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Resumo

As familias de criancas com Necessidades Educativas Especiais (NEE) sao
confrontadas com constrangimentos e dificuldades de diversa ordem. O objetivo geral
do presente estudo é perceber quais as necessidades das familias de criangcas com
NEE que sdo apoiadas pela Associacdo e pela consulta de desenvolvimento do
Hospital, com vista a elaboracdo de uma proposta de projeto de acdo. Para o efeito,
sera levado a cabo uma investigacao realizada com as familias de criancas com NEE
apoiadas por uma associacdo de apoio ao Autismo e pela consulta de
desenvolvimento de um Centro Hospitalar da regido Centro — Norte do Pais.

O trabalho encontra-se dividido em trés partes: o enquadramento tedrico sobre as
problematicas das NEE e a familia numa abordagem aos conceitos e fatores
associados a presenca de uma crianga com necessidades especiais no seio familiar,
sdo ainda abordadas as tematicas de parentalidade positiva e educacgao parental. No
estudo empirico, faz-se uma andlise e discussdo dos resultados, onde se pode
verificar que a maioria dos inquiridos apresenta necessidades ao nivel da informacéo e
do apoio social e familiar.

Na terceira parte, consta uma proposta de programa de educacédo parental onde sao
tracadas estratégias para colmatar as necessidades identificadas. Estas incidem na
area da informacédo, bem como na importancia dos suportes sociais e familiares.

Palavras — chave: Necessidades educativas especiais; familias; necessidades das
familias; Educacgéo parental.

Abstract

Families of children with Special Educational Needs (SEN) are faced with several
restraints and difficulties in a diversity of subjects. The following study was done in
spite of understanding the needs of these families and what actions should be taken,
through researching the families of children being supported by Associacédo Portuguesa
para as Perturbacdes do Desenvolvimento e Autisma (APPDA) and the development
counsel from a center-north region Hospital Center. The general purpose of this study
is to understand the needs of such families being supported by both APPDA and the
Hospital’s development counsel, followed by an action plan proposal.

The study is divided in three parts: the theoretical framework about the SEN'’s
constraints and the family (approaching the concepts and factors associated with the
presence of a child with special needs in the family) being addressed both positive
parenting and parental education subjects. The results’ analysis and discussion is done
by an empirical study, and one can find that the vast majority shows needs in terms of
information, social and familiar support. In the last part is drawn a parental educational
program through which strategies are adopted to surpass the identified needs, mainly
towards information as well as the importance of social and familiar supports.

Key-words: special educational needs; families; families needs; parental education.
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Introducéo

O conceito de Necessidades Educativas Especiais (NEE) abarca todos os
alunos que, permanentemente, ou em determinado momento, apresentam um
determinado comprometimento que os impede de estarem inseridos num programa
regular de aprendizagem, ou seja, ndo relnem as caracteristicas necessarias para
acompanhar os ritmos de aprendizagem de outras crian¢cas da mesma idade. Neste
sentido, torna-se essencial que os pais e familiares tenham um papel ativo na
educacao e nos processos evolutivos da crianga para, assim, a poderem acompanhar
e estimular de forma sincronizada e menos penosa, garantindo o alcance dos objetivos
delineados e a optimizagéo do seu desenvolvimento. Correia (2008) afirma que o0s pais
de criancas com NEE tém o direito de participar em todo o processo educativo dos
seus filhos, nomeadamente dialogarem com os professores com o propoésito de
criarem uma relacdo de entendimento mutuo sobre a situagdo escolar dos seus
educandos. O referido conceito retira a atencdo apenas da crianca e olha também
para a escola e para o0s servicos da comunidade que tém o dever de proporcionar

respostas especializadas e adequadas as necessidades especiais da populagéo.

Quando a familia é surpreendida pelo nascimento de uma crianca com
Necessidades Especiais, desencadeia-se um conjunto de reacdes (emocdes) quase
sempre dificeis de gerir, uma vez que, o filho gerado n&o é o idealizado pelos pais.
Gomes (2006 cit. por Antunes, 2010) afirma que o impacto desta noticia sobre a
familia, assim como a capacidade para se adaptar dependerd de um conjunto de
fatores, tais como: a gravidade e o tipo de deficiéncia, o significado que cada familia
atribui a deficiéncia, o nivel sociocultural, o caracter, a personalidade e a capacidade

de adaptacgéo e, ainda, as experiéncias de vida de cada elemento do sistema familiar.

As familias de criangas com NEE vivem um conjunto de dificuldades e
necessidades especificas, que ndo sdo comuns as familias de criangas sem
deficiéncia. Na mesma linha, Simeonsson (2000 cit. por Carmo, 2004) afirma que as
familias de criangas com NEE sentem necessidades complexas, momentaneas ou
continuas ao nivel da informacgé&o, do suporte social, bem como necessidades ao nivel
das explicagbes a providenciar a outros, dos servigcos da comunidade, das conjunturas
financeiras e, ainda, do funcionamento da familia.

A escolha do tema do projeto prende-se com a preocupacado com este tipo de

familias e, consequentemente, com as préprias criangas, uma vez que, algumas das



necessidades podem ndo estar a ser satisfeitas, prejudicando assim o
desenvolvimento harmonioso da crianga quer no seio familiar, quer no contexto
educativo e social. Consideramos que o funcionamento estruturado da familia € por si
s6 um fator vantajoso para o desenvolvimento da crianca, principalmente quando
falamos de uma criangca com deficiéncia e incapacidade, dado que estas tém que ser
satisfeitas para que a mesma se desenvolva o melhor possivel, dentro dos parametros
esperados. Com estes pressupostos, o tema do presente trabalho foca-se nas familias
e nao tanto nas criangas, dado que se a familia se sentir em plenas condi¢des de
responder as necessidades especiais da sua crianca, tal propiciara o desenvolvimento

da mesma, minimizando 0s riscos sociais e pessoais.

O presente projeto intitulado “Educagao Parental para familias de criangcas com
Necessidades Educativas Especiais: proposta de um projeto de acgéo”, surge na
sequéncia de um levantamento das necessidades deste tipo de familias para,
posteriormente, elaborar um programa que lhes seja direcionado. Enquanto Educadora
Social, acredito que cada pessoa e cada familia tém um potencial proprio que importa
desenvolver, independentemente das dificuldades sentidas, pretendendo, ndo apenas
corrigir falhas mas também procurar ajudar a enfrentar os problemas e encontrar
potencialidades que, mesmo nédo sendo solucdes, sejam pressupostos de melhoria da
gqualidade de vida. De acordo com a opinido de Ausloos (2003) todas as familias tém
competéncias, no entanto, em certas situacdes, ou ndo as sabem utilizar, ou ndo tém
consciéncia da sua existéncia. Neste contexto, emerge a relevancia do trabalho com

as familias, no sentido de propiciar o desenvolvimento das suas competéncias.

O estudo tem como objetivos conhecer as necessidades das familias de
criancas com NEE que frequentam a consulta de desenvolvimento de um Centro
Hospitalar da regido Centro — Norte do Pais e de uma Associacdo Portuguesa para as
Perturbagbes do Desenvolvimento e Autismo, com o intuito de propor um projeto de
acédo orientado para as mesmas.

No que se refere a estrutura do presente trabalho, podemos verificar que se
encontra dividido em trés partes. Na primeira abordamos o0 enquadramento tedrico,
com dois capitulos, onde focamos os conceitos de familias e de crianca com
Necessidades Educativas Especiais e as necessidades e recursos da familia, assim
como as respostas de educacéo parental.

A segunda parte é dedicada ao estudo empirico, onde € mencionada a questao
em estudo e os objetivos, o tipo de estudo, a populagdo e amostra, assim como, 0s
instrumentos utilizados. Nesta parte constam ainda a apresentacdo, analise e
discussao dos resultados.



A terceira parte do trabalho refere-se a proposta do programa de agéo que é
um programa de educacgdo parental no ambito das necessidades especiais. Este
programa pensado e desenvolvido a partir do estudo empirico tem como objetivos:
oferecer aos familiares informacdo e conhecimentos basicos sobre diferentes
tematicas na area das necessidades especiais, com 0 intuito de promover uma maior
capacitacdo e compreensdo dos pais para com os seus filhos; promover sesses de
esclarecimento sobre os problemas do presente e do futuro das criangas; promover a
discussdo e treino de competéncias para prevenir/lidar com o comportamento
desafiante das criancas; promover a troca de experiéncias e saberes entre os pais

participantes; dinamizar o suporte social formal e informal.

s

O programa de educacdo parental elaborado é direcionado aos pais e
cuidadores que sdo apoiados pela Associagdo bem como pela consulta de
desenvolvimento do Centro Hospitalar, tendo em conta as necessidades detetadas em
ambos os locais.

Por fim, sdo consideradas as conclusbes do estudo assim como as suas
limitagOes e constrangimentos.



| - Enquadramento Teorico



Familias de criangcas com Necessidades Educativas Especiais (NEE),
conceitos e fatores associados

1.1. Conceito de Necessidades Educativas Especiais e seu enquadramento
normativo

As necessidades especiais dizem respeito a um conjunto de fatores de risco ou de
ordem intelectual, emocional e fisica, que podem afetar a capacidade de um aluno em
atingir o seu potencial maximo no que concerne a aprendizagem académica, social e
emocional (Correia, 2008).

Na mesma linha, Bernnan (1988, p.36 cit. por Correia, 2008 p.44), afirma que
‘ha uma Necessidade Educativa Especial quando um problema (fisico, sensorial,
intelectual, emocional, social ou qualquer combinacdo destas problematicas) afeta a
aprendizagem ao ponto de serem necessarios acessos especiais ao curriculo, ao
curriculo especial ou modificado, ou a condi¢cdes de aprendizagem especialmente
adaptadas para que o aluno possa receber uma educacgao apropriada.”

De acordo com Correia (2008), os alunos com necessidades educativas
especiais sao aqueles que, por exibirem determinadas condi¢cdes especificas, podem
necessitar de apoio de servicos de educacédo especial durante todo ou parte do seu
percurso escolar, de forma a facilitar o seu desenvolvimento académico, pessoal,

social e emocional.

Neste sentido, Bautista (1997), afirma que existem duas caracteristicas relativas
as dificuldades dos alunos, sendo elas, o seu carater interativo e a sua relatividade.
Quanto ao carater interativo, as dificuldades de um aluno tém uma origem
fundamentalmente interativa, dependendo tanto das suas condi¢des pessoais como
das caracteristicas do contexto em que este se desenvolve. No que se refere a
relatividade, as dificuldades ndo podem conceber-se com carater definitivo, nem de
forma determinante e dependem das particularidades do aluno nhum dado momento e

num dado contexto escolar.

Com base nas definicdes dos referidos autores, entende-se que o conceito de
Necessidades Educativas Especiais (NEE) ndo se esgota apenas nas patologias da
crianga, ou seja, € um conceito que conjuga também as diferentes necessidades de
intervencdo educativa, ndo sé ao nivel da escola, mas envolvendo todos aqueles que
de alguma forma participam no processo educativo e desenvolvimental da crianca.
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S&o variadas as vantagens associadas ao uso do termo NEE, comegando pelo
cerne do problema que deixa de ser a crianca e passa a ser a escola. De forma
convergente, a Declaragdo de Salamanca refere que “as escolas devem ajustar-se a
todas as criancas independentemente das suas condigdes fisicas, sociais, linguisticas
ou outras” (Unesco, 1994, p.18). Este € um conceito de NEE menos estigmatizante,
logo menos preconceituoso, embora ndo deixando de rotular.

As NEE subdividem-se em dois grandes grupos, as significativas e as ligeiras. As
NEE significativas sdo aquelas em que a adaptacao do curriculo é generalizada, numa
ou mais areas académicas e/ou emocional e objeto de uma avaliacdo sistematica,
dindmica e sequencial de acordo com os progressos do aluno no seu percurso escolar.
Aqui encontram-se criancas e adolescentes cujas problematicas foram originadas, no
seu amago, por problemas organicos, funcionais e ainda por défices socioculturais e
econdmicos graves. Neste ambito, incluem-se os problemas sensoriais, intelectuais,
processoldgicos, fisicos, emocionais e quaisquer outros problemas ligados a saude do
individuo (Correia, 2008).

Nas NEE ligeiras, a adaptacao do curriculo escolar é parcial e realiza-se de
acordo com as caracteristicas do aluno, num certo momento do seu percurso escolar.
Geralmente podem manifestar-se como problemas ligeiros de leitura, escrita ou célculo
ou como problemas ligeiros, atrasos menos graves ao nivel do desenvolvimento motor,
precetivo, linguistico ou socioemocional (Correia, 2008). Assim, 0s objetivos
educacionais para as criancas com NEE ligeiras devem ser os mesmos que 0S
definidos para as outras criangas, sendo esses, melhorar a sua cognicdo e a sua
capacidade de resolucao de problemas enquanto sujeitos de aprendizagem.

Para uma crianca com deficiéncia ser membro de pleno direito na sociedade, é
necessario que esteja bem integrada em todos os contextos sociais: familiar, escolar,
profissional, etc. A familia € o elemento central da educacdo e o primeiro contexto
onde a crianga é integrada.

Em Portugal, a crianca é vista e reconhecida como elemento integrante da
sociedade ha relativamente pouco tempo. Apenas no séc. XIX se comecga a delinear
um espaco social onde é possivel marcar claramente a separagdo das criancas
relativamente aos adultos, ou seja, passam a ser criangas com necessidades de
protecdo e ndo adultos em ponto pequeno, como muitos viam (Santos, 2010).

Neste sentido, de acordo com a Convencdo dos Direitos da Crianca de 1989,
ratificada por Portugal em 1990, a crianga com deficiéncia tem direito a cuidados
especiais, educacéo e formacdo adequados, que lhe permitam ter uma vida plena e

decente, em condicdes de dignidade, e atingir o maior grau de autonomia e integracao
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social possivel (UNICEF, 1989).

No periodo pés 25 de Abril de 1974 as referéncias legais a Educacgéo Especial e
a crianca com deficiéncia e a familia, sdo essencialmente a Constituicdo da Republica,
a Lei de Bases do Sistema Educativo (Lei n° 46/86 de 14 de outubro), e o Decreto —
Lei n° 35/90, de 25 de janeiro e 0 Decreto — Lei n® 319/91 de 23 de agosto.

