A
categoria que os inquiridos menos referem, enquanto area de apoio de que os seus filhos
beneficiam ¢é a categoria profissional ‘“Médico”, com uma percentagem de 3.0%. As
categorias “Educador de Infincia ndo Especializado”, “Professor de Apoio Educativo ndo
Especializado” e “Enfermeiro”, ndo se apresentam como uma op¢ao dos inquiridos, o que nos

indica que as criancas ndo beneficiam de apoios nestas areas técnicas.

Tabela 9 — Percentagem da categoria profissional do técnico que presta o apoio.

Sim N&o
Educador de Infancia Especializado 15.2 84.8
Educador de Infancia ndo Especializado o 100.0
Professor de Apoio Educativo Especializado 39.4 60.6
Professor de Apoio Educativo ndo Especializado _ 100.0
Psicélogo 45.5 54.5
Assistente Social _ 100.0
Médico 3.0 97.0
Enfermeiro - 100.0
Terapeuta Ocupacional 36.4 63.6
Terapeuta da Fala 57.6 42.2
Fisioterapeuta 18.2 81.8
Técnico de Psicomotricidade 24.2 75.8

O segundo objetivo da presente investigacdo procurou averiguar quais 0S sentimentos
vivenciados pelos pais no momento da comunicacdo do diagnostico bem como o apoio
recebido. Neste sentido, nos casos em que existe um diagndéstico preciso, 0 momento da
comunicacdo do diagndstico é vivenciado e experienciado pelos pais, segundo uma pandplia
de sentimentos com intensidade e duragdo bastante distinta. Do total de 23 inquiridos, em que
existe o diagnostico preciso, 17 referem que o diagndstico Ihes foi transmitido de forma
adequada, o que corresponde a uma percentagem de 51.5%. Os restantes 6, ou seja, 18.2%
referem que o diagndstico “poderia ter sido melhor explicado”; que “ndo houve uma

preparacao e o diagnostico foi dito de uma forma muito fria”’; “ndo houve nenhum cuidado”.
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Tabela 10 — Percentagem dos sentimentos dos inquiridos no momento da comunicagio do diagndstico.

Sentimentos no momento da comunicacao do diagnéstico Nada UmPouco Bastante Muito

Zangado(a) 54.8 6.1 6.1 3.0
Frustrado(a) 30.3 15.2 12.1 12.1
Sozinho(a) 36.4 15.2 6.1 12.1
Chlocaéjo((a)) 424 3.0 6.1 15.2
Culpado(a 54.5 6.1 0.0 9.1
Triste 12.1 15.2 6.1 36.4

Conforme os resultados constantes na tabela 10, os sentimentos mais vivenciados pelos pais
no momento da comunicacdo do diagndstico dos seus filhos s&o a tristeza, a qual apresenta a
maior percentagem (36.4%) e o choque, na medida em que 15.2% dos pais referem ter-se
sentido muito chocados. De realcar que alguns pais também mencionaram ter-se sentido um
pouco frustrados (15.2%) e um pouco sozinhos (15.2%). Quanto aos sentimentos de raiva e
culpa, a maioria dos pais referem percentagens elevadas no que respeita a auséncia desses
sentimento, nomeadamente, uma percentagem de 54.8% para a raiva e uma percentagem de
54.5% para a culpa. De um modo geral, os pais ndo parecem evidenciar sentimentos que Ihes
permitam culpabilizar-se pelas dificuldades apresentadas pelas criancas. Estes parecem
evidenciar, maioritariamente, sentimentos de tristeza e alguma frustracéo.

Consideramos, igualmente importante, conhecer a percecdo dos pais, relativamente ao apoio
prestado aguando da comunicacdo do diagnostico. Neste sentido, os resultados revelam que a
maior percentagem de apoio percecionado pelos inquiridos, relaciona-se com o apoio prestado
pelo conjuge (39.4%), pelos médicos e outros técnicos (33.3%) e pela familia alargada
(27.3%). Os amigos e os colegas de trabalhos também s&o referenciados pelos pais enquanto
elementos que prestam bastante apoio, apresentando percentagens de 30.3% e de 21.2%
respetivamente. Os elementos que parecem ser vistos pelos pais, enguanto elementos que
prestam menos apoio sdo 0s vizinhos, que apresentam uma percentagem de 39.4% para

“nenhum apoio” (tabela 11).

Tabela 11 — Percentagem de apoio prestado aos inquiridos aquando da comunicacdo do diagndstico.

Apoio prestado Nenhum Apoio  Um pouco de Apoio  Bastante Apoio  Muito Apoio
Codnjuge 9.1 15.2 6.1 39.4
Familia alargada 9.1 18.2 15.2 27.3
Amigos 12.1 12.1 30.3 15.2
Vizinhos 39.4 15.2 3.0 12.1
Colegas de trabalho 18.2 6.1 21.2 15.2
Meédicos e outros técnicos 12.1 24.2 33.3
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Com o objetivo de analisar as necessidades identificadas pelos pais das criancas com NEE,
relativamente as dimensdes de apoio social e familiar, apoio a crianga e informacéo que lhes
é fornecida, a tabela 12 apresenta-nos as estatisticas referentes a dimensdo apoio social e

familiar.

Tabela 12 — Estatistica descritiva referente a necessidade de apoio social e familiar.