Atualmente a legislacdo Portuguesa reconhece a relevancia do envolvimento
parental, estando consignado no Decreto — Lei n°® 3/2008, de 7 de janeiro, que os “pais
e encarregados de educacao tém o direito e o dever de participar ativamente (...) em
tudo o que se relacione com a educagao especial a prestar ao seu filho(...)”

1.2. A Familia numa abordagem sistémica

O conceito de familia estda em constante evolugdo. Hoje em dia a familia
classica, nuclear, composta por pai, mae e filhos cedeu lugar a outras formas de
configuracdo familiar, comummente designadas de “novas familias’. E o caso das
familias monoparentais, das unibes de facto, dos casamentos homossexuais, que
vieram fazer repensar o conceito (Antunes, 2010).

Costa (2004) afirma que a familia € um meio privilegiado para a educacéo, para
a individualizacdo e apara a socializacdo, onde culminam uma série de emocdes e
sentimentos positivos e negativos entre os membros familiares, onde se constréi o
lado social da realidade, por meio de interacdes que se desenvolvem e fornecem
significado aos acontecimentos da vida diaria. E aqui que se estabelece o sentimento
de pertenca aquela e ndo a outra familia que néo a nossa.

Neste sentido, Relvas (1996) afirma que a familia € um conjunto de individuos
gue desenvolvem entre si, de forma sistémica e organizada, interacdes particulares
gue lhes conferem individualidade grupal e autonomia.

Na sociedade atual, a familia continua a ser considerada como um dos principais
pilares da socializagdo, uma vez que € com esta que, pelo menos nos primeiros anos
de vida, o individuo passa a maior parte do seu tempo. Nesta primeira etapa da sua
vida, ele estabelece uma interacdo familiar de natureza simbiotica, assimilando
comportamentos, ideias, valores, condutas, com reflexo na sua vida futura (Vieira,
2007, cit. por Duarte, 2010).

Na perspetiva de Alarcdo (2002), quando pensamos na familia, vemo-la como
um lugar onde, de modo genuino, nascemos, crescemos e morremos, mesmo que
possamos ir tendo mais do que uma familia. Neste seguimento, esta surge como um

12



espacgo por exceléncia para a criagdo e aprendizagem de hébitos importantes de
interacdo e socializagdo, tais como 0s contactos corporais, a linguagem, a
comunicacdo, as relagbes interpessoais, bem como de experiéncia de grandes
relacbes afetivas, como a filiagdo, a fraternidade, o amor, a sexualidade, que num rol
de emoc0bes positivas e negativas dao origem a uma amalgama de sentimentos de
pertenca a familia da qual fazemos parte. Para além desta visdo, devemos,
igualmente, observar a familia como uma instituicdo, com relativa estabilidade e

suporte na sociedade, pelo que deve ser tida como um todo, una e Unica.

De acordo com Gameiro (1992, cit. por Alarcdo, 2002), a familia € uma rede
complexa de relacdes e emocgbes onde se passam sentimentos e comportamentos
gue nao sdo possiveis de ser pensados com os instrumentos utilizados no estudo dos
individuos isolados. Assim, a simples descricdo dos elementos de uma familia nédo

serve para transmitir a riqueza e a complexidade relacional desta estrutura.

Numa perspetiva sistémica, a familia deve ser entendida na sua estrutura e no
seu desenvolvimento; neste sentido, Sampaio e Gameiro (1985, cit. por Alarcéo, 2002,
p.32) definem familia como” um sistema conjunto de elementos ligados por um
conjunto de relacBes, em continua relagcdo com o exterior, que mantém o seu equilibrio
ao longo de um processo de desenvolvimento percorrido através de estadios de
evolucgao diversificados”.

A abordagem sistémica da familia, baseada na teoria geral dos sistemas, de Von
Bertanffy (1968), refere que todos os sistemas vivos sdo compostos por um conjunto
de elementos interdependentes, isto é, as modificacbes que ocorrem num dos
elementos podem afetar os restantes, e a interacdo entre eles cria condi¢des Unicas
gue sdo inexistentes ao considerarmos cada elemento individualmente (Correia &
Serrano, 1996, cit. por Correia, 2008).

Assim, a familia constitui uma unidade onde acontecem interac¢des
significativas, ou seja, um sistema relacional e dindmico onde os acontecimentos que
afetam um dos membros da familia tém impacto em todos 0s outros.

Neste ambito, Relvas (1996, cit. por Simbes, 2010) afirma que a estrutura
familiar é considerada um sistema, um todo, mas é também parte de sistemas, de
contextos mais vastos nos quais se integra, possuindo um dinamismo proprio que lhe
confere a sua individualidade e a sua autonomia. Deste modo, a familia no seu
funcionamento integra forgas externas (do meio), mas também esta sujeita a forcas
internas, possuindo uma capacidade auto-organizativa que lhe da coeréncia e

consisténcia.
A teoria sistémica familiar explica o funcionamento da familia como um sistema

13



composto por Varios subsistemas em constante interacao. Isto €, nenhum membro da
familia pode funcionar isolado dos outros membros do sistema, e qualquer alteracéo
num deles reflete-se nos outros membros e nas interagbes familiares (Correia e
Serrano, 1996, cit. por Simdes, 2010). Neste sentido, cada elemento pertence a varios
supra-sistemas, tais como a vizinhanca ou a prépria sociedade, fazendo também parte
de subsistemas, o individual, conjugal, parental ou fraternal, ocupando assim, diversos
papeis em diferentes contextos. O subsistema individual refere-se ao proprio individuo,
ao envolvimento pessoal e ao desempenho de funcdes e papéis noutros sistemas. O
subsistema conjugal é formado quando dois adultos se unem com o objetivo de formar
uma familia. Este subsistema tem que estabelecer fronteiras e limites que protejam o
casal da interferéncia dos membros das familias de origem. O subsistema parental tem
como tarefa a protecdo e educacdo das criancas, definindo as regras familiares. E
importante que seja delineada uma fronteira que permita o acesso da crianca aos pais,
excluindo-a ao mesmo tempo das fun¢Bes conjugais. Por fim, o subsistema fraternal
gue é constituido pelos irméos, é entendido como o primeiro laboratério social, no qual
as criancas podem experimentar relacdes com iguais, aprendem a negociar, cooperar,

competir, a fazer amigos e aliancas.

Para um bom funcionamento dos sistemas, subsistemas e as intera¢des entre
ele, existem limites e fronteiras que defihnem quem participa num determinado
subsistema e como o faz, assim como h& uma definicdo das fronteiras do subsistema
dentro do sistema e deste com o exterior. Desta forma, de acordo com Minuchin
(1979), existem trés tipos de limites, os claros, sendo nitidos e permeaveis, facilitando
a percecdo dos subsistemas, e a0 mesmo tempo a interacdo entre 0s mesmos. Os
limites difusos, em que sdo muito abertos, fazendo com que os membros dos
subsistemas tomem posi¢cdes que nao fazem parte do seu subsistema. Por fim os
limites rigidos, onde n&o ha grande interagcdo entre subsistemas, dificultando assim a

comunicagao.

Pimentel (2004, cit. por Simbes, 2010) afirma que existem trés processos que
regem os subsistemas familiares: a coesdo que se refere a forgca da relagéo entre os
membros da familia e a sua autonomia; a adaptabilidade, que diz respeito as
competéncias de cada membro da familia para resolver situagfes de dificuldade e
stress e a comunicacdo, sendo este um processo que se caracteriza por ser bésico,
central e importante no desenvolvimento do sistema familiar. As interacdes
estabelecidas na familia tém consequéncias significativas para o desenvolvimento da
crianga, embora outros sistemas também contribuam para a sua otimizagao.

Tal como os individuos que a comp8em, a familia insere-se num contexto
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evolutivo e possui 0 seu ciclo vital, isto é, a familia nasce, cresce, amadurece,
habitualmente reproduz-se em novas familias, encerrando o seu ciclo vital com a
morte dos membros que a originaram e a dispersdo dos descendentes para constituir
novos nucleos familiares (Costa, 2004).

De acordo com Correia (1997 cit. por Simdes, 2010) o ciclo vital da familia é
composto por varios estadios que ocorrem ao longo da linha do tempo estando
interligado com a cultura a que a familia pertence. Relvas (1996), afirma que existem
cinco etapas do ciclo vital, sendo elas: formacé&o do casal; familia com filhos pequenos,
familia com filhos na escola, familia com filhos adolescentes e familia com filhos
adultos. Estas etapas podem ser adaptadas para o estudo de familias de criangcas com
necessidades especiais. As etapas explicam os periodos de transicdo que as familias
vivem ao longo do desenvolvimento dos filhos.

No caso das familias com criancas com NEE, as etapas de desenvolvimento
podem ser influenciadas pelo processo de adaptacéo da familia a deficiéncia, as suas
caracteristicas e evolucao. A surpresa do nascimento de uma crianca com deficiéncia
desencadeia por si s6 um conjunto de reacdes (emocdes), quase sempre dificeis de
gerir. Para Glat (2004 cit. por Simdes, 2010), estas familias, além da dececéo inicial,
apresentam uma série de situacBes criticas, geralmente acompanhadas de
sentimentos e emocdes dolorosas. Inicia-se um processo de adaptacdo que,
atravessando varias etapas podem durar meses, anos ou nunca chegar a se
concretizar.

Como é natural a presenca de situagfes atipicas, num dos membros da familia,

implica uma reorganizacdo familiar, afetando cada um dos seus elementos de modo
diferente, ao longo do ciclo vital.

Na opinido de Correia (1997 cit. por Simdes, 2010) cada etapa da vida familiar
corresponde a novas exigéncias e necessidades que precisam ser preenchidas, e, em
cada etapa alteram-se 0s papéis e responsabilidades dos membros da familia.

O quadro n° 1 descreve os estadios do ciclo de vida da familia, de uma crianca
com necessidades especiais.
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Quadro n°1 - Ciclo de vida da familia com uma Crianga com NEE

Estadio Area de stress

Casal Expectativa de ter filhos
Adaptacéo da vida a dois
Crescimento/desenvolvi Medo que a crianga tenha algum problema
mento e pré —escolar Diagnéstico
Procura de ajuda e tratamento
Falar aos outros familiares e aos irmé&os acerca do problema

Idade escolar Reacdes de outras criancas e familias as caracteristicas especiais
da crianca
Escolaridade

Adolescéncia Rejeicdo dos companheiros

Preparacéo vocacional
Aspetos relacionados com a emergéncia da sexualidade
Iniciacdo a vida adulta Preocupacdes de habitacéo
Preocupag0es financeiras
Oportunidades de socializa¢ao
Pés - parental Preocupag¢fes com a seguranca a longo prazo do filho

InteracBes com as instituicbes que providenciam servicos
Lidar com os interesses do filho no que respeita ao namoro, ao
casamento e a ter filhos

Envelhecimento Cuidados e supervisao do filho com NEE ap6s a morte dos pais
Transferir as responsabilidades parentais para outros subsistemas
da familia ou instituicdes

Fonte: Correia (1997 cit. por Simdes, 2010 p. 21)

O impacto sobre a familia e a sua capacidade para se adaptar aos diversos
acontecimentos, dependem de um conjunto de fatores, tais como: a gravidade e o
tipo de deficiéncia, o significado que cada familia atribui a deficiéncia, o nivel
sociocultural da familia e/lou de cada elemento, o carater, personalidade e
capacidade de adaptacdo de cada um e, por fim, as experiéncias vividas (Gomes,
2006 cit. por Antunes, 2010).

Perante as novas exigéncias que surgem em cada estadio, as familias das
criancas com necessidades especiais tém de se adaptar aos problemas decorrentes
de cada etapa de desenvolvimento e reformular as suas fun¢des no seio familiar.

Com a noticia do nascimento de um filho especial, os pais passam por Vvarias
fases e reacdes no processo de compreensédo/ adaptagéo e aceitagdo do filho.

O quadro n° 2 apresenta as fases e reagfes dos pais a cada etapa e a postura
desejavel dos profissionais perante as mesmas.
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Quadro n°2 — Fases, reacfes e postura dos pais e postura desejavel dos

profissionais

Fases — pais

Reacbes — pais

Postura desejavel dos
profissionais

Necessidade de apoio

- Logo ap06s a noticia

- Choque frente ao
inesperado, ao
desconhecido, ao
futuro imprevisivel
Percecdo da crianga

- Os pais comegam a

perceber as
necessidades dos
filhos e a perder o
Medo de serem
inadequados

Conhecimento mutuo

- Maior contacto
possibilita visdo mais
realista da crianca

- Duvidas quanto a
evolucao do filho

- Sentimentos de
urgéncia e
ambivaléncia em
Relacao ao

atendimento
- Preocupagdo com o
seu futuro

- Pais como modelo e
facilitadores junto a
Pais De outras
criancgas.

- Pais ensinando
espontaneamente e
Fazendo  adaptacdes
criativas

Procuram um culpado; choro, raiva e
negacao.

Dificuldade de interagir com o bebé.
Fecham-se na sua dor, negam-se a
contactos

Procuram auxilio e informacdes.

- tentam estabelecer novos contactos
- outros pais, “velhos amigos”

- decréscimo do “isolamento social”

- Pais e filhos aprendem a conhecer-
se, comecam a criar vinculos.

- Pais comecam a perceber a
evolucao do filho, tornando-se mais
participantes.

- Ja procuram
esclarecimentos e sugestdes.
- Em geral sdo super protetor.
- Aprendem a fazer critica e sdo mais
questionadores.

- Alguns voltam-se a preocupar
consigo — a crianca pode deixar de
ser o centro das atencdes.

- Outros envolvem-se com o
programa e com outros pais.

apoio,

Recorrem a recursos da
comunidade.

- Alguns j& reconhecem que a
Tristeza e frustractes sdo

sentimentos normais e sdo capazes
de expressar alegria com as
conquistas do  filho. Compartilhar,
trocar vivéncias e ensinar outros
pais.

Disponibilidade para ouvi-
los; atencéo voltada para a
familia  evitando julgar
criticar.

Criar um canal empatico de
comunicagéo.

Oferecer  orientacdes
informacdes:  auxiliar
identificacéo
compreensao
necessidades desse filho.
Envolvé-lo afetivamente:
relacdes como seres
humanos.

Oferecer modelos, envolver
0S pais em programas,
palestras, sem exigir mais
do que tenham condicbes
de dar.

E

E
Na
E
das

- Auxilia-los nas suas
escolhas frente
diferentes alternativas.

- Procurava desenvolver um
trabalho de parceria
“descobrir” com eles, que o
facto de terem um filho com
uma deficiéncia nao lhes
tira o direito de sorrir, de

as

reclamar, de chorar, de
serem humanos.
- Oferecer modelos,

auxilia-los a se valorizarem
COMo pessoas.

- Facilitar relacdo  mais
proxima com os seus filhos
falar dos seus
sentimentos.

Fonte: Newcomb in Cortez (1996, cit. por Simdes, 2010, p.23).

1.3.

Fontes de stress das familias de criangas com NEE

A familia vive num equilibrio dindmico que reage a pequenas perturbacgdes,
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fazendo com que o sistema familiar se transforme perante cada situacédo de pressao.
Assim, estas estdo sujeitas a dois tipos de presséo, a interna e a externa. Entende-se

por pressao interna as mudancas inerentes ao desenvolvimento dos membros da
familia e dos préprios subsistemas. A pressao externa diz respeito as exigéncias de
adaptacdo dos membros da familia as instituicbes sociais. Com estes pressupostos,
considera-se que toda a mudanca é causa de stress, independentemente de ser uma

mudanca positiva ou negativa.

De acordo com Minuchin (1979, cit. por Alarcdo 2002) sado identificados quatro
contextos de stress familiar: contacto de um membro da familia com uma fonte de
stress extrafamiliar, contacto de toda a familia com uma fonte de stress extrafamiliar,
stress relativo aos periodos de transicdo do ciclo vital da familia e stress provocado
por problemas particulares. Na primeira situacdo, importa dizer que um dos papéis
essenciais da familia é servir de alicerce aos seus membros em relacédo a pressdes
vindas do exterior, uma vez que quando um elemento da familia sofre uma situacdo de
stress, os restantes vivem igualmente essa pressao, canalizando ac¢des para resolver
o conflito. No segundo contexto, a familia necessita de alterar alguns dos seus
costumes de funcionamento para se conseguir apoiar reciprocamente. No ambito da
conjuntura de stress com origem na transicdo de um ciclo para outro, as mudancas
sdo obrigatdrias com novas normas implicitas, sendo exemplos o nascimento de um
filho ou a morte de um progenitor idoso. No contexto do stress resultante de problemas
particulares pela sua imprevisibilidade e natureza dramatica, podem ocorrer danos na
organizacdo do sistema familiar, como nos casos de surgimento de uma doenca
cronica ou prolongada, de uma ado¢cdo ou do nascimento de um filho com

necessidades especiais.

Com o nascimento de uma crianca com deficiéncia, a familia passa a lidar com
diversos desafios e contextos dificeis, situagcbes que outros pais sem este tipo de
problematicas nunca enfrentardo (Rebelo, 2008 cit. por Duarte, 2010). Nesta fase da
vida ha uma frustracé@o por parte dos pais ao presenciar a diferenca entre o filho ideal
e o filho real, ainda que desconhecam as consequéncias que advém para o bebé e
para a propria familia.

Para além das mudancas nas rotinas familiares, o nascimento de uma crianca
com deficiéncia afeta as necessidades e deveres sociais e econdmicos, conduzindo,
muitas vezes, a situacdes de stress.

Na perspetiva de Allen (1992, cit. por Correia & Serrano 199, cit. por Duarte,
2010), as fontes de stress das familias de criangcas com deficiéncia séo:

e tratamentos médicos muitos dispendiosos e dolorosos, que podem conduzir
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ao risco de vida, a uma cirurgia ou a internamentos repetidos e por grandes
periodos de tempo;

problemas de despesas inesperadas e complicacdes financeiras devido a
necessidade de alimentacéo e equipamentos especiais;

sentimentos de desanimo, tristeza e demasiada preocupacéo relacionados
com ocorréncias especificas como dificuldades em respirar ou convulsées
agudas da criancga;

problemas de transporte, de auséncia de uma estrutura que apoie 0s outros
filhos, dispensa de emprego para acompanhar o filho as consultas,
tratamentos e terapias;

dificuldade em encontrar um lugar onde deixar o seu filho, ou de uma
colocacao educacional adequada;

constrangimentos em conciliar as rotinas que estas criancas necessitam e que
sdo um problema para os pais, exigindo deles uma dedicagdo continua diurna
ou noturna;

continuo cansaco, insénias, escasso tempo livre para atividades de lazer com
0s restantes membros da familia e amigos;

evidéncia de ciimes ou sentimentos de rejeicdo da parte dos irmaos, pela
excessiva e necessaria atencao e recursos que dao ao irmao com deficiéncia;

conflitos de natureza conjugal resultantes de possiveis dificuldades
econdémicas, do cansaco, de problemas implicitos no modo como gerem as
limitacBes do seu filho, assim como possiveis sentimentos de rejeicdo quer de
um parceiro quer de outro, por darem mais atencdo ao filho com deficiéncia
do que ao companheiro.

Desta forma, podemos verificar que o nascimento de uma crianga com NEE

numa familia poderad afeta-la nas suas vertentes: econémica, social, recreativa,

domeéstica, afetiva, educacional, como também na identidade e na saude.

O modo como as familias lidam com o contexto esta diretamente relacionado

com diversos fatores, indicadores de um determinado conjunto de respostas. De

acordo com Gallagher (1979, cit. por Correia & Serrano, 1999, cit. por Duarte, 2010)

existem trés variaveis explicativas da forma como as familias lidam com a deficiéncia

dos filhos, sendo elas: 0 elemento stressante; os recursos da familia; a percecéo,

compreenséo e expectativas da familia em relagdo a crianga. Na primeira variavel, o

mesmo autor refere que quanto maior for a gravidade da deficiéncia da crian¢a maior €

0 stress sentido pela familia, podendo implicar um resultado negativo. Na segunda
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situacdo, o autor menciona que quanto mais baixos forem os recursos da familia,
maior a probabilidade de um resultado negativo. Em relacdo a variavel percecéo,
compreensédo e expectativas familiares, estas dependem das crencas e fatores

culturais, bem como do modo de estar e de agir de cada familia.

De acordo Pereira (1996, cit. por Duarte, 2010), os pais mais jovens de criancas
com necessidades educativas especiais revelam niveis elevados de stress, o que
podera estar relacionado com a caréncia de capacidades, de maturidade e de
experiéncia de vida para educar os filhos, tornando-se mais vulneraveis ao stress.

Quanto a relacdo com o numero de elementos da familia, Davies e
colaboradores (1989, cit. por Costa, 2004, p.94) salientam que é verificado um maior
nivel de stress em familias numerosas, nomeadamente nos irmdos mais velhos,
perante as responsabilidades que tém de aceitar na prestacdo de cuidados ao irméo
com deficiéncia.

No que diz respeito ao nivel socioecondmico, “as familias com necessidades
econOmicas apresentam um risco de stress mais elevado, interferindo com a sua
capacidade para se relacionar com os seus filhos” (Rosenberg, 1979, cit. por Costa,
2004, p.94).

Umas das situacbes causadoras de maior stress surge no momento da
integracdo do filho com NEE numa escola regular, onde os pais enfrentam uma série
de constrangimentos, nomeadamente quando se deparam com as diferencas entre o
seu filho com deficiéncia e os restantes colegas sem deficiéncia, quando partilham o
estigma da deficiéncia do seu filho com o receio de ndo serem compreendidos,
respeitados e aceites pelos outros pais, quando se confrontam com a necessidade de
adaptacéo social do filho com deficiéncia, quando receiam que a integra¢do no ensino
regular implique a perda dos servicos e apoios prestados em outros programas
escolares. Na verdade, esta integracdo podera ser uma das medidas mais certas mas
também uma das mais impulsionadoras do stress dos pais (Géngora, 1996, cit. por
Costa, 2004).

Depois de uma breve analise das fontes de stress das familias, importa reforcar
gue o nascimento de uma crianca diferente coloca os pais diante de um facto que Ihe
pode despertar diversas reagfes. Este acontecimento pode promover trés etapas de
adaptacdo no seio da familia: a experimentagcdo de um periodo de desorganizacao
emocional, incluindo sentimentos de ira, culpa, depressdo, vergonha e fraca
autoestima; a repulsa pela crianga ou superprotecdo; e a aprendizagem dos pais no
caminho da aceitagéo do seu filho “diferente” (Almeida, 2012).

De acordo com o mesmo autor, 0S pais convivem com 0S seus sentimentos
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através da criacdo de mecanismos de defesa, tais como: a negacgdo (ndo aceitam que
h& algo de errado com os filhos), a superprotecdo (tentam proteger demasiado os
filhos) e a projecéo (colocam as responsabilidades em técnicos e outros profissionais).

Perante a fase de desespero e falta de conhecimento por parte dos pais de tudo o que
diga respeito ao seu filho, € importante que haja um bom suporte social formal e
informal, que lhes expligue o que se passa de forma a ndo se sentirem sozinhos
perante uma situacao tao dificil de gerir. Cabe aos profissionais de todos os servicos
pelos quais os pais e filhos passam, informar e apoiar para minimizar o impacto do

nascimento de uma crianca com deficiéncia no seio familiar.

1.4. Fatores protetores de stress em familias de criancas com NEE

A andlise aos fatores de stress familiar permite, em simultdneo, compreender
quais os fatores de protecao nos diversos niveis de analise, no quadro da perspetiva
sistémica.

Alguns autores defendem que o facto de a familia ter um maior namero de filhos,
representa um menor stress perante a presenca de uma crianga com NEE, o que se
justifica pelo ambiente de normalidade que se cria na familia, onde os pais parecem
estar mais disponiveis para aceitar e lidar com a deficiéncia perante outra crianca que
nao seja deficiente. Assim, é possivel transmitir a sociedade que aqueles pais
conseguiram gerar criancas sem qualquer tipo de necessidade especial, indo contra o
preconceito que por vezes se cria, de que pais que tém uma crianca com deficiéncia
nao conseguem gerar uma que seja saudavel (Trevino, 1979, cit. por Pereira, 1996, cit.

por Duarte, 2010).

Para além do numero de filhos, também a idade e a situacdo conjugal dos
cuidadores poderéo interferir nas reacoes a deficiéncia no seio familiar. A presenca de
outra pessoa, homeadamente o cbnjuge, mesmo ndo participando nos cuidados
diarios prestados a crianga com deficiéncia, podera ser um fator positivo para a méae
enfrentar a condic¢éo do seu filho.

Numa perspetiva recreativa, importa referir que as atividades de lazer poderdo
influenciar a socializacéo e a aprendizagem das criancas com deficiéncia, quando vao
ao encontro das fragilidades psicolégicas e sociais das mesmas, conduzindo a
experiéncias com os seus pares, ficando estes mais sensiveis a inclusdo da crianga
com deficiéncia (Duarte, 2010). A socializagdo constitui um forte contributo para o

desenvolvimento da qualidade de vida de qualquer crianga, sendo o contexto familiar
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um espaco primordial para o seu desenvolvimento, também a crianga com deficiéncia
precisa de oportunidade para fomentar as suas potencialidades de interacéo,
comunicacdo e socializagdo. De forma convergente, Duarte (2010) afirma que estas
capacidades bem trabalhadas em contextos e rotinas promotoras do seu
desenvolvimento, bem como o estabelecimento de relagbes de amizade e suporte

poderao optimizar a socializacao da crianca com deficiéncia.

Como ja se referiu anteriormente, o nascimento de uma crianga com deficiéncia
influencia largamente toda a familia e tem impactos profundos na sua estrutura
emocional. E por isso, importante compreender a forma como a familia da resposta a
situacéo, percebendo as necessidades que revela no seu desenvolvimento e como se
orienta no dominio emocional e afetivo, ou seja, compreender se é uma familia

resiliente ou se, pelo contrario, apresenta fragilidades que necessita de ultrapassar

No ambito desta perspetiva, Apolénio e Franco (2009 cit. por Duarte, 2010)
referem que o conceito de resiliéncia emerge como a capacidade do individuo ou da
familia para enfrentar as adversidades sendo transformados por elas e superando-as.
A resiliéncia imputa ao individuo a qualidade de ndo se deixar destruir e, até mesmo
de crescer, face a adversidade, superando os problemas e dificuldades que decorrem

do processo de desenvolvimento.

Segundo Alarcao (2002), o conceito de resiliéncia associa a vulnerabilidade e o
poder regenerativo, dado que engloba a capacidade do sistema para reduzir a
influéncia evasiva de um contexto stressante, por meio de tentativas realizadas para a
tomada de decisfes e uso de recursos para enfrentar a situacao.

A nocdo de resiliéncia podera assentar em dois pilares essenciais: a coesao
familiar e a forca e resisténcia psicolégicas dos pais, pese embora a crianca seja,
igualmente, um aspeto fundamental que interfere no modo como se aborda a situacao.
Neste sentido, o sofrimento inerente ao nascimento de um filho com deficiéncia deve
ser percecionado como um processo de luto em paralelo com o de reidealizacéo, de
forma a ser restabelecida toda a vinculagéo fulcral no desenvolvimento da crianca e da
sua familia (Franco e Apolénio, 2009, cit. por Duarte, 2010).

De acordo com Litsang e colaboradores (2001, cit. por Duarte, 2010), um fator
gue aumenta a resiliéncia podera ser a formagdo dos progenitores, no sentido de
promover os comportamentos mais adequados a educagéo e cuidado de uma crianga
com necessidades especiais. Normalmente, estas sdo familias que se apresentam
bem estruturadas; nesta sequéncia com o nivel de informacdo que possuem,
conseguem gerir a deficiéncia do filho numa linha de motivagdo para conseguirem
melhorar a qualidade de vida do sistema familiar.
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2. Das necessidades e recursos das familias as respostas no ambito
de Educacao Parental

2.1. Necessidades e diversidade de recursos familiares e extra — familiares

Toda a intervencdo tem como meta identificar as necessidades familiares,
determinar os recursos formais e informais para satisfazer essas necessidades e
apoiar o desenvolvimento das familias, tendo em atencao os recursos identificados.