Sinto necessidade... M DP Min  Méx
... de falar com alguém sobre as minhas preocupagdes. 4.03 .984 1 5
... que me déem estratégias de forma a ter mais tempo para mim. 3.15 1.004 1 5
... de desenvolver estratégias de forma a levar os outros a aceitar a 3.24  1.370 1 5
problematica da minha crianga.
... de partilhar os meus sentimentos pessoais. 330 1.159 1 5
.. de ter ajuda da minha familia. 361 1171 1 5
... de ter mais tempo para desfrutar com o meu cdnjuge. 3.13 1106 1 5
.. de ter ajuda de amigos e vizinhos. 333 1164 1 5
.. de ter tempo para mim e para 0s meus interesses pessoais. 3.24 .969 1 5
.. de ter um maior apoio por parte do meu cOnjuge. 290 1.399 1 5
... de ser encaminhado para outros profissionais. 255 1.348 1 5
.. de participar em grupos de pais e partilhar as minhas experiéncias. 352 1.202 1 5
.. de ter apoio para resolver os meus problemas pessoais. 3.24  1.347 1 5

Os resultados obtidos permitem constatar que os itens que apresentam uma média mais
elevada relacionam-se com a necessidade dos inquiridos em falar sobre as suas preocupacdes
(M=4.03; DP=.984), bem como a necessidade de terem ajuda da sua familia (M=3.61;
DP=1.171). Os restantes itens encontram-se na média de respostas dos inquiridos, a exce¢do
dos itens ter um maior apoio por parte do meu conjuge (M=2.90; DP=1.399) e ser
encaminhado para outros profissionais (M=2.55; DP=1.348), os quais se encontram abaixo da
média. Esta analise parece indicar que os inquiridos manifestam uma grande necessidade de
partilhar as suas inquietacdes, quer no que respeita aos seus problemas pessoais, quer no que
respeita as dificuldades e necessidades da crianca (tabela 12).

Ja na tabela 13, relativa a dimensdo apoio & crianga, os inquiridos situam-se, em todos 0s
itens, acima da média, sendo os itens que obtém uma maior média, aqueles dirigidos a
necessidade de conseguir 0s recursos necessarios ao desenvolvimento da crianca (M=4.36;
DP=.742), necessidade de falar sobre a saude e problemas da crian¢a (M=4.21; DP=.927),
necessidade de falar sobre o desenvolvimento da crianga (M=4.21; DP=.893), necessidade
de ter apoio para lutar pelos direitos da crianga (M=4.21; DP=.992), necessidade de ter
ajuda para lutar pelos direitos da crianca (M=4.03; DP=1.075) e, ainda, necessidade de
aprender a lidar com o sistema de ensino no qual a crianga esta inserida (M=4.00;

DP=1.146). Os restantes itens apresentam, igualmente, grande importéncia, para os inquiridos

45



exibindo a sua preocupacdo por todas as questdes que envolvam o desenvolvimento

biopsicossocial dos seus educandos (tabela 13).

Tabela 13 — Estatistica descritiva relativa a necessidade de apoio a criancga.

Sinto necessidade... M DP Min Max
.. aprender o que devo fazer para conseguir os recursos necessarios ao  4.36 142 2 5
desenvolvimento da minha crianca.
.. falar sobre a satde e problemas da minha crianca. 4.21 .927 2 5
... falar sobre o desenvolvimento da minha crianca. 421 .893 1 5
.. ouvir outras opinides sobre a problematica da minha crianca. 3.85 1.064 1 5
.. ter apoio médico para a minha crianga. 3.76  1.200 1 5
.. ter apoio psicoldgico para a minha crianga. 3.94 1197 1 5
.. aprender como brincar com a minha crianga. 345 1197 1 5
.. ter apoio para lutar pelos direitos da minha crianga. 421 .992 2 5
.. ter ajuda para obter apoios e subsidios para a minha crianga. 403 1.075 2 5
. aprender a lidar com o sistema de ensino em que a minha crianga esta ~ 4.00  1.146 1 5

inserida.

No que concerne a dimensdo necessidade de informacao, os resultados da tabela 14 revelam a
necessidade dos inquiridos em procurar informacéo no sentido de responder as suas duvidas e
inquietagfes constantes, quer com o presente, quer com o futuro. Neste sentido, os itens
mostram-nos que os inquiridos manifestam necessidade que lhes seja fornecida informacéo
sobre 0s servicos que a crianca possa vir a beneficiar no futuro (M=4.30; DP=.847),
necessidade de informacao sobre estratégias de resolucdo de problemas na familia (M=3.67;
DP=1.164), necessidade de ter mais informacdo sobre o desenvolvimento da crianca (M=3.64;
DP= 1.220), necessidade de adquirir mais conhecimentos sobre as brincadeiras adequadas a
problemética da crianca (M= 3.64; DP=1.194), necessidade que Ihes falem sobre o apoio que
esta a ser prestado a crianca (M=3.64; DP=1.220) e, ainda, necessidade de obter informacdes
sobre a problematica especifica da crianca (M=3.52; DP=1.176). O item que parece
constituir menos preocupacdo para os inquiridos é aquele que se encontra relacionado com a
necessidade de receber informacédo sobre estratégias para promover a cooperagao entre
irméos (M= 2.97; DP=1.237) (tabela 14).
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Tabela 14 — Estatistica descritiva respeitante a necessidade de informagéo.

Sinto necessidade... M DP Min Max
... de ter mais informag&o sobre o desenvolvimento da minha crianga. 3.64 1220 1 5
... de adquirir mais conhecimentos sobre as brincadeiras adequadas a 3.64  1.194 1 5
problemética da minha crianca.

... de obter informacgBes sobre a problematica especifica da minha 352 1.176 1 5
crianga.

... que me falem sobre o apoio que esté a ser prestado a minha crianga. 3.64 1220 1 5
... que me seja fornecida informacdo sobre os servicos que a minha  4.30 .847 2 5
crianga possa vir a beneficiar no futuro.

... de receber informagdo sobre a forma de desenvolver as rotinas diarias  2.97  1.237 1 5
com a minha crianca (e.g., banho, alimentacéo, sono).

... de receber informagdo sobre estratégias para promover a cooperagdo  3.20  1.540 1 5
entre irmaos.

... de receber informagéo sobre estratégias de resolugdo de problemas da  3.67  1.164 1 5

minha familia.

Como forma de responder ao quarto objetivo da presente investigacdo, o qual pretendia
identificar os niveis de apoio social (e.g., apoio emocional, apoio instrumental e apoio
informativo), utilizou-se a Escala de Apoio Social. A estatistica descritiva para a escala de
apoio social revela-nos que o apoio social percebido apresenta um valor médio de 49.69, no
entanto, relativamente as suas dimensdes, temos o apoio informativo que apresenta valores
médios superiores, de 69.19 e as dimensbes apoio emocional e apoio instrumental que
apresentam valores médios inferiores, de 48.33 e 37.12 respetivamente. Se considerarmos que
a escala de apoio social varia entre os valores 1 e 100, os resultados revelam que os inquiridos

apresentam uma percecdo média relativamente ao apoio prestado (tabela 15).