De acordo com Carmo (2004), o modo como as familias de criancas com NEE
percecionam as suas necessidades e 0S seus recursos sdo elementos importantes
para a atuacdo dos profissionais que com elas trabalham, quer para a satisfacao
dessas mesmas necessidades, quer para a ajuda na identificacdo de diferentes fontes
de apoio, huma base individualizada.

Ausloos (2003) realca o conceito de “familia competente”, afirmando que todas
as familias tém competéncias, mas em certas situacdes, ou ndo as sabem utilizar
atualmente, ou ndo sabem que as tém, ou estdo impedidas de as utilizar, ou impedem-
se elas proprias de as utilizar por diferentes razées.

Neste sentido, enquanto profissionais, ndo devemos focar a nossa intervencao
apenas nas necessidades das familias, mas atender aos recursos e capacidades que
estas possuem, pois estes recursos podem ajudar a que estas resolvam 0s seus
problemas de forma autbnoma.

A familia € uma unidade Unica com caracteristicas proprias em que também as
suas necessidades sdo Unicas. Segundo Giné (2000 cit. por Simdes, 2010), nao
devemos generalizar as necessidades das familias, pois estas decorrem das etapas
evolutivas da crianga e do seu ciclo vital. No contexto da intervencdo, devemos ter em
consideragdo que existem diferentes variaveis, tais como: a idade e caracteristicas da
crianga, a situacdo de risco social, as condigbes pessoais, econémicas, sociais e
culturais, que afetam direta e indiretamente o sistema familiar.

Quando pensamos numa familia com criangas com necessidades especiais
devemos ter em conta ndo sO as necessidades da crianca, mas também as de todos
0s membros da familia que, naturalmente, precisam de apoio para lidar com diversos
aspetos e acontecimentos, em particular os relacionados com o seu filho especial.

E crucial que estas familias tenham apoios e recursos especiais, oportunidades
para terem momentos livres, um espaco de reflexdo sobre as necessidades da crianca
e as suas proprias caréncias. A satisfacdo das necessidades deve ter em
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consideracdo ndo s6 0s apoios as criangas, mas também a satisfacdo das proprias
necessidades da familia (Carmo, 2004).

Neste contexto, a teoria de auto — atualizacdo de Maslow (1969, cit. por
Estanqueiro, 1992, cit. por Carmo, 2004) identifica a hierarquia das necessidades
basicas humanas, podendo constituir-se uma sélida referéncia no quadro da andlise e
da intervencdo. Na figura n° 1 estdo identificadas as necessidades da teoria de
Maslow.

ealizaga

profissional

Necessidades de
estima e apreco

Necessidades de
convivéncia e afeto

Necessidades de protegao

Necessidades bioldgicas

Figura n.°1 - Piramide das Necessidades Humanas

Fonte: Esquema adaptado de Estanqueiro (1992, cit. por Carmo, 2004)

Baseando-se nesta teoria, Mcwilliam (2003 cit. por Simdes 2010), sugere que
guando as necessidades familiares ndo séo satisfeitas em areas basicas, como a
nutricdo, a habitacdo, a seguranca e os cuidados de saude, o bem-estar parental é
afetado negativamente, tendo também implicacdes nas necessidades educativas da
crianca.

De acordo com Hornby (1991, cit. por Carmo, 2004, p.55), 0s pais sentem

diferentes tipos de necessidades logo apds o nascimento de uma crianga com NEE, a
saber:

e necessidade de conhecer o diagndstico da situacdo do seu filho e que a
comunicacdo desse resultado seja realizada com sensibilidade, de forma
construtiva, num local privado, e dando conta das possiveis causas e
consequéncias;

e necessidade de obter informag¢do compreensivel, exata e atualizada sobre a
deficiéncia, sugestbes para facilitar o desenvolvimento do filho e informacéo
sobre os servigos disponiveis para os ajudar nos cuidados da sua crianga;

e necessidades de receber apoio emocional, ou seja, 0s pais precisam de
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alguém para expressar e explicar os seus sentimentos e de alguém que os
ajude a compreender as suas reagdes e das pessoas que estdo a sua volta,
para que consigam uma adaptacdo bem sucedida.

e necessidades de conhecer outros pais de criangas com necessidades
especiais. Enquanto alguns pais querem esse encontro pouco depois do
diagnéstico, porém, outros ndo querem este encontro por Varios meses ou

até anos.

Simeonson (2000, cit. por Carmo, 2004) defende que as familias com criancas
especiais sentem necessidades complexas e em diferentes dimensdes, desde as
areas da informacgéo, financeira e do funcionamento familiar, aos servicos da
comunidade e da rede de suporte social (formal e informal).

As familias podem estar sujeitas a dois tipos de necessidades: as
necessidades decorrentes da vida diaria e as necessidades que variam em funcao
de mudancas na situacdo familiar (Dunst et al. 1994, cit in Carmo, 2004).

Os mesmos autores ainda identificam doze categorias de necessidades, a
saber: necessidades econdmicas; necessidades fisicas e ambientais; necessidades
de alimentacdo e vestudrio; necessidades de cuidados médicos e dentérios;
necessidades de emprego e vocacionais; necessidades de comunicacdo e
transporte; necessidades de educacao e enriquecimento dos adultos; necessidade
de educacdo e intervencdo para as criancas; necessidades recreativas;
necessidades emocionais e necessidades culturais e sociais

No quadro n.° 3 sdo mencionados exemplos de alguns recursos que as
familias habitualmente solicitam, em cada uma das categorias de necessidades

referidas.
Quadro n°3 - Taxonomia de Necessidades
Categorias de Recursos
necessidades
Econdmicas Dinheiro para as necessidades

Dinheiro para as emergéncias
Dinheiro para necessidades especiais/ projetos
Dinheiro para o futuro
Nivel estavel de rendimento

Fisicas Ambiente limpo
Habitacéo adequada (espaco, seguranc¢a, ambiente)
Vizinhanga segura

Calor adequado, 4gua e saneamento
Casa acessivel a outros recursos
Recursos para reparos e manutencgédo da casa
Alimentacao/ Comida adequada para duas refeicoes diarias
vestuario Roupa suficiente para cada estacéo
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Meios adequados para tratar da roupa

Médicas/ Profissionais médicos/ dentistas de confianca
Dentarias Cuidados de saude adequados e disponiveis
Meios para adquirir cuidados médico /dentario
Vocacionais Oportunidade para trabalhar

Satisfagcdo com o emprego (dentro e fora de casa)
Seguranca no trabalho
Trabalho disponivel e acessivel
Transporte/ Meio para levar os membros da familia onde é preciso ir
comunicagao Meios para contactar familiares, amigos e outras fontes de apoio
Educacao do Oportunidades apropriadas disponiveis de educagéo do adulto

Adulto Oportunidades Educacionais acessiveis
Educacao da Oportunidades/ atividades para ajudar ensinar/ jogar com a crianga
Crianca Brinquedos apropriados e outros materiais educativos
Cuidados paraa Ajuda nas rotinas dos cuidados diarios
Crianca Alguém que figue com a crianga numa emergéncia

Cuidados disponiveis/ babysiting para os pais irem trabalhar
Alguém que figue com a crianga nos dias de folga
Recreativas Oportunidades para atividades recreativas para 0s membros individuais da
familia, para o casal e para toda a familia
Facilidades recreativas disponiveis para o membro individual, para o casal e
para toda a familia
Emocionais Relacdes intrafamiliares positivas
Relacdes positivas fora da familia
Companhia
Sentido de pertenga a uma familia ou a um grupo
Oportunidades para passar tempo com pessoas significativas
Culturais Oportunidade para partilhar experiéncias étnicas com outros
/Sociais Oportunidade para se envolver em afazeres da comunidade /culturais
Afazeres da comunidade/ culturais acessiveis

Fonte: Traduzido e adaptado de Supporting and Strengthening Families: Needs — Based Family- Centered
Intervention Practies (p.92) de C.J. Dunst, C.M.Trivette e A.G. Deal, 1994, Brookline Books, Cambridge,
Massachusetts, cit. por Carmo (2004, p. 57).

Os recursos das familias sdo as suas capacidades, 0s seus pontos fortes e 0s
seus apoios formais e informais que podem ser mobilizados para satisfazer as suas
necessidades, preocupacdes ou objetivos (McGonigel et al. 1991 cit. por Simdes
2010).

As familias, por diversas causas, podem ndo ter consciéncia dos recursos
disponiveis para dar resposta as suas necessidades ou preocupacdes. Neste
contexto, os profissionais tém um papel extremamente importante ao promoverem o
conhecimento ou as influéncias acerca dos recursos.

O apoio dos profissionais tem como objetivo minorar o impacto dos problemas
da crianca e preparar os pais para lidarem com as diversas situagdes ao longo do
ciclo vital familiar, com bem-estar e qualidade de vida, ndo obstante as implicagbes
trazidas por uma criangca com NEE.

De acordo com Carmo (2004), para os pais alcancarem estes objetivos devem

conhecer 0s apoios e recursos disponiveis na comunidade e usar 0S seus recursos e
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competéncias intrafamiliares para obter ajuda e lidar com as dificuldades. Carmo
(2004) refere também que existem dois tipos de recursos: os recursos intrafamiliares,
relacionados com o funcionamento familiar e os recursos extra familiares, relativos ao

apoio social e comunitério.

O modo como a familia lida com os eventos da vida, como satisfaz as suas
necessidades depende do funcionamento familiar. Os pontos fortes e as capacidades
das familias sdo de natureza interpessoal e interfamiliar e sdo vistos como um
conjunto de recursos que promovem e realcam o estilo de funcionamento familiar
(McWilliam, 2012).

Estes recursos além de satisfazerem as necessidades, sdo também
competéncias que as familias utilizam para movimentarem e gerarem recursos
extrafamiliares, que também séo valiosos recursos (Ausloos, 2003).

Perante os pontos fortes e as capacidades da familia, os profissionais que
acompanham a mesma, ndo os devem ignorar ou negligenciar. A valorizacdo das
capacidades, assume uma crucial relevancia, dado que a familia sente-se capaz e por
consequéncia, motivada para lutar e, assim, encontrar as suas estratégias, minorando

a necessidade de intervencédo dos varios profissionais.

Para além dos recursos intra — familiares, existem os extra — familiares que sao
0s apoios externos a familia que estdo ao dispor da mesma, correspondendo ao que
se denomina de apoio social. Este apoio social tem dois tipos: o apoio formal e o apoio
informal.

O apoio informal diz respeito aos individuos (amigos, vizinhos) e aos grupos
(igreja, clubes sociais) que podem promover apoio em resposta aos eventos de vida
normativos e ndao normativos (McWilliam, 2012).

O apoio formal inclui os profissionais (médicos especialistas da crianca,
assistentes sociais, terapeutas, etc.) e as agéncias (hospitais, centros de saude).

A investigacdo tem demonstrado que o recurso a fontes de apoio informal & mais
eficaz do que o uso de apoios formais, sendo assim importante que 0s Varios
profissionais que apoiam estas familias valorizem e promovam o uso dessas fontes de
apoio.

Neste sentido, Albuquerque (1996 cit por Simdes, 2010) realgca que as criancas
com necessidades educativas especiais, que maiores ganhos tém nos seus

guocientes de desenvolvimento sdo aquelas cujos pais estimam a qualidade do apoio
recebido como proveitosa.
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2.2. Conceito de Parentalidade Positiva

A consciéncia de que cuidar e educar um filho ndo constituem tarefas inatas,
remete para o esfor¢co necessario na adaptacao a singularidade de cada crianca e ao
exercicio da parentalidade, influenciado pelos diferentes contextos familiares e sociais.
Assim, o papel parental concretiza-se, por um lado em fungdo das necessidades
especificas dos filhos e, por outro lado na vontade de corresponder positivamente as
expectativas familiares e sociais atribuidas aos pais (Relvas, 1996).

Entende-se por parentalidade o conjunto de acdes promovidas pelas figuras
parentais (pais ou outros cuidadores) junto dos filhos no sentido de fomentar o seu
desenvolvimento de forma mais plena e possivel, utilizando para isso 0s recursos que
disp6em dentro da familia e, fora dela, na comunidade (Cruz, 2005).

De acordo com o Conselho da Europa, na sua recomendacdo de 2006 a
parentalidade positiva € o comportamento parental centrado no melhor interesse da
crianca e visa garantir a satisfacdo das suas principais necessidades e a sua
capacitacdo, sem violéncia, assegurando-lhe o reconhecimento e a orientagéo
necessarios, com o estabelecimento de limites ao seu comportamento, de modo a

otimizar o potencial do desenvolvimento da criancga.

A parentalidade positiva pressupde cinco principios orientadores: construir um
ambiente seguro e interessante; construir e manter um ambiente caloroso e
responsavel, baseado na interacdo parental, tal como passar tempo de qualidade,
mostrar afeto; construir e manter um ambiente de aprendizagem positivo e
estimulante; supervisionar as acdes da crianca e por fim, cuidar de si préprio como
pessoa (Conselho da Europa e sua Recomendacao, 2006).

Com base nestes principios, o exercicio da parentalidade positiva envolve a
mudanca, o ajustamento e a aprendizagem de competéncias necessarias a tomada de
decisdo parental, perante a compreensdo e gestdo do comportamento das criangas,
permitindo aos pais uma progressiva confianga na sua propria parentalidade (Fielden e
Gallagher, 2008 cit por Patrocinio, 2011).

7

A parentalidade é, desta forma, a tarefa mais exigente da familia. Pode
considerar-se uma funcéo, todavia pode ser também uma relacdo, que comeca antes
do nascimento dos filhos e se mantém para toda a vida.

A educagdo parental enquadra-se num tipo de intervencdo cujo objetivo
orientador consiste em proporcionar aos pais ou outros cuidadores, o suporte social
necessario, os conhecimentos especificos e as estratégias mais adequadas a
promocao do desenvolvimento pleno da crianga ou jovem.
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Em Portugal, em finais dos anos 60, a educacao parental comeca a constituir-se
como uma estratégia de intervencdo muito utilizada para promover o funcionamento
cognitivo e social de criancas consideradas em risco desenvolvimental, devido a
fatores como o estatuto socioeconémico dos pais, idade jovem das figuras parentais
ou outro fator potencialmente gerador de dificuldades na familia (Ribeiro, 2003).

Na mesma linha, Bradley (2002 cit. por Sampaio, Cruz & Carvalho, 2011) define
a educacao parental como uma possibilidade de intervencéo na parentalidade que tem
como objetivos centrais a promocdo e capacitacdo dos pais no desempenho das
funcbes bésicas educativas. No entanto, existem outros autores com um olhar
diferente sobre esta tematica, como € o caso de Cruz e Pinho (2008 p.34 cit. por
Sampaio et al, 2011) que perspetivam a educacdo parental como um processo
construido ao longo da intervencdo com os pais, no sentido de se desenvolverem e
reforcarem competéncias parentais que permitam um melhor e mais adequado

desempenho das funcdes educativas.

De um modo geral, a educacao parental pode ser definida como um conjunto de
experiéncias que potenciam nos pais um maior conhecimento e capacidade de
compreensdo. Segundo Hammer & Turner (1985 cit. por Sampaio et al, 2011), uma
intervencdo desta natureza pode afetar positivamente a satisfacdo e o funcionamento
das familias através da partilha de conhecimento sobre o desenvolvimento da crianca
e das relagbes que fomentam a sua compreensao, gerando modelos alternativos de
parentalidade que alargam as escolhas dos pais, promovendo novas competéncias e

facilitando o acesso aos servicos da comunidade.

A Lei 147/99 de 1 de Setembro, que no seu artigo 41.°, relativo a educacéo
parental real¢a que: 1) “quando sejam aplicadas as medidas previstas nos artigos 39.°
e 40.° os pais ou os familiares a quem a crianca ou 0 jovem sejam entregues podem
beneficiar de um programa de formacdo visando o melhor exercicio das funcdes
parentais.” 2)“o conteudo e a duragdo dos programas de educacao parental séo objeto
de regulamento”. E importante ndo esquecer a existéncia da intervencdo em educacéo
parental, tendo sempre em conta o0 momento social, cultural e politico do contexto
onde se desenvolve, assim como o nivel social, cultural e econémico das familias

envolvidas, a sua religido, as suas necessidades para que o programa seja adequado

a realidade e possa ter sucesso.
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2.3. Programas de Educacéao Parental

A melhoria das competéncias parentais visa ajudar a promover o
desenvolvimento global da crian¢a, tendo em conta a construcdo de competéncias por
parte das familias, no sentido de se tornarem cada vez mais capazes de tomar
decisfes, de serem auto- suficientes na mobilizacdo de recursos formais e informais
existentes no meio envolvente de forma a conseguirem prever quais 0S Servicos
necessarios para a satisfacdo das suas necessidades imediatas, promovendo uma

melhoria da sua qualidade de vida (Macedo, 2013).

De acordo com Sampaio et al (2011), as familias tém que ser as protagonistas
dos processos de educacédo parental para que os resultados das intervencdes possam
espelhar o seu desenvolvimento e a resolucédo dos seus problemas, e ndo daqueles
que, muitas vezes, tecnicamente sdo definidos como seus e como prioritarios por

outrem.

Neste sentido, importa delinear com a familia os seus objetivos e projetos de
vida e, por consequéncia e conjuntamente, 0S passos para 0s concretizar uma vez que
cada familia tem as suas capacidades, potencialidades e as suas proprias fragilidades.
Cada uma é unica e o processo deve ter em conta essa individualidade, ndo devendo
ser aplicados quaisquer métodos, sem que tenha sido realizado primeiro o sue estudo.

Medway (1989) considera que existem trés grandes modelos de educacao
parental: o modelo reflexivo (reflective), o0 modelo comportamental (behavioral) e o
modelo adleriano (adlerian).

O modelo reflexivo da educacdo parental d4 énfase a tomada de consciéncia
parental, a compreensao e aceitacdo dos sentimentos da crianga. Com base na teoria
de Carl Rogers, o modelo reflexivo tem como objetivo central o desenvolvimento de
uma relacdo pais — filhos pautada pela empatia, aceitacdo e escuta ativa (Sampaio et
al, 2011). O programa PET — Parent Effectiveness Training de Thomas Gordon,
integra-se no modelo reflexivo e incide nas competéncias de comunicacao pais — filhos
e na resolucdo de conflitos, com o propdsito de assim fortalecer os lagos familiares
(Ribeiro, 2003). Outro programa baseado neste modelo € o LTC — Listening to Children
gue se centra em trés elementos fundamentais: (1) o reconhecimento dos efeitos das
experiéncias dos pais enquanto criangas; (2) a importancia de um tempo de interagédo
especial entre os pais e os filhos; (3) a compreensédo das vivéncias emocionais da
crianca (Ribeiro, 2003).

O modelo comportamental fundamenta-se na teoria de Skinner e pressupde

ensinar os pais a utilizar estimulos para alterar os comportamentos e respostas dos
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filhos (Sampaio et al, 2011). Tenta-se alterar o comportamento dos pais e cuidadores
para conseguir também mudar o comportamento da criangca. Um programa que se
enquadra neste modelo é o Responsive Parenting Program que tem como finalidade
treinar os pais para que se tornem agentes efetivos de mudanca de comportamento
das suas criancas, ensinando-os a observarem e a medirem determinado
comportamento e a aplicar os principios da teoria da aprendizagem social para ensinar
novos comportamentos a crianca no contexto de casa (Ribeiro, 2003).

O terceiro e ultimo modelo de educacao parental referido por Medway (1989) € o
adleriano que tem as suas bases na teoria de Alfred Adler. O modelo adleriano tem
enfoque na relevancia do processo de socializagdo na familia e procura estimular a
construcdo de uma relacdo pais — filhos positiva. Os pais sdo incentivados a
estabelecer um ambiente familiar democratico com base em regras familiares claras,
firmes e consistentes (Smith, Perou & Lesesne, 2002, cit. por Sampaio et al, 2011).

Goodyer e Rubovits (1982 cit por Ribeiro, 2003) afirmam que existem trés
componentes essenciais de um programa de educacdo parental: (1) conhecimento,
informacéo ou contetdo, partilha de informagéo visando aumentar 0os conhecimentos
dos pais; (2) competéncias de gestdo familiar — centrada nas competéncias
necessarias para que as figuras parentais controlem as exigéncias que lhes séo
colocadas pelas suas familias; (3) competéncias interpessoais cujo objetivo é a
mudanca comportamental, embora o alvo direto da intervencdo sejam as atitudes, os

valores e os autoconceitos.

Assim, considera-se que no desenvolvimento de um programa de educacao
parental, o valor atribuido a cada componente devera variar em funcdo da populacéao —
alvo junto da qual se pretende intervir, visto que, hem todos os grupos de pais tém as
mesmas necessidades, assim como sdo capazes de assimilar o mesmo tipo de
material e informacéo (Goodyer &Rubovits, 1982; Fine &Henry, 1989; Dore &Lee, 1999
cit. por Ribeiro, 2003).

Os programas de educacdo parental podem incluir diferentes conteudos e
métodos, no entanto de um modo geral apresentam 0s mesmos objetivos especificos:
informar e orientar 0os pais sobre o desenvolvimento e a socializagdo da crianca;
prevenir problemas de desenvolvimento da crianga e promover as relagfes familiares;
capacitar os pais com estratégias relacionadas com o controlo do comportamento da
crianga; prestar apoios especificos a familias de criancas com problemas de
desenvolvimento; proporcionar apoios sociais na comunidade (Abreu-Lima, Alarcao,
Brandéo, Cruz, Gaspar & Santos, 2010).

Tendo em conta a opinido dos mesmos autores, podemos concluir que a
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Educacdo parental tem formatos bastante diversificados, podendo ser uma
intervencdo mais individualizada, associada a um registo de aconselhamento; pode
ser uma intervencdo com pequenos grupos, utilizando formatos mais ou menos
estruturados ou estandardizados; e, ainda, uma intervencdo baseada nos meios de
comunicacao (radio, televisao), com utilizacdo de material escrito do tipo manuais ou

brochuras informativas (Abreu-Lima et al, 2010).
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Il — Estudo Empirico
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Introducéo

As familias de criancas com Necessidades Educativas Especiais tém
necessidades especificas que as outras familias com criangcas sem deficiéncia e
incapacidade ndo tém; nesta sequéncia, o levantamento das necessidades das
familias € muito importante para perceber quais as suas dificuldades e fragilidades,
bem como, as areas e metodologias a desenvolver no contexto da intervengéo
socioeducativa.

O estudo realizado e apresentado neste capitulo é de natureza quantitativa e
exploratdria e tem o propésito de elaborar um projeto de acdo, sendo sustentado por
um levantamento de necessidades junto de familias de criangas com NEE. Para o
efeito, as familias foram inquiridas numa instituicdo de apoio ao Autismo, assim como
na consulta de desenvolvimento de pediatria de um Centro Hospitalar da regido Norte
— Centro do Pais.

Neste capitulo, destinado ao estudo empirico, comecaremos por tecer algumas
considerac6es acerca dos pressupostos metodologicos da investigacdo realizada. Na
fase seguinte, analisamos os dados recolhidos e procedemos a sua discussao de
forma a elaborar propostas de intervencao.

1. Formulacdo da questéo

A guestao subjacente ao presente estudo foi:

Quais as necessidades das familias de criancas com Necessidades Educativas
Especiais que sdo apoiadas por uma instituicdo de apoio ao Autismo e pela consulta
de desenvolvimento de um Centro Hospitalar da regido Centro — Norte com vista a
proposta de um projeto de acao?

2. Objetivos do estudo

Os objetivos nucleares que especificamos foram:

e Conhecer as necessidades das familias de criancas com NEE que frequentam
a consulta de desenvolvimento de um Centro Hospitalar do Centro e Norte do
Pais e a APPDA, nomeadamente as necessidades de informacg&o, de apoio
social e familiar, financeiras, de explicar a outros, de tomar conta da crianca e

de servigos comunitarios;
e Elaborar um projeto de Educacédo/ formacdo parental para as familias de
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criancas com NEE.

2. Metodologia

3.1. Tipologia de estudo

O presente estudo segue um plano do tipo ndo experimental e descritivo e
exploratério atendendo a que nao manipulamos as causas e as variaveis em analise,
estudando os fendmenos e situacBes existentes; e descritivo, uma vez que
pretendemos descrever os factos tal como estes se apresentam e averiguar a

incidéncia das variaveis (Sampieri, Collado & Lucio, 2006 cit. por Gongalves, 2011).

3.2. Populagéo e amostra

z

O método de amostragem utilizado neste estudo € o de amostragem néo
probabilistica e por conveniéncia de forma intencional ou por selecdo racional.
Segundo Fortin (2009), a amostragem nao probabilistica € um procedimento de
selecdo segundo o qual cada elemento da populacédo ndo tem uma probabilidade igual
de ser escolhido para formar a amostra e 0s mesmos elementos sdo escolhidos por
causa da correspondéncia entre as suas caracteristicas e os objetivos do estudo.

A amostra é constituida por 47 pais e cuidadores de criancas com NEE, sendo
que 20 frequentavam a APPDA e 27 eram acompanhados pela consulta de

desenvolvimento de um centro Hospitalar da regido Centro — Norte do pais.

3.4. Instrumentos

Os instrumentos utilizados para o levantamento das necessidades das familias
de criangcas com Necessidades Educativas Especiais foram o questionario de
caracterizacdo sociodemografica das familias e um inventario de necessiddaes
familiares (Anexo A). De acordo com Fortin (2009), o questionario é um instrumento de
medida que traduz os objetivos de um estudo com variaveis mensuraveis. Ajuda a
organizar, a normalizar e a controlar os dados, de tal forma que as informagdes
procuradas possam ser colhidas de uma maneira rigorosa.

Nesta recolha de dados houve uma apresentacéo inicial onde foi esclarecido a
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guem se dirige o questionario, o objetivo da investigagcdo, assim como a garantia de
confidencialidade dos dados e o anonimato do participante. Para além desta breve
apresentacgéo, foi feito um pedido consentimento informado para que os participantes
leiam e assinem caso concordem em participar no estudo.

3.4.1. Questionario de caracterizagao

Este instrumento pretende obter informacdes sobre o agregado familiar,
solicitando ao inquirido que indique relativamente a cada elemento o grau de
parentesco com a crianga com NEE, a idade, o estado civil, a escolaridade e a
profissdo. Pretende-se obter também, informacdes sobre a criangca com NEE, tais
como a idade e o género da mesma, o tipo de necessidade especifica, o grau de
severidade da NEE bem como o contexto educativo que a crianga frequenta (Anexo A
parte ).

3.4.2. Inventario das Necessidades da Familia

O instrumento de recolha de dados utilizado para a avaliar as necessidades da
familia foi o Family Needs Survey (Bailey e Simeonson, 1988), cuja adaptacdo
portuguesa foi levada a cabo por Serrano (1999, cit. por Carmo, 2004), designhado
“Inventarios das Necessidades da Familia” (Anexo A parte II).

Este instrumento é constituido por 32 itens agrupados em seis subescalas, a
saber: Necessidades de Informacdo, Necessidades de Apoio Social e Familiar,
Necessidades Econdémicas, Necessidades de Explicar aos Outros, Necessidades ao
nivel dos Servigos de Instituicdes e da Comunidade e por fim, necessidades Outras
Ajudas Profissionais. O instrumento termina com duas questdes de resposta aberta,
nas quais o individuo podera indicar por ordem de preferéncia as necessidades mais
importantes para a sua familia e sugerir outras que nao estejam previstas no
instrumento.