Tabela 15 — Estatistica descritiva para a escala de apoio social e respetivas dimensoes.

M DP Min Mé&x

Apoio Informativo 69.19 19.79 29.17 100.00
Apoio Emocional 48.33 1241 10.00 70.00
Apoio Instrumental 3712 1841 .00 75.00
Apoio Total 49.69 6.37 30.00 64.00

Nota. escala de apoio social varia entre 1 e 100.

O quinto objetivo da presente investigacdo, analisar a resiliéncia dos pais de crian¢as com
NEE e a sua relacao com as varidveis sociodemograficas, foi concretizado pela aplica¢do do
inventario Measuring State and Child Resilience.

Como é possivel observar na tabela 16, a analise descritiva deste instrumento revela uma
pontuacdo media elevada em ambas as escalas, embora os valores medios avaliados pela
MCR, que mede as caracteristicas da resiliéncia da infancia (M=65.5; DP=9.2) se revelem
superiores aos valores médios obtidos pela escala MSR, que mede as caracteristicas da
resiliéncia atual (M=59.6; DP=6.1).
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No entanto, se considerarmos os intervalos de valores permitido pelas duas escalas (14-70

para a escala MSR e 18-90 para a escala MCR) é possivel constatar que as caracteristicas da

resiliéncia-estado (MSR) se situam num patamar mais proximo do limite superior. Desta

forma, os resultados parecem indicar que os inquiridos apresentam boas capacidades para

lidar com a situacdo de adversidade que a presenca de uma crian¢ca com NEE representa.

Tabela 16 — Estatistica descritiva para a escala da resiliéncia.

M DP Min Mé&x
Escala MCR 65.5 9.2 49.00 81.00
Escala MSR 59.6 6.1 49.00 70.00

Nota. A escala MCR varia entre 18 e 90.
A escala MSR varia entre 14 e 70.

No que respeita as relacdes entre as caracteristicas de resiliéncia dos pais e as variaveis

sociodemograficas, verifica-se a inexisténcia de correlacBes estatisticamente significativas

entre as caracteristicas de resiliéncia, quer na infancia (MCR), quer na atualidade (MSR) e 0s

dados sociodemogréaficos (tabela 17).

Tabela 17 — Correlagdo entre a escala de resiliéncia e os dados sociodemogréficos

MCR MSR
Idade 132 .039
Habilitacbes do pai 150 .300
Habilitacbes da mée .257 121
Grau profissional pai .282 .054
Grau profissional mae -.329 .085
* p<.05
**p<.01

Quanto a comparacgdo das caracteristicas resilientes dos pais casados e ndo casados, 0s dados

da tabela 18 indicam que os pais casados apresentam uma média superior, quer no que

respeita as caracteristicas da resiliéncia na infancia (MCR) quer relativamente as

caracteristicas da resiliéncia atual (MSR), ndo sendo, no entanto, esta superioridade

estatisticamente significativa.

Tabela 18 — Comparagdo da resiliéncia entre pais casados ou em unido de facto e pais vilvos, solteiros ou

divorciados (ndo casados).

Casado Nao Casado U
MCR 68.00 63.06 160.500
MSR 60.11 59.00 149.000
* p<.05
*%k p< 01
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Averiguar as associacBes entre varidveis sociodemogréficas (e.g., idade, estado civil,
habilitagdes literarias, profissdo) e o apoio social, constituiu 0 nosso sexto objetivo. Neste
sentido, procuramos perceber se haveria alguma relacdo entre os dados sociodemograficos e a

percecdo de apoio.

Tabela 19 — Correlagéo entre o apoio social e os dados sociodemograficos.

Apoio Informativo  Apoio Emocional  Apoio Instrumental  Apoio Total

Idade -.030 .285 154 77
Habilitacbes do pai 333 .245 -.207 .230
Habilitacbes da méae .328 192 -371* 104
Grau profissional pai 011 .092 -.184 -.090
Grau profissional mae -.091 .284 214 .168
* p<.05

*k p< 01

No que respeita a relacdo entre o apoio social e os dados sociodemograficos, os resultados
apresentados na tabela 19 indicam a existéncia de uma correlacdo negativa moderada, entre as
habilitagdes da mae e a dimensdo “apoio instrumental”. Quanto as restantes dimensfes do
apoio social, quando correlacionadas com os restantes dados sociodemogréficos, ndo revelam
a existéncia de relacdes estatisticamente significativas.

Ainda relativamente a existéncia de relacdes entre os dados sociodemograficos e a escala de
apoio social, consideramos a pertinéncia de conhecer a percecdo de apoio entre 0s pais
casados ou em unido de facto de os pais vilvos, solteiros ou divorciados (ndo casados).

Tabela 20 — Comparacdo da perce¢do de apoio entre pais casados ou em unido de facto e pais vilvos, solteiros
ou divorciados (ndo casados).

Casado Nao Casado U p
Apoio Informativo 75.24 62.76 181.500 .102
Apoio Emocional 51.17 45.31 159.500 402
Apoio Instrumental 32.35 42.18 96.000 157
Apoio Total 50.76 48.56 158.500 423
* p<.05
*%k p< 01

Pela andlise da tabela 20 verifica-se que, apesar de ndo terem sido detetadas diferencas
significativas entre os pais casados e ndo casados, torna-se importante salientar que 0s
casados apresentam médias superiores ao nivel do apoio informativo (M=75.24) e emocional
(M=51.17).

O setimo objetivo do nosso estudo procurou identificar a relacdo entre o apoio recebido
pelos pais no momento da comunicacdo do diagndstico e a escala de apoio social. Os
resultados encontram-se explanados na tabela que se segue (tabela 21).
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Tabela 21 — Correlacéo entre o apoio prestado aos inquiridos aquando da comunicacdo do diagnostico e a escala
de apoio social.