7

O objetivo do instrumento é identificar as necessidades da familia com o
proposito de estabelecer prioridades pelos servicos prestados pelas instituicbes de
apoio. Sendo que, no presente estudo, o objetivo é identificar as necessidades mais
sentidas pelas familias de criangas com NEE para, posteriormente, elaborar uma
proposta de projeto de acéo.

Para cada item o inquirido deve assinalar com um (X) numa das seguintes
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opcdes: - ndo necessito deste tipo de ajuda; - ndo tenho a certeza; - necessito deste
tipo de ajuda.

Para obter o resultado final das necessidades referidas pelas familias atribui-se
a cada tipo de resposta um valor, a saber:

N&o necessito deste tipo de ajuda -0
N&o tenho a certeza-1
Necessito deste tipo de ajuda - 2

Posteriormente é feito um somatorio total das respostas em cada uma das
subescalas, bem como o resultado global do inventario (Carmo, 2004).

3. Procedimentos

Numa primeira fase estabelecemos contactos informais com o Centro Hospitalar,
para indagar se o0s técnicos do Servico de Pediatria do mesmo consideravam
pertinente o estudo que pretendiamos implementar bem como se ja tinha sido levada a
cabo alguma investigacdo no ambito da tematica no contexto Hospitalar. Uma vez que
0s técnicos do servico de pediatria se mostraram interessados no estudo em questao,
prosseguimos para a entrega de um oficio (anexo C) na Administracdo do Hospital, o
gual foi inicialmente recusado pois o pedido deveria ser feito por parte da escola.

Posteriormente, foram estabelecidos outros contactos com o intuito de perceber
em que ponto se encontrava o pedido de colaboracéo e, finalmente, no dia 19 de
Marco foi dada a autorizacdo formal por parte do Conselho de Etica do Hospital para
desenvolver o estudo.

Assim que o estudo foi aprovado, iniciamos a aplicacdo dos questionarios aos
pais e cuidadores de criangas com NEE. Este foi um processo dificil e moroso, pois
nem sempre era possivel conversar e obter qualquer tipo de informacdes destas
familias. Neste processo de levantamento das necessidades, o Hospital foi sem davida
o local onde foi mais dificil conseguir o contacto com as familias, uma vez que
estdvamos dependentes dos técnicos (médicos e enfermeiros) para intermediarem o
acesso as familias.

No que se refere ao levantamento das necessidades na APPDA, este foi um
processo mais simples do ponto de vista da aceita¢cdo dos pais e cuidadores, pois, 0
processo fou facilitado e dinamizado pela Presidente da Associacdo; no entanto, as

maiores dificuldades surgiram na articulacéo de horarios e com a fraca disponibilidade
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dos pais ou cuidadores.

4. Apresentacdo, andlise e discusséo dos resultados

Para a analise dos dados efetuamos uma primeira triagem dos questionarios,
com o intuito de eliminar aqueles que por ventura se encontrassem incompletos ou
mal preenchidos. Para o tratamento dos dados estatisticos utilizdmos o programa
SPSS (Statistical Package for the Social Science) 21.0® para o Windows®. A andlise
e interpretacdo dos dados recolhidos sédo apresentadas em tabelas.

A presente amostra é constituida por 47 pais ou cuidadores de criangcas com
necessidades educativas especiais e da qual importa fornecer uma informacao
detalhada das suas caracteristicas sociodemogréficas.

Assim, tendo em consideracdo a variavel idade, verificamos que os pais das
criangas em estudo tém uma idade compreendida entre os 30 e os 53 anos,
centrando-se a média de idade nos 43,04 (DP=5,38). Considerando os dados
relativos a mée, verifica-se que as idades estdo compreendidas entre os 25 e 0s 52

anos, centrando-se a média nos 39,64 anos (DP=6,45).

No gue diz respeito as idades dos cuidadores, verifica-se que as mesmas estao
compreendidas entre os 25 e os 59 anos, observando-se que a média de idades
destes se centra nos 40,94 anos (DP=7,4). Quanto a idade das criancas, a idade
minima € de 4 anos e a idade maxima € de 19 anos, sendo que a média se centra
nos 10,02 anos (DP=3,73).

No gue concerne ao numero de elementos do agregado familiar, o maximo € de
7 pessoas e 0 minimo 2 pessoas, verificando-se ainda que os sujeitos da amostra
tém entre 1 e 5 filho (Tabela 1).

Tabela 1 — Informacéo do agregado familiar

Variaveis M DP

Pai —idade 43,04 5,38
Mae - idade 39,64 6,45
AF n° pessoas 3,83 0,84
AF n°filhos 1,89 0,78
Cuidador — idade 40,94 7,4
Crianca — idade 10,02 3,73

Considerando as categorias etarias, verifica-se na Tabela 2 que a maioria dos
progenitores (pai) tem uma idade compreendida entre os 41 e os 50 (ou mais) anos
(n=34; 72,3%). No que diz respeito as progenitoras, verifica-se que existem mais na

38



categoria etaria dos 41 e os 50 (ou mais) anos (n=23; 48,9%).

Tabela 2 — Distribuicdo da amostra segundo a idade

Variaveis Idade N %
Pai 30-40 13 27,7
41 — 50 (ou +) 34 72,3
Total 47 100,0

Mée >30 3 6,4
30-40 21 447
41 — 50 (ou +) 23 48,9
Total 47 100,0

No que concerne ao estado civil dos pais, verifica-se que a maioria € casada ou
vive em unido de facto (n=37; 78,7%). Logo atrds surgem 0s sujeitos
divorciados/separados (n=8; 17%) e os solteiros e vilvos (n=2; 4,3%) (Tabela 3).

Tabela 3 — Distribuicdo da amostra segundo o estado civil

Categorias N %
Solteiro; vitvo 2 4,3
Divorciado; separado 8 17,0
Casado; UF 37 78,7
Total 47 100,0

Y

Quanto a escolaridade dos pais, é possivel constatar mediante a leitura e
analise da Tabela 4, que a maioria dos sujeitos tem como habilitagcbes literarias o 9°
ano (n=24; 51,1%), seguido dos individuos que tém o ensino superior (n=12; 25,5%)
e 0 ensino secundario (n=11; 23,4%).

Tomando em consideragdo os resultados relativos as maes da presente
amostra, verifica-se que a maioria tem 0 9° ano como habilitagdo académica (n=16;
34%). E possivel constar que as mdes com o ensino superior também surgem com a
mesma frequéncia das referenciadas anteriormente (n=16; 34%).

Tabela 4 — Distribuicdo da amostra segundo a escolaridade

Variaveis Escolaridade N %
Pai Até 9° ano 24 51,1
Secundario 11 23,4
Superior 12 25,5
Total 47 100,0
Mae Até 9° ano 16 34,0
Secundario 15 31,9
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Superior 16 34,0
Total 47 100,0

No que diz respeito a variavel profissdo dos pais, o0s resultados indicam que os
pais ou cuidadores sdo na sua maioria operarios (n=25; 53,2%), seguido das
profissdes ligadas as areas cientificas/intelectuais (n=12; 25,5%). Relativamente as
maes, podemos constatar os niveis mais elevados de frequéncia situam-se na
categoria servicos e operarios (n=17; 36,2%) seguindo-se a categoria cientificos/
intelectuais (n= 14; 29,8%) (Tabela 5).

Tabela 5 - Distribuicdo da amostra segundo a profisséo®

Profissdo N %

Pai Domeéstico; desempregado 4 8,5
Agricultura; operario 6 12,8
Servicos; operarios 25 53,2
Cientificos; intelectuais 12 25,5

TOTAL 47
Mée Domeéstica; desempregada 14 29,8
Agricultura; operario 1 2,1
Servigos; operario 17 36,2
Administrativos 1 2,1
Cientificos; intelectuais 14 29,8
TOTAL

Quanto ao nivel socioeconémico do agregado familiar, verifica-se que a maioria
apresenta um nivel socioeconémico baixo (n=32; 68,1%), tal como se pode verificar ha
Tabela 6.

Tabela 6 — Nivel socioecon6mico do agregado familiar

Categorias N %
Baixo 32 68,1
Médio/Médio — Alto 15 31,9
Total 47 100,0

No que diz respeito a variavel parentesco do cuidador € possivel analisar que,
na presente amostra, a maioria € a mae ou pai (n=44; 93,6%). Quanto ao género, a
maioria dos cuidadores sdo do género feminino (n=40; 85,1%). Os restantes sete
individuos sé@o do género masculino, correspondendo a uma percentagem de 14,9%
(Tabela 7).

! Para a categorizacdo das profissdes utilizamos a Classificacio Nacional de Profissdes (1994).
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Da leitura e analise da Tabela 7, é possivel constatar que a maioria dos
cuidadores tem uma idade compreendida entre os 41 e os 50 ou mais anos (n=27,
57,4%).

Considerando a escolaridade dos cuidadores, verifica-se que a maior frequéncia
surge na categoria do 3° ciclo como habilitacéo literaria (n=20; 42,6%). Seguidamente
surgem os cuidadores com o0 ensino superior (n=14; 29,8%) e com 0 ensino
secundario (n=13; 27,7%).

A Tabela 7 apresenta os dados relativos a profissdo dos cuidadores; de acordo
com a analise dos resultados verifica-se que 34% dos inquiridos tem profissdes
ligadas a prestacdo de servico ou operarios (n=16). A mesma percentagem €
encontrada na categoria dos desempregados/domésticos.

Tabela 7 — Dados sociodemograficos do cuidador

Variaveis Categorias N %
Parentesco Pai/Mae 44 93,6
Outro familiar 3 6,4
Género Masculino 7 14,9
Feminino 40 85,1
Cat. Idade <30 2 4,3
30-40 18 38,3
41 — 50 (+) 27 57,4
Escolaridade Até 9°ano 20 42,6
Secundario 13 27,7
Superior 14 29,8
Profissdo Domeéstico; desempregado 16 34,0
Agricultura; operario 1 2,1
Servicos; operarios 16 34,0
Administrativos 1 2,1
Cientificos; intelectuais 13 27,7
TOTAL 47 100,0

A Tabela 8 revela os resultados encontrados no que concerne ao género das
criangas/filhos dos cuidadores e €& possivel constatar que 29 sdo do género
masculino (61,7%) e 18 sdo do género feminino (38,3%).

Da leitura dos resultados patenteados na Tabela 8 observa-se que a maioria das
criangas tem idades compreendidas entre os 6 e os 12 anos (n=38; 80,9%); as
restantes encontram-se na faixa etaria dos 3 aos 6 anos (n=9; 19,1%).

Ainda de acordo com as caracteristicas sociodemogréficas das criangas,
verifica-se relativamente a fratria que a maioria é o filho mais novo (n=23; 48,9%).
Seguida desta frequéncia encontram-se os filhos Unicos (n=14; 29,8%) e os filhos
mais velhos (n=10; 21,3%), como observamos na Tabela 8.

Quanto ao contexto educativo que as criancas frequentam, os resultados
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obtidos indicam que a maioria frequenta o 1° ciclo (n=38; 80,9%) e os restantes 9 0
Jardim-de-Infancia (19,1%), tal como o exposto na Tabela 8.

Da leitura e analise da Tabela 8 verifica-se que, da totalidade da amostra,
53,2% das criancas tém o diagndstico de atraso de desenvolvimento e autismo
(n=25), 38,3% um diagnostico associado a problemas cognitivos (trissomia 21;
problemas de aprendizagem; n=18) e por ultimo 8,5% tem um diagndstico de
problemas motores (paralisia cerebral e espina bifida; n=4).

No que concerne ao grau de severidade do diagndstico atual das criancas,
verifica-se que a maioria € considerada ligeiro (n=33; 70,2%). Cerca de 30% das
criancas da presente amostra tém uma perturbacdo moderada ou grave (n=14).

Tabela 8 — Dados sociodemogréficos da crianga

Variaveis Categorias N %
Género Masculino 29 61,7
Feminino 18 38,3

Categoria. Idade 3-6 9 19,1
6-12 38 80,9

Posicéo na Unico 14 29,8
Fratria Mais velho 10 21,3
Mais novo 23 48,9

Contexto Jardim de infancia 9 19,1
Educativo 1° CEB 38 80,9

Perturbacdes do espectro do autismo

Diagnoéstico (alto e baixo funcionamento) 25 53,2
Problemas cognitivos 18 38,3

Problemas motores 4 8,5

Severidade Ligeiro 33 70,2
Moderado; grave 14 29,8
TOTAL 47 100,0

Resultante do cruzamento das variaveis alusivas ao local de recolha de dados e
aos diagnosticos das criancas (Tabela9) verifica-se que a maioria que tem atraso no
desenvolvimento ou autismo e sdo acompanhadas pela instituicdo de apoio ao
autismo APPDA (n=20), enquanto as criangas que tém problemas cognitivos,
(trissomia 21, problemas de aprendizagem) sdo acompanhadas, na sua maioria,

pela equipa da consulta de desenvolvimento de um Centro Hospitalar (n=18)
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Tabela 9 — Local de recolha de dados e diagndstico

Local Problemas Problemas Total
Atraso cognitivos; motores; Paralisia
desenvolvimento; Trissomia 21; Cerebral;
autismo dificuldades spina bifida;
aprendizagem multideficiéncia.
APPDA 20 0 0 20
Centro 5 18 4 27
Hospitalar

4.1. Necessidades identificadas nas familias

Descricdo dos resultados de aplicacdo do Inventario das Necessidades da
Familia

Tal como foi referido anteriormente, o Inventario das Necessidades da Familia
(Anexo A parte Il) foi o instrumento utilizado para recolher informacdes sobre as
caréncias especificas das familias da amostra. Os resultados na escala e subescalas
das necessidades séo apresentados nas tabelas seguintes, 0s quais passaremos a
descrever e analisar.

Assim, na Tabela 10 podemos verificar que 65,1% dos cuidadores necessitam
de algum tipo de informacdo na subescala de Necessidades de Informacdo. Nesta
subescala, nos resultados parciais, as necessidades mais referidas sdo: as
necessidades de informacédo sobre servicos que a crianca possa beneficiar no futuro
(n= 40; 85,1%); seguindo-se informacdo sobre como lidar com o comportamento da
crianga (n= 33; 70,2%); informagdo acerca dos problemas que possa ter (n= 32;
68,1%), informacdo sobre os servicos que a crianca pode beneficiar no presente
(n=30; 63,8%); de seguida vém as informacgfes sobre o desenvolvimento da crianca e
informagfes sobre como ensinar a crianga, ambas com 59,6% (n=28).