Apoio Informativo Apoio Emocional Apoio Instrumental  Apoio Total

Conjuge 503** * A51*F* * -.297 .344**
Familia alargada 400 .266 -.505* 114
Amigos 322 .280 -.450* .095
Vizinhos 184 .203 -.178 114
Médicos e outros técnicos 226 132 -.189 .108
* p<.05

*%k p< 01

Os resultados obtidos permitem constatar a existéncia de uma correlacao positiva forte entre o
apoio prestado pelo conjuge no momento da comunicagdo do diagnostico e a dimensdo “apoio
informativo” da escala de apoio social (r =.503). O mesmo se verifica na relagéo entre o apoio
prestado pelo cénjuge e a dimenséo “apoio emocional” (r=.451), a qual apresenta, igualmente,
uma correlacdo positiva moderada. No que respeita a dimensdo apoio instrumental, esta
apresenta uma correlacdo negativa significativa com os itens familia alargada (r=-.505) e
amigos (r=-.450).

Os resultados da tabela indicam-nos, ainda, a existéncia de uma correlagédo positiva moderada
entre 0 apoio prestado pelo cénjuge no momento da comunicacdo do diagnéstico e o apoio
social total (r=.344).

Segundo Field (2009), a leitura de uma correlagcdo positiva indica que duas variaveis se
influenciam positivamente e uma correlacdo negativa traduz-se pela relagdo entre valores
elevados de uma variavel e valores reduzidos de outra.

Por ultimo, pretendiamos analisar a relacdo entre a resiliéncia individual dos pais e 0 apoio
social nas suas trés dimensdes (e.g., apoio emocional, apoio instrumental e apoio
informativo). Pela analise dos resultados constantes na tabela 22, constata-se a existéncia de
correlagdes estatisticamente significativas entre a dimensdo ‘“apoio informativo” a as
caracteristicas atuais de resiliéncia (MSR) (r=.572). O mesmo se verifica no que respeita a
escala de apoio social total e as caracteristicas atuais de resiliéncia (MSR) (r=.379), as quais

apresentam relacGes estatisticamente significativas.

Tabela 22 — Correlagdo entre a resiliéncia e o apoio social.

Apoio Informativo Apoio Emocional Apoio Instrumental Apoio Total
MCR 183 120 -331 -.006
MSR 572** .336 -.308 379*
* p<.05
** p < 01
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Capitulo 6. Andlise e Discussdo dos Resultados

Apresentados os resultados, importa agora refletir acerca do significado dos dados obtidos, a
luz da pergunta colocada inicialmente, bem como dos objetivos formulados. Neste sentido,
retomaremos 0s objetivos que nortearam a presente investigacao.

Tendo em conta os resultados obtidos para o primeiro objetivo, sendo que se pretendia
Conhecer as caracteristicas das criancas com NEE, a frequentar os servigos de Intervencéo
Precoce na Infancia da instituicdo, podemos referir que as criancas apresentam idades
compreendidas entre os 4 e 0s 7 anos e sdo maioritariamente do sexo masculino.
Relativamente a existéncia, ou ndo, de um diagnostico preciso, do total de criancas em estudo,
apenas 23 apresentam um diagnostico conhecido, sendo que os resultados indicam que a
maior percentagem de criancas com diagndstico se verifica aos 4 anos de idade. Esta
constatacdo indica-nos gque, ndo obstante se tenha vindo a fazer uma evolugdo no que respeita
ao diagnostico precoce no nosso pais, ainda existem muitas criancas sinalizadas que néo
apresentam um diagndstico preciso e que esse diagndstico continua a ser efetivado
tardiamente. Este aspeto é extremamente relevante pois, se atentarmos que, nos primeiros
anos de vida, o cérebro tem uma notével plasticidade, o fator tempo é crucial e existem
periodos ou idades Otimas para a realizacdo de determinadas aprendizagens, os chamados
periodos sensiveis (Portugal, 2005). Um diagnostico tardio pode representar problemas e
dificuldades com a intervencdo, colocando-se em causa a otimizacdo do potencial destas
criangas. Referencie-se ainda a este proposito Cole e Cole (2004), que corroboram o que se
explanou anteriormente, referindo que o periodo sensivel constitui o periodo ideal para que
ocorram algumas aquisi¢fes desenvolvimentais/aprendizagens devido a uma maior
probabilidade dos acontecimentos ambientais serem mais eficazes para estimular e potenciar o
desenvolvimento.

Neste sentido, considera-se a necessidade de uma identificagdo, o mais precocemente
possivel, das reais dificuldades e probleméticas das criangas, para que se consigam delinear
intervengdes cada vez mais dirigidas, tendo em conta as suas individualidades e necessidades.
Uma vez que se procura o desenvolvimento maximo do potencial humano, a necessidade de
intervir precocemente torna-se fundamental para que a crian¢a ndo corra o risco de perder
oportunidades de aprendizagem. Se os periodos em que a crianca estd mais preparada para ser
ensinada ou estaddios de maior prontiddo ndo sdo aproveitados, a crianca podera ter
dificuldade e aprender competéncias particulares num momento mais tardio (Smith, 1988,
citado por Bairrdo & Almeida, 2002).
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Assinale-se ainda Portugal (2005) que refere que os cuidados precoces ttm um impacto
decisivo e duradouro na forma como as pessoas se desenvolvem. O Sistema Nacional de
Intervencdo Precoce na Infancia (SNIPI) foi criado precisamente neste sentido, porque
“quanto mais precocemente forem acionadas as intervencdes e as politicas que afetam o
crescimento e o desenvolvimento das capacidades humanas mais capazes se tornam as
pessoas de participar autonomamente na vida social e mais longe se pode ir na correcao das
limitagoes funcionais de origem” (Decreto — Lei n° 281/2009, p. 7298).

Quanto ao segundo objetivo, que pretendeu Averiguar quais 0s sentimentos vivenciados pelos
pais no momento da comunica¢do do diagndstico bem como o apoio recebido, os resultados
demonstram, de um modo geral, que os pais parecem ndo evidenciar sentimentos que lhes
permitam culpabilizar-se pelas dificuldades apresentadas pelos seus filhos. Neste sentido,
podemos concluir que o nascimento de uma crianca com necessidades educativas especiais
nem sempre resulta em perturbacdo emocional dos pais. Os resultados por nés obtidos
corroboram os estudos que referem efeitos positivos em termos pessoais e para a familia,
como resultado da presenca da crianca com NEE, incluindo desenvolvimento e crescimento
pessoal, aumento da tolerdncia e da compaixdo (Summers, Behr, & Turbull, 1989). No
mesmo sentido se referencia Mullins (1987, citado por Gupta & Singhal, 2004) que realizou
uma investigacdo na qual analisou testemunhos de pais de criancas com deficiéncia. Pela
analise de conteddo apurou que a maioria dos pais assumiu que a experiéncia de ter um filho
diferente proporcionou uma vida mais significativa e enriquecida.

Estas observacOes sugerem que, apesar da adversidade associada ao nascimento de uma
crianga com NEE, os estudos tém vindo a revelar que muitas familias conseguem uma
adaptacdo positiva em vez de disfuncdo (Paniagua, 2004).

Face aos resultados obtidos no presente estudo importa contudo salientar que o facto de os
sentimentos dos pais terem sido avaliados alguns anos ap6s a comunicagdo do diagndstico e,
neste sentido ja ndo existir uma identificacdo real com os mesmos, podera também justificar
os resultados apurados. Constata-se que ndo existe uma culpabilizacdo por parte dos pais,
estes parecem evidenciar, maioritariamente, sentimentos de tristeza e frustracéo.

Apesar dos resultados apurados e de acordo com o que foi referido na literatura, também
existem investigacOes que sustentam que ter um filho com necessidades educativas especiais é
fonte de preocupacdo e tens@o no seio familiar, 0 que nos permite atestar que o nascimento de
uma crianga com NEE constitui um processo que é vivido de forma muito variavel em funcéo

das caracteristicas individuais, familiares e sociais, constituindo um acontecimento que pode
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promover o fortalecimento da familia, ou por outro lado, levar a sua desintegracdo ou
fragmentacéo (Nielsen, 1999; Paniagua, 2004; Pimentel 1997).

No que concerne ao apoio recebido aquando da comunicacdo do diagnostico, os resultados
revelam que a maior percentagem relaciona-se com o apoio prestado pelo conjuge, pelos
médicos e outros técnicos e pela familia alargada, sendo que os amigos e os colegas de
trabalho também s&o referenciados enquanto elementos que prestam bastante apoio.

A composicdo da rede social das mées aponta a presenca dos maridos, filhos e familiares
como fontes de suporte social, confirmando a participacdo dos membros da familia, quer
proxima, quer alargada, como fontes de suporte, independentemente da condicdo da crianca.
Estudos apontam ser a familia proxima e/ou alargada uma importante fonte de apoio no que
respeita a manutencdo da salde dos integrantes da unidade familiar (Tozo, 2002). Os
resultados do presente estudo parecem reforcar esta hipdtese, indicando desta maneira, a
familia proxima e alargada enquanto principais fontes de suporte destes pais. Para além da
familia, amigos e colegas, também o pessoal médico e outros técnicos deverdo constituir um
forte recurso, desempenhando um papel importante como fontes de suporte social (Santos,
2009).

Neste estudo, como foi possivel observar, a relacdo conjugal é percecionada como satisfatoria
ao nivel do apoio prestado pelo cdnjuge. Também Frude (1991) salienta que a presenca do
cdnjuge, ainda que ndo participe nos cuidados diarios a prestar a crianca, parece favorecer a
capacidade da méde para enfrentar as dificuldades apresentadas pela mesma. Reforca ainda
que, em alguns casos, a presenca de uma crianga com necessidades especiais pode fortalecer
0s sentimentos do casal.

O terceiro objetivo do presente estudo procurou Analisar as necessidades identificadas pelos
pais das criancas com NEE, relativamente as dimensGes de apoio social e familiar, apoio a
crianca e informacao que lhes é fornecida. Os resultados obtidos indicam que os inquiridos
manifestam uma grande necessidade de partilhar as suas inquietacdes, quer no que respeita
aos seus problemas pessoais, quer no que respeita as dificuldades e necessidades da crianca.
Exibem a preocupagéo dos inquiridos por todas as questdes que envolvam o desenvolvimento
biopsicossocial dos seus filhos (e.g., saude, rotinas diarias, brincadeiras, direitos legais, apoios
e subsidios), revelando a necessidade dos mesmos em procurar informagdo no sentido de
responder as suas davidas e inquietacdes constantes, quer com o presente, quer com o futuro.
Estudos demonstram que quanto mais informagfes a familia tiver sobre as necessidades
especiais da sua crianca, menos tensa ela fica (Fiamenghi & Messa, 2007; Silva & Dessen,

2001). Para Williams e Aiello (2004), as intervencdes precoces devem empoderar as familias,
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ou seja, prover a familia de informacGes e suporte para que, ao se deparar com algum
problema ao longo do desenvolvimento da crianga, esta consiga soluciona-lo. Assim, o
profissional deve instrumentalizar a familia, aumentando seu repertério de enfrentamento a
eventos stressores e ampliando a rede de apoio ja existente (Araujo, 2004; Williams & Aiello,
2004).

Identificar os niveis de apoio social (e.g., apoio emocional, apoio instrumental e apoio
informativo), constituiu 0 nosso quarto objetivo. Os resultados indicaram que o0s inquiridos
apresentam uma percecdo de apoio dentro da média esperada. No entanto, no que respeita as
suas dimensbes, o apoio informativo, relacionado com o aconselhamento, orientagcdo e
informacdo relevante, aparece como 0 apoio mais percebido pelos inquiridos, seguindo-se 0
apoio emocional, ou seja, intimidade, apego, aprovagdo, simpatia, conforto, cuidado,
preocupacdo com o outro e por Gltimo, o apoio instrumental ou prestacdo de assisténcia
material.