Sendo esta a subescala onde os pais e cuidadores apresentam resultados mais
expressivos e, portanto, as maiores necessidades, serd uma das area tematicas do
programa de educacdo parental (Informagéo sobre o0s servigos que a crianga possa
beneficiar no presente e no futuro, formacgéo no dominio das estratégias de controlo do
comportamento da crianga, sobre os problemas, aprendizagem e desenvolvimento da
crianga), pois o0 objetivo do programa é tentar colmatar as necessidades sentidas

pelos pais e cuidadores de criangcas com NEE.
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Os resultados que encontramos sdo completamente convergentes com os do
estudo de Carmo (2004), que realizou uma investigacdo semelhante no contexto
nacional, tendo também constatado que as necessidades de informagéo sdo as mais
urgentes e a ter em atencdo no quadro da intervencgdo, particularmente, a informacéo
sobre os servigos futuros que a crianga pode beneficiar e a forma como lidar com o

seu comportamento perturbador (Tabela 10).

Tabela 10 — Distribuicdo das frequéncias absolutas e relativas, parciais e totais, na
subescala Necessidades de Informacéo

~ ] N&o tenho a A
N&o necessito Necessito
Subescala Necessidades de informacéo certeza
n % n % n %
Neces&dgde de |'nforma<;ao sobre o 16 34,0 3 6.0 28 5.6
desenvolvimento da crianga
Ngces&dade de '|nformagao sobre como 21 44,7 3 6.4 23 48,9
brincar/falar com crianca
Necessidade de informacdo sobre como
. ) 18 38,3 1 2,1 28 59,6
ensinar a crianca
Necessidade de mformagaq sobre como lidar 14 208 0 0 33 70,2
com o comportamento da crianga
Necessidade de informacdo acerca de 13 27,7 5 4.3 32 68.1
problemas que possa ter
Necess@ade de informacdo sobre servicos 14 20.8 3 6.4 30 63.8
gue a crianga possa ter no presente
Necessidade de informacdo sobre servicos 6 12.8 1 21 40 85.1

gue a crianca possa beneficiar no futuro

Total — média das frequéncias absolutas e

, 14,5 31,0 1,9 3.9 30,6 65,1
relativas

Quando analisamos os resultados na subescala Necessidades de Apoio Social e
Familiar (Tabela 11) verificamos que 53,2% (n=25) dos cuidadores tém necessidade
de encontro/apoio de outros pais de criangcas com problemas semelhantes, seguindo-
se das necessidades de ter amigos com quem conversar (n=19; 40,4%) e de ter algum
familiar com quem possa falar sobre os problemas (n=18; 38,3%).

Tendo em conta os dados da Tabela 11, o apoio social e familiar sera também
uma éarea tematica importante no programa de educacdo parental, sendo nosso
proposito promover 0s encontros e troca de experiéncias entre pais de criangas com
NEE, assim como a dinamizacdo da rede de apoio formal e informal.

Quando analisamos os resultados da subescala Necessidades de Apoio Social e
Familiar, verificamos que os dados s&o semelhantes aos obtidos na investigacédo de

Carmo (2004). Ambos os estudos realgam que este tipo de familias tem necessidade
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de ter alguém com possa falar sobre os problemas e preocupacfes inerentes a

condicéo dos filhos.

Tabela 11 - Distribuicdo das frequéncias absolutas e relativas, parciais e totais, na

subescala Necessidades de Apoio Social e Familiar (NASF)

Nao tenho a

Subescala Necessidades de Apoio Social ~ N&o necessito certeza Necessito
e familiar (NASF) n % n % n %
Necessidade de ter algum familiar com quem 57 54.4 5 4.3 18 38,3
possa falar sobre os problemas
Necessidade de amigos com quem 27 57.4 1 21 19 40,4
conversar
Necessidade de encontro/ apoio de outros
pais de criangas com problemas 20 42,6 2 4,3 25 53,2
semelhantes
Necessidade de apoio para ajudar o conjuge 35 745 2 4,3 10 21,3
N i j famili I

ecessidade de ajuda para a familia resolver 32 68.1 3 6.4 12 255
0s problemas
Necessidade de ajuda para a famllla estar 33 70,2 1 21 13 27.7
capaz de ser capaz de se apoiar
Necessidade de ajuda para a familia ser
capaz de gerir as tarefas domésticas e 38 80,9 2 4,3 7 14,9
familiares
Ngges&dade de a'juda parfa. a familia gerir as 37 78.7 0 0 10 213
atividades recreativas familiares
Total — média das frequéncias absolutas e 311 66.2 16 35 143 30,3

relativas

No gue se refere a subescala Necessidades Econémicas, podemos observar na

Tabela 12, que 29,8% (n= 14) das respostas sdo relativas a categoria necessidade de

ajudar para encontrar emprego, seguindo-se as ajudas para pagar despesas como a

alimentacdo, a habitacdo, médicos e transportes com 27,7% (n= 13). Estes dados

estdo certamente relacionados com a crise econémica do pais, particularmente, com

os elevados indices de desemprego e a crescente dificuldade em encontrar emprego e

maior estabilidade profissional.

Tabela 12 - Distribuicdo das frequéncias absolutas e relativas, parciais e totais, na

subescala Necessidades Econdmicas

= ; N&ao tenho a ;
Nao necessito Necessito

Subescala Necessidades Econdmicas certeza

n % n % N %
Necessidade de ajuda para pagar
despesas como alimentagéo, habitacéo, 32 68,1 2 4,3 13 27,7
médicos, transportes
Nec_eSS|dade de aju_da para pagar 38 80.9 4 8.5 5 106
equipamento especial
Necessidade de ajuda para pagar terapia, 35 74,5 2 4,3 10 21,3
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jardim de inféncia ou outros servi¢os
Necessidade de ajuda para conseguir

33 70,2 0 0 14 29,8
emprego
Necessplade de ajuda para pagar ama/ a1 87.2 0 0 6 128
outro cuidador
Ngcesadade de ajuda para pagar 46 97.9 0 0 1 21
brinquedos
Total — média das frequéncias 375 79.8 13 2.8 8,2 17.4

absolutas e relativas

No que se refere a subescala Necessidade de Explicar a Outros (Tabela 13)
0s resultados ndo sdo muito expressivos, pois 75,8% afirma ndo necessitar deste tipo
de apoio e apenas 21,7% afirma necessitar. De igual forma, estes resultados séo
consistentes com os encontrados por Carmo (2004).

A Tabela 14 apresenta a distribuicdo das frequéncias absolutas e relativas,
parciais e totais, da subescala Servicos de Instituicbes e Comunidade. Assim,
verificamos que os inquiridos n&o tém necessidades muito expressivas no que diz
respeito ao apoio dos servicos de instituicbes e da comunidade, uma vez que 73,1%
afirma ndo necessitar deste tipo de apoio e apenas 24,8% afirma necessitar.

Os resultados parciais da subescala evidenciam que as necessidades sdo ao
nivel da ajuda para encontrar servicos de apoio para os cuidados da crianca (n= 17,
36,2 %).

Tabela 13 - Distribuicdo das frequéncias absolutas e relativas, parciais e totais, na
subescala Necessidade de Explicar a Outros

Nao tenho a

Subescala Necessidade de Explicar a N&o necessito certeza Necessito
Outros n % n % n %
Necessidade de_ajuda para egpllcar 0s a1 87.2 1 21 5 10,6
problemas da crianca aos avés

Necessidade de ajuda para explicar os

problemas da crianca aos familiares 41 87,2 0 0 6 12,8
proximos

Necessidade de ajuda para explicar os

problemas da crianca aos amigos, vizinhos 38 80,9 1 2,1 8 17,0
ou estranhos

Necessidade de_ajuda para expll_car 0s 32 68.1 0 0 15 31.9
problemas da crianca a outras criancas

Necessidade de ajuda para encontrar

informacao escrita sobre outras familias 26 55,3 4 8,5 17 36,2

com problemas semelhantes
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Total — média das frequéncias
absolutas e relativas 35,6 758 1,2 25

10,2

21,7

No que concerne a subescala Outras Ajudas Profissionais, Tabela 15,

verificamos que 56,8% dos inquiridos ndo necessitam deste apoio, face aos 35,4%

gue afirmam necessitar de outras ajudas profissionais.

Tabela 14 - Distribuicdo das frequéncias absolutas e relativas, parciais e totais, na

subescala Servigos de InstituicBes e Comunidade

. . = ; Nao tenho a ;

Subescala Necessidades Servicos de N&ao necessito certeza Necessito
InstituicGes e Comunidade n % n % n %
Necessidade de ajuda para encontrar
médico que compreenda os problemas da 37 78,7 1 2,1 9 19,1
crianga
Necessidade de ajuda para encontrar
servico de apoio para os cuidados da 29 61,7 1 2,1 17 36,2
crianga
Necgs&dade d'e aJUQa para encqntrar 37 78.7 1 2.1 9 19,1
servigco de apoio social e educativo

Total — média das frequéncias 34.3 73.1 1 2.1 11,7 24.8

absolutas e relativas

Os dados parciais da subescala Outras Ajudas Profissionais (Tabela 15)

acentuam que o0s pais ou cuidadores necessitam de mais tempo para falar com os

professores e terapeutas (n=20; 42,6%) e de ter oportunidades para encontros e

conversas com pais de outras criangas com problemas semelhantes (n=16; 34%), o

gue nos remete para a necessidade de suporte formal (técnicos) e informal (outros

pais de criangas com problemas semelhantes).

Tabela 15 - Distribuicdo das frequéncias absolutas e relativas, parciais e totais, na

subescala Outras Ajudas Profissionais

. = ; N&o tenho a ;
Subescala Necessidade de outras N&ao necessito certeza Necessito
ajudas profissionais . % - % - %
Necessidade de ter mais tempo para falar 24 51.1 3 6.4 20 42,6
com professores e terapeutas
Necessidades de oportunidades para
encontros e conversas com pais de outras 28 59,6 3 6,4 16 34,0
criangas com problemas
NeceSS|de%de-de apoio regular de psico6logo 28 59.6 5 106 14 20.8
ou outro técnico de aconselhamento

Total — médi f énci
otal — média das frequéncias 26.7 56.8 3.7 7.8 16.6 35.4

absolutas e relativas
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Em sintese, os resultados revelam que, na sua generalidade, as necessidades
mais sentidas pelos inquiridos s@o na area da informacdo sobre os problemas da
crianga, seguindo-se as necessidades de apoio social e familiar, a necessidade de
outras ajudas, as necessidades de explicar a outros, as necessidades econémicas e
a necessidade de servigos e instituicbes comunitarias. De forma consistente, o
estudo de Carmo (2004) obteve resultados semelhantes, sendo as necessidades de
informacédo as mais referidas pelos pais.

5.2. Discusséo dos Resultados

Depois da andlise e descricdo dos resultados obtidos, importa comparar estes
dados com outros estudos realizados no ambito da mesma temética, no intuito de
perceber quais 0s pontos de maior ou menor convergéncia, retirando ilagdes para o
campo da intervencado parental e familiar.

Tal como ja foi referido, os dados obtidos apontam para uma grande
necessidade no dominio da informacéo, por parte dos pais e cuidadores de criancas
com NEE. No mesmo sentido, Hornby (1991 cit. por Carmo, 2004) afirma que este tipo
de familias precisa de obter informacdo acessivel, exata e atualizada sobre a
deficiéncia e incapacidade, bem como a forma como o diagndstico é transmitido.

O mesmo autor realca o suporte social, sublinhando que as familias tém
necessidade de receber apoio emocional, em particular, do suporte da rede informal
dos amigos e dos familiares, bem como conhecer outros pais de criangcas com
problematicas semelhantes.

No presente estudo, a area das necessidades do apoio social e familiar também
se revelou importante, com uma percentagem de 30,3% dos inquiridos a assumir a
sua necessidade de apoio. Ressaltamos a necessidade manifestada pelos pais para
se encontrarem e falarem com os pais de outras criangas com as mesmas NEE,
revelando a importancia do suporte emocional e a necessidade de partilhar com
outros pais que passam por experiéncias semelhantes.

Tal como afirma McWilliam (2012) o apoio social formal e informal ajuda os pais
a ultrapassarem as varias fases de desenvolvimento dos filhos, sendo importante a
troca de experiéncias por parte do suporte informal, e a ajuda mais profissional por
parte do suporte formal. A literatura cientifica assinala ainda, que o contacto com
outros pais propicia a aprendizagem de novas técnicas e estratégias, desenvolvendo

assim uma maior confianga e sentido de competéncia (Hornby, 1991, cit. por Carmo,
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2004; Macedo, 2013). O estudo de Carmo (2004) também salienta a necessidade de
contacto com outros pais.

Na area da informacdo, o programa de formacdo parental devera incluir temas
sobre a forma como lidar com os comportamentos perturbadores e sobre estratégias
de promocdo do desenvolvimento e da aprendizagem das criancas, 0 que 0S
permitira gerir melhor os problemas decorrentes da deficiéncia, numa linha de
motivagdo para conseguir melhorar a qualidade de vida dos filhos e dos restantes
elementos da familia (Litsang & Colaboradores, 2001, cit. por Duarte, 2010). Os
resultados obtidos sé@o consistentes, pois as maiores necessidades dos pais situam-
se na subescala da informacdo e os resultados parciais realgam a necessidade de
informacdo sobre os servicos e sobre o desenvolvimento, a aprendizagem e o
comportamento da crianga.