Aborda-se frequentemente o isolamento social dos pais das criangcas com deficiéncia, mas
alguns estudos indicam que estes tém uma rede de suporte e de relacdo mais préxima do que
0s outros pais de criancas sem deficiéncia. Alguns autores verificaram mesmo que estas
familias tém uma rede de suporte melhor do que os outros pais (Erickson & Upshur, 1989).
N&o é tanto a quantidade objetiva, mas sim a satisfacdo dos pais com a qualidade e quantidade
de suporte que parece ser determinante (Frey, Greenberg, & Fewell, 1989; Petterson, 1987).
Quanto ao quinto objetivo, o qual pretendeu Analisar a resiliéncia dos pais de crian¢as com
NEE e a sua relagcdo com as variaveis sociodemogréaficas, os resultados evidenciaram boas
capacidades dos inquiridos para lidar com a situagdo de adversidade que a presenca de uma
crianca com NEE representa. Mais concretamente, 0s presentes resultados parecem evidenciar
0 potencial inerente ao sistema familiar destes pais para ultrapassar positivamente os desafios,
recuperar e crescer perante a adversidade (Walsh, 2012), o que nos indica que estes pais
parecem apresentar um conjunto de caracteristicas, factos ou situac6es, os chamados fatores
protetores, que aumentam a sua capacidade de fazer frente a adversidade e diminuem a
possibilidade de desenvolver desajuste psicossocial mesmo na presencga de fatores de risco
(Cole & Cole, 2003; Melillo & Ojeda, 2005). Podemos assim concluir que estes pais, perante
a adversidade que a presenca de uma crianga com NEE constitui, possuem a capacidade de
utilizar os fatores protetores no sentido de superar a adversidade, crescer e desenvolver-se
adequadamente (Melillo & Ojeda, 2005).

E neste sentido que Walsh (2012) refere a importancia de direccionar intervencdes para

fortalecer os processos-chave da resiliéncia, no sentido de capacitar as familias para lidar e
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ultrapassar os momentos de crise, transi¢cdes disruptivas, tensdes persistentes, e enfrentar 0s
desafios futuros. De acordo com a autora, embora algumas familias se apresentem como mais
vulnerdveis do que outras para enfrentar situacdes de adversidade, todas sdo vistas como
tendo potencial para ganhar resisténcia no cumprimento dos seus desafios.

Quanto a sua relacao com os dados sociodemogréficos (e.g., idade, estado civil, habilitacbes
literarias, profissédo), os resultados ndo revelaram a existéncia de qualquer relagdo. Saliente-
se no entanto que a literatura refere que os pais de criancas com NEE que possuem uma
atividade profissional ativa apresentam maior qualidade de vida (Miranda, 2012), dados estes
n&o corroborados pelo nosso estudo.

Relativamente ao sexto objetivo, em que se pretendia Averiguar as associagdes entre as
variaveis sociodemograficas (e.g., idade, estado civil, habilitacdes literarias, profisséo), e o
apoio social, os resultados apenas referem a existéncia de uma correlacdo negativa moderada,
entre as habilitacdes da mae e a dimensdo “apoio instrumental”. Estes resultados parecem
indicar que, quanto mais elevado for o grau de instrucdo materna, menor a percegéo de apoio
por parte das mesmas, justificando-se talvez este resultado pelas elevadas expectativas que
estas mdes possam ter e que na realidade acabam por ndo se cumprir. Almeida e Sampaio
(2006), referem que pais com habilitacdes literarias médias (5° ao 9° ano / 2° e 3° ciclo)
apresentam capacidade de promover o suporte social de que necessitam, o que indica que
apresentam uma maior capacidade para gerir 0s seus proprios recursos e ampliar o suporte
social a diferentes niveis, com as habilitacdes literarias a constituir um fator protetor para
estas familias.

Um estudo realizado pela Wickham-Searl (1992), com 14 mées de criangas com idades entre
0s 5 e 32 anos, procurou uma melhor compreensdo da transformacao do papel do cuidador e
concluiu que alguns pais de criangas com NEE seguiram carreiras na area da deficiéncia no
sentido de procurar respostas face as diferentes necessidades sentidas. Trés fatores
influenciaram a decisdo de seguir a carreira de deficiéncia: (a) a incapacidade de aceder aos
servigos para os seus proprios filhos, (b) a percecao inadequacéo dos servigos oferecidos, e ()
a preocupacédo com a falta de servicos de apoio para os pais e cuidadores (Plumb, 2011).

Na opinido de McWilliam e colaboradores (2003), as caracteristicas das criangcas com
necessidades especiais sdo determinantes para a natureza da vida familiar enfrentando a
familia situacdes conforme as respostas dos servicos de apoio.

Identificar a relacdo entre o apoio recebido pelos pais no momento da comunicacdo do
diagnostico e a escala de apoio social, constituiu o sétimo objetivo da presente investigagao.

Para este objetivo, os resultados revelaram a existéncia de uma relacdo entre o apoio prestado
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pelo conjuge no momento da comunicagdo do diagndstico e a dimensdo “apoio informativo”
da escala de apoio social. Também permitiram identificar uma relacdo entre o apoio prestado
pelo conjuge e a dimensdo “apoio emocional”. Ainda a dimensdo ‘“apoio instrumental”
apresenta uma relacdo com a familia alargada e os amigos. Por ultimo, apurou-se uma relagédo
entre 0 apoio prestado pelo conjuge no momento da comunicacdo do diagndstico e 0 apoio
social total.

Estes resultados corroboram os estudos de Garwick e colaboradores (1998), que identificaram
que os diversos tipos de suporte social provém de fontes diferentes. Segundo os autores,
enquanto os membros da familia sdo responsaveis pela maior promocéo de suporte emocional
e pratico, os servicos de assisténcia promovem maior suporte informacional. Como referem
Kazak e Clark (1986 citados por Albuquerque, 1996), uma relacdo de apoio mutuo no
subsistema familiar, € um recurso poderoso para 0s seus elementos. Quando o apoio mdtuo, o
encorajamento, e garantia existe dentro de uma familia, cada membro da familia é capaz de
dar sentido as ameacas percebidas e adaptar-se a elas de forma eficaz (Walsh, 2006).

O suporte social foi encontrado numa série de estudos por ser um importante amortecedor
contra os fatores de crise familiar e por ser um fator de resiliéncia familiar promovendo a
recuperacdo da familia (Fischer, Corcoran, & Fischer, 2007).

Por ultimo, procuramos Analisar a relacdo entre a resiliéncia individual dos pais e o apoio
social nas suas trés dimensdes. Os resultados demonstraram a existéncia de relacdes entre a
dimensdo “apoio informativo™ a as caracteristicas atuais de resiliéncia. Também a escala de
apoio social total e as caracteristicas atuais de resiliéncia revelaram relacGes significativas, o
que nos parece indicar que a reacdo destes pais a condi¢do adversa de ter uma crianga com
NEE, tem sido encarada de forma bastante positiva, muito pelo facto de considerarem a
existéncia de uma boa rede de suporte social.

Estes resultados vao ao encontro da literatura que refere que a capacidade que os pais tém
para lidar com situacdes de tensdo adicionais, provocados pelo facto de haver uma crianga
com necessidades especiais, € mediada pela qualidade do apoio que recebem das suas redes de
apoio formal e informal (McWilliam et al., 2003). A resposta familiar ao stresse provocado
por qualquer acontecimento adverso depende dos recursos que a familia vai mobilizar e que
sdo mediatizados pelos varios sistemas ecoldgicos (micro, meso, exo e macrossistema) em
que os elementos da familia se inserem e com os quais interagem (Cnirc, Friedrich &
Greenberg, 1983, citados por Pimentel, 2005). Retomando a literatura apresentada, diversas
pesquisas tém apontado para a importancia de uma visdo ecoldgica de desenvolvimento da

resiliéncia, ressaltando a necessidade de uma avaliacdo sistémica, no sentido de identificar
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recursos de relacionamento potenciais dentro e fora da familia imediata, em toda a rede de
parentesco e na comunidade, bem como para compreender a confluéncia temporal de
experiéncias ao longo do ciclo de vida e ao longo das geracgdes (Walsh, 1996).

E neste sentido que é referenciado que a familia necessita de um suporte social para
manutencdo do equilibrio (Falkenbach et al., 2008), pois existe uma relacdo direta entre a
quantidade e satisfacdo com o suporte social, o nivel de stresse parental e a satisfagdo com a
familia (Paniagua, 2004).
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Conclusao

O nascimento de uma crianga com necessidades educativas especiais representa, sem ddvida,
um momento marcante na vida de qualquer familia, constituindo a sua adaptacdo uma crise
importante tanto ao nivel do bem-estar e satde parental, quanto do proprio desenvolvimento
da crianca.

A familia é confrontada com uma nova realidade, novas exigéncias, as quais obrigam a todo
um conjunto de modificacbes nos habitos e rotinas dos seus membros, bem como
readaptaces diversas (Whaley & Wong, 2006). Em muitos casos, representa um momento de
inimeras tensdes, as quais exigem tomadas de decisdo complexas e uma dificil gestdo de
conflitos, emocbGes e comportamentos. Estas alteracbes requerem uma determinada
flexibilidade e capacidade de adaptacao das familias e, ainda, forca e resisténcia psicologica o
gue nem sempre € facil. O suporte social, nas mais variadas formas, surge assim, como um
elemento essencial no apoio a estas familias.

Atendendo a diversidade de respostas associadas a este acontecimento de vida, o objetivo
geral da presente investigacdo consistiu em conhecer as capacidades de resiliéncia e o suporte
social de pais de criancas com NEE. Gupta e Singhal (2004) referem que grande parte dos
processos de intervengdo incidem na crianga, e consideram importante facilitar os processos
de coping nas familias, encorajando-as a desenvolverem perspectivas positivas de vida.
Pretendeu-se, assim, aprofundar conhecimentos no que respeita aos fatores que determinam
esta diversidade de respostas, bem como o ajustamento destes pais.

Os inquiridos da presente investigacdo, revelaram indicadores de um ajustamento positivo,
contribuindo para tal, quer as suas caracteristicas de resiliéncia, quer o facto de apresentarem
uma boa percecdo de suporte social. No que concerne as caracteristicas de resiliéncia,
evidenciaram boas capacidades para lidar com a adversidade que a presenga de uma crianga
com NEE representa. Quanto aos niveis percebidos de suporte social, constituem outro
indicador de bom ajustamento dos pais, na medida em que 0s inquiridos parecem apresentar
bons recursos (e.g., informacionais, emocionais, instrumentais), funcionando os mesmos
enquanto fatores protetores, influenciando positivamente a sua adaptacdo a condicdo de
adversidade e consequente bem-estar.

Face ao exposto, a presente investigacdo permite constatar que o nascimento de uma crianca
com NEE constitui efetivamente um acontecimento de vida complexo e que,
consequentemente, as implicagdes associadas a esse acontecimento assumem uma grande

diversidade de respostas, as quais parecem ser particularmente determinadas por toda uma
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multiplicidade de fatores associados a este processo, como sejam as caracteristicas resilientes
dos pais e a existéncia de uma fonte de suporte social (e.g., formal ou informal) segura como
se encontrou na presente amostra. Efetivamente, os resultados por nds encontrados sao
corroborados por outros estudos, na medida em que as pesquisas tém revelado que as familias
podem apresentar resultados bastante diversos tanto nos recursos de que dispdem para lidar
com diferentes situacdes, como na forma com que cada familia percebe os desafios frente a
condicdo potencialmente stressante de ter uma crianca com necessidades especiais (Calderon
& Greenber, 1999).

Consideramos que a identificacdo destes recursos e mecanismos poderd representar uma
contribuicdo importante para a investigacdo sobre resiliéncia e suporte social neste tipo de
populacdo, na medida em que, ao se estudar a resiliéncia e o suporte social em pais de
criancas com NEE, permitir-nos-a conceptualizar estes pais ndo como vitimas mas, sobretudo,
como individuos capazes de utilizar as proprias forcas e recursos para superar 0S riscos e
adversidades. Ter uma percecao destes pais como “vitimas” passivas do stresse resultante do
nascimento de uma crianca, ignora a sua capacidade de adaptacdo e de utilizacdo dos recursos
psicoldgicos e sociais de que dispdem (Friedrich, Greenberg, & Crnic, 1983). Também, neste
sentido, pode referenciar-se Whaley e Wong (2006) que consideram que o principal objetivo
do trabalho com a familia de uma crianca com necessidades educativas especiais € apoia-la na
sua adaptacao, promovendo o seu funcionamento maximo. De facto, verifica-se que a maioria
destes pais consegue uma adaptacao bastante razoavel, se tiver ao seu dispor mecanismos que
permitam desenvolver a sua resiliéncia e suporte social que lhes possibilitara fazer face as
adversidades advindas da presenca de uma crianga com necessidades especiais.

Na etapa final da presente investigacdo, importa contudo refletir sobre algumas dificuldades e
limitacbes que podem ter condicionado os resultados obtidos. Efetivamente, ao longo do
desenvolvimento da presente investigagdo, depardmo-nos com algumas dificuldades e
limitagdes, nomeadamente, constrangimentos relacionados com a recolha da amostra. O facto
de os contetidos em analise focarem um momento bastante delicado da vida destas familias,
que é o nascimento de uma crianga com NEE, podera ter contribuido para que muitos pais ndo
se encontrassem disponiveis nem preparados para responder. Também o facto de estarmos a
recolher os dados num momento tdo precoce da vida destas criancas e tdo precoce em termos
desta nova realidade pela qual os pais estdo a passar, levou a que, perante alguns pedidos de
colaboracdo nos tivéssemos deparado com a resposta “ndo quero remexer na ferida”, 0 que
nos remete para o facto de que alguns pais ainda sentem dificuldade em lidar com a nova

realidade e, possivelmente, ainda se encontram num processo de adaptacdo e aceitacdo da
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nova condicdo de vida ou porventura ainda ndo conseguiram potenciar capacidades de
resiliéncia e de suporte social que lhes permita fazer face as adversidades que a vida lhes
preparou. Neste sentido, e tendo em conta as dificuldades encontradas no acesso a uma
amostra mais significativa, € nosso entender que esta investigacdo pode constituir-se como
um primeiro estudo exploratorio acerca da resiliéncia e suporte social com pais de criancas
com NEE. Salienta-se, no entanto, 0 nosso desejo e interesse futuro em alargar o estudo a uma
amostra mais abrangente e significativa, que nos permita obter resultados mais consistentes e
fidveis, passiveis de generalizacdo a realidade do nosso pais.

Uma vez que nenhuma investigacdo fica completamente concluida, e que as limitagdes
encontradas acabam por constituir linhas de orientagdo para futuras investigagoes, a presente
investigacdo encontrou algumas pistas de trabalho que seriam interessantes enquanto
propostas para futuras investigacdes.

Devido ao significado que o relacionamento fraterno adquire ao longo da vida, parece-nos
relevante a produgdo de material com o tema da relacdo entre irm&os, envolvendo um
individuo com necessidades educativas especiais. Para Nunes e colaboradores (2008), o irméo
exerce um papel muito importante. Estes autores analisam os efeitos positivos e negativos
apresentados pelos irmdos diante da situacdo de ajudar nos cuidados de seus irmaos com
NEE. Os efeitos positivos estdo no desenvolvimento da maturidade, toleréncia, interesse em
carreiras humanitarias, senso de proximidade com a familia e independéncia. Os efeitos
negativos sdo a negligéncia parental, sobrecarga, ressentimentos e falta de atividades sociais.
Os pais, diante da falta de suporte social, necessitam da ajuda dos filhos com
desenvolvimento tipico, que se sobrecarregam diante das responsabilidades com a familia,
deixando para segundo plano suas préprias atividades sociais. Neste sentido, salienta-se a
pertinéncia da elaboracdo de investigagbes que permitam identificar as caracteristicas
resilientes dos irmdos com desenvolvimento favoravel, bem como conhecer a perce¢do dos
pais no que diz respeito a estes filhos enquanto fonte de suporte emocional.

Considera-se ainda a necessidade de mais estudos que permitam analisar a resiliéncia e o
suporte social dos pais de criangas com NEE, tendo em conta a sua estrutura familiar (e.g.,
familias tradicionais, familias monoparentais). Estudos sugerem que a adaptacdo face a
deficiéncia parece ser mais positiva nas familias chamadas tradicionais, constituidas por pai e
mée, na medida em que as mesmas tém tendéncia a aceitar a deficiéncia de uma forma mais
positiva, mesmo quando o pai ndo participa nos cuidados diarios, 0 que ndo acontece nas
familias monoparentais. Estas mées tém mais tempo para elas e mais possibilidade de sair de

casa, pelo que apresentam menos stress e mais satisfacdo nas suas vidas (Frude, 1991).
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A presente investigagdo constitui o culminar de uma etapa repleta de aprendizagens e
aquisicdo de novos conhecimentos, que contribuiu para um aprofundar de conhecimento sobre
o funcionamento familiar, particularmente, num momento de crise como o0 é caso do
nascimento de uma crianca com NEE. Uma compreensdo abrangente dos atributos,
caracteristicas e habilidades que fortalecem a capacidade de resisténcia dentro das familias,
bem como a identificacdo dos diversos fatores internos e externos que interagem para
melhorar as estratégias de enfrentamento das mesmas, permite o desenvolvimento de politicas
mais holisticas e de programas de apoio as familias e ao desenvolvimento das suas criancas de
forma saudavel, trazendo significado, coragem e esperanca face as circunstancias diarias e de
futuro (Paterson, 2002). Como reforca Augusto (2010), a compreensdo do processo de
construcdo da resiliéncia das familias com criancas com NEE podera contribuir para um
enfoque mais ajustado na concecdo do processo de cuidados a crianca e familia, dai a
importancia do desenvolvimento de um trabalho diério neste sentido, o da capacitacdo das
familias para responder as desafios e adversidades que se apresentam.
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