De acordo com Giné (2000 cit. por Simdes, 2010), as necessidades das familias
dependem de diferentes tipos variaveis, como a idade da crianga, as caracteristicas
da mesma, a situacao de risco social, as condicées pessoais, econdmicas, sociais e
culturais que afetam direta ou indiretamente o contexto familiar. Nesta sequéncia, o
presente estudo podera ser o ponto de partida para outro tipo de analises inferenciais
em investigacdes futuras, com amostras mais alargadas, sendo nosso propdsito
indagar as relacdes e as diferencas estatisticamente significativas em funcdo das
variaveis como o nivel socioeconémico, a idade da crianca e do cuidador, bem como,

as caréncias parentais e familiares em funcéo do tipo de problematica da crianca.
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[l — Proposta de Projeto de Acao
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Programa de Educacéo Parental no &mbito das Necessidades Especiais

A familia constitui o primeiro lugar de toda e qualquer educacdo sendo que
guando esta falha na resposta a esta responsabilidade para com as criangas todos os
elementos sofrem. Neste sentido Cury (2007 cit. por Macedo, 2013, p. 23) afirma que
“‘guando a pessoa vai ter filhos ndo se forma, nao se diploma na tarefa de educar.”
S&0 poucos o0s pais/mées que sabem por intuicho como atuar corretamente em
diferentes situacdes, principalmente na area das necessidades especiais.

De acordo com Macedo (2013) os programas de formacao parental podem
constituir excelentes oportunidades para o0s pais/mdes poderem constituir
competéncias nas mais diversas areas.

Neste sentido, e tendo em conta as necessidades identificadas, na area da
informacéo e do suporte social formal e informal propomos um projeto de Educacédo
Parental no ambito das Necessidades Especiais, tendo por base do Programa de
formacdo parental e emocional no ambito das Necessidades Especiais de Macedo
(2013).

As sessdes serdo dinamizadas de acordo com um guido aberto e poderao ser
implementadas por profissionais de varios ambitos, seja da area social, da educacao,
da medicina ou da psicologia, sendo que o ideal seria existir colaboracdo entre todos,
formando uma equipa multidisciplinar.

Ao longo das atividades do programa € esperado que os técnicos adotem uma
atitude de proximidade, escuta ativa para com as familias participantes de modo a
facilitarem a formacéo assim como a troca de experiéncias. O formador devera ter um
perfil pessoal que crie empatia com os formandos e que seja, acima de tudo, um bom
comunicador (Macedo, 2013).

De modo a favorecer o impacto do programa, o conteldo das sessfes devera
ser atraente e de facil compreensdo, os horarios deverdo ser adaptados as
necessidades das familias, assim como a sua periodicidade. Posteriormente, através
de um instrumento de avaliagdo, verificar-se-4 o impacto do programa, de modo a
perceber a pertinéncia da acdo assim como a construcdo de novas e melhores
estratégias de intervencao.

O programa tera essencialmente duas grandes areas tematicas, sendo a
informacgéo a familia sobre a problematica da crianga e a importancia dos suportes
sociais formais e informais, no entanto poder&o existir mais conteddos do interesse
dos participantes.
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Quanto a constituicdo do grupo, este ndo deve exceder os dez elementos, para
gue se consiga um ambiente mais préximo entres os participantes. O formato de
intervengdo em grupo apresenta algumas vantagens, nomeadamente: revela-se mais
eficaz e nivel de custos; proporciona maiores possibilidades de apoio social, mediante
a partilha de conselhos e ideias; permite aprender com a experiéncia dos outros;
promove a resolu¢cdo mutua de problemas. No entanto, devemos ter em conta que
este formato também tem limitacGes, uma vez que implica um grande dispéndio de
tempo na organizacao e preparacado dos materiais e do equipamento necessarios; por
outro lado, pode tornar mais dificil a disponibilizacdo de uma atencéo individualizada,
adequada as necessidades dos varios membros do grupo, para assim manter a
motivagdo para a participacdo na formagao (lwaniec, 1997 cit. por Ribeiro, 2003).

A escolha das areas teméticas do programa tem por base o estudo realizado e
as necessidades mais sentidas pelos inquiridos. Assim serdo consideradas duas
grandes areas tematicas, informacédo sobre a problematica da crianca e o suporte
social formal e informal. Pretende-se que exista uma troca de experiéncias e de
saberes entre os pais e cuidadores de forma a facilitar o processo de educacéo e
também compreensdo dos pais/ cuidadores para com as diferentes etapas das
criancas com NEE.

Ao longo do estudo percebemos que o0s pais e cuidadores apontam como
necessidade o encontro com pais de outras criancas com NEE assim como a
informacédo escrita, pois € como um suporte para perceberem o que vai acontecendo
ao longo do desenvolvimento do seu filho, assim como as estratégias que 0s outros
pais utilizaram para ultrapassar essas dificuldades.

Com este programa pretende-se que 0s pais se sintam mais acompanhados e

seguros perante as adversidades de cada estadio de desenvolvimento.

1. Objetivos

- Oferecer aos familiares informacéo e conhecimentos basicos sobre diferentes
tematicas na area das necessidades especiais com o0 intuito de promover uma
maior capacitacdo e compreensao dos pais para com os seus filhos.

- Promover sessbes de esclarecimento sobre os problemas do presente e do
futuro das criangas;

- Promover a discussdo e treino de competéncias para prevenir/lidar com o
comportamento desafiante das criancas;
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- Promover a troca de experiéncias e saberes entre os pais participantes;

- Dinamizar o suporte social formal e informal.

2. Areas Teméticas do Programa

2.1. Informacédo sobre a probleméatica da crianga

2.1.1.Desenvolvimento da crianca;
2.1.2.Presente e futuro — problemas

2.1.3.Estratégias de Educacao

2.2.  Suporte social formal e informal

2.2.1.Saber quais os suportes formais

2.2.2.Suporte social informal — estratégias de contacto

3. Recursos humanos

Para a implementacdo do presente projeto é importante a criacdo de um equipa
multidisciplinar, constituida por um Educador Social, um Médico e um Psicélogo, para
gue assim fornecam um apoio especializado e profissional aos participantes.

4, Recursos materiais e financeiros

Uma sala para as sessdes expositivas e de debate, apetrechada com
computador, internet e data show assim como o painel de apresentacdo. Sera
necessario uma impressora para imprimir os flyers informativos sobre as tematicas
abordadas, assim como 0s materiais para 0s participantes.

Um outro recuso institucional, sera a disponibilizacdo de uma outra sala, onde as
criangas possam fica, com jogos e atividades adequados a sua idade, no periodo em
gue os pais estdo na formacao.

No que diz respeito ao material dos participantes, cada um deles devera ter uma
capa para colocar o material fornecido nas sessdes e folhas brancas. Nessa capa
deve ainda constar o programa de formacdo para que 0s participantes possam
acompanhar o desenrolar das atividades e sistematizar o que vai sendo trabalhado.

Relativamente aos recursos financeiros, estes ndo se encontram especificados,
pois serdo acordados com a instituicdo onde o programa for aplicado.
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5. Organizacgédo das sessdes

O programa esta distribuido por dez sessdes de cerca de 1h30 estando dirigidas
a pais e cuidadores de criangcas com NEE. As sessfes do programa incluem cerca de
cinco a seis atividades cada uma, sendo que a primeira tem por objetivo recapitular a
sessao anterior, para assim clarificar a ligacao entra as diversas teméaticas. Pretende-
se que a ultima sessdo possibilite os pais de avaliar a intervencdo, no sentido de
sublinhar a importancia dos seus contributos para eventuais adequacoes do programa
as suas caracteristicas e necessidades atuais.

Todas as sessfes sdo planeadas, tendo em conta todos 0S recursos
necessarios para a mesma, assim cComo O0S Servicos que precisam de ser
disponibilizados pela instituicdo, podemos verificar 0 anexo D a proposta de um plano
de sesséo.

1° sessdo : a primeira sessao € de extrema importancia tanto para o0s
participantes como para o formador. Este primeiro contacto tem como objetivos
proceder a apresentacao da equipa multidisciplinar e do grupo de participantes; avaliar
as expectativas e crencas face ao programa de educacdo parental; apresentar o
programa. Inicia-se esta sessao com uma atividade de “quebra — gelo” para diminuir as
formalidades e a distancia entre os elementos e posteriormente a apresentacdo de
cada um deles. Depois de todas as apresentacfes, procede-se a analise e discusséo
do programa de formacédo, no sentido de 0s pais participantes pretendam que outras

tematicas sejam abordadas ao longo da formacéao.

2° sessdo: esta sessdo cuja tematica se prende com o desenvolvimento da
crianca tem por objetivos promover o conhecimento por parte dos pais da forma como
as criancas crescem e se desenvolvem; promover conhecimentos basicos acerca das
NEE e do desenvolvimento das crian¢cas com necessidades especiais. As atividades
apelam ao envolvimento e participacdo dos elementos do grupo, por exemplo,
estimulando os pais a falarem sobre a fase de desenvolvimento dos seus filhos e suas
caracteristicas, promovendo assim, a troca de experiéncias entre 0s participantes.
Uma outra temética abordada nesta sessdo sdo o0s problemas que as criangas com
NEE tém neste momento, o que pode vir a acontecer, no que diz respeito ao
diagnéstico, no sentido de perceberem quais poderdo ser os problemas associados ao

diagnéstico atual.

3°essdo: a tematica em causa incide nos comportamentos da crianga, sendo 0s
seguintes objetivos da sessdo: promover a compreensdo por parte dos pais do
comportamento dos filhos; reconhecer a importancia do estabelecimento de limites e
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regras para a crianca; discutir e treinar algumas estratégias para prevenir e lidar com o
comportamento desafiante das criangas. Faz-se uma breve exposicdo em powerpoint
sobre os comportamentos das criangas com os diferentes tipos de NEE, assim como
as estratégias de gestdo de comportamento e “comportamento gera comportamento”.
Pretende-se que os sujeitos identifiguei o comportamento dos seus filhos e percebam
gue podem existir formas de lidar com o mesmo.

4° sessdo: Nesta sessdo, a qual subjaz a tematica das estratégias de educacéo
cujo objetivo é fornecer informacao sobre como ensinar as criangcas com NEE; informar
0s pais sobre os ritmos de aprendizagem das criangas com necessidades especiais.
Nesta sessdo pretende-se que 0s pais percebam que os seus filhos tém ritmos de
aprendizagem diferentes e podem necessitar que sejam utilizadas técnicas mais
dindmicas para a transmissdo de informacdo. Perante uma situacdo pratica
apresentada, os pais utilizardo técnica de role — playing para retratar a situacdo na
realidade. Todos os pais podem participar e inclusive acrescentar dados a situacao,
situacdes que ja tenham acontecido consigo ou que temem que aconteca.

5° sessdo: Nesta sessdo o objetivo € perceber se a informacao transmitida nas
sessOes anteriores foi entendida e assimilada pelos participantes. Pretende-se discutir
mais situacoes praticas relativamente as tematicas abordadas.

6° sessdo: Na medida em que a tematica desta sessdo se prende com o0s
servicos que as criancas podem beneficiar neste momento e também no futuro os
objetivos a ela inerentes sado: identificar servicos especializados para os varios tipos de
NEE; explorar os servicos de que a comunidade disp8e para o futuro das criancas com
necessidades especiais. Pretende-se que 0s participantes discutam uns com 0s outros
sobre 0s servi¢os e instituicdes que conhecem.

7° sessdo: Nesta sessdo passamos a abordar a tematica dos suportes sociais.
Pretende-se que os participantes tenham conhecimento da importancia dos suportes
socias formais e informais. Nesta sesséo o foco serdo os suportes formais disponiveis
para cada problematica.

8° sessdo: A temética dos suportes sociais continua a ser abordada. Nesta fase
com um foco nos suportes informais, na importancia do contacto com o amigos e
vizinhos, assim como com outros pais de criangas com problemas semelhantes.
Pretende-se, criar um blog onde os pais podem escrever sobre as suas experiéncias,
duvidas e preocupacgles, para que outros elementos participantes usufruam dessa
informacgéo e possam discutir teméticas que ndo sejam abordadas na formagao.

9° sessdo: Nesta sessd@o objetivo € relembrar os aspetos mais importantes, da
formacdo, discutir sobre outras necessidades que os pais/cuidadores tém e gostariam
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de abordar no contexto de formagéo.

10° sesséo: Esta seria a Ultima sesséo, onde o pretendido € que os participantes
preencham uma ficha de avaliacdo da pertinéncia da formacdo, assim como das
vantagens para si. Realiza-se uma pequena dindmica de grupo como forma de
despedida das formagdes.

6. Avaliacéo

Para a avaliacédo inicial foram aplicados os questionarios sobre as necessidades
e apoios sociais das familias, através dos quais percebemos os tipos de necessidades
das familias.

No final do programa ird ser aplicado novamente parte do inquérito sobre as
necessidades e apoios sociais das familias, nomeadamente as necessidades de
informacdo e as necessidades de apoio social, uma vez que foram as que
apresentaram média mais elevada inicialmente.

No decorrer do programa e ao longo das sessdes prevé-se passar questionarios

de avaliacdo que incidam sobre a satisfacdo dos pais relativamente as sessdes.
O projeto apresentado esta direcionado para as necessidades detetadas através

da analise dos questionarios. Visto que no total, as necessidades de informacéo
apresentam uma meédia de 9,38 este foi um tema mais abordado, seguindo-se das
necessidades de apoio social e familiar, com uma média de 5,13. Visto ser uma
amostra reduzida, optdmos por realizar apenas um projeto de educacdo parental
compativel com as necessidades detetadas na Associacdo assim como na consulta de
desenvolvimento do Centro Hospitalar.

Ao longo do texto foram apenas mencionados os temas que seriam tratados nas

sessfes, ho entanto em anexo, podemos verificar o exemplo de programa de uma
sessao de formacéo.

7. Projecao espago —temporal

O projeto delineado poderéd decorrer no Hospital ou na Associagdo onde teve
lugar o estudo empirico para efeitos de levantamento de necessidades.

Quanto ao cronograma podemos estimar que o projeto possa desenvolver-se em
dois meses e meio, 0 que correspondera a uma média de quatro sessdes por més. A
Ultima sessd@o constara, conforme se referiu, da avaliacdo final, onde decorrera um
follow — up dois meses depois.
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Conclusao

As Necessidades Especiais sdo cada vez mais uma preocupacdo da nossa
sociedade. As questdes de integragdo e inclusédo tanto na idade escolar das criancas
como na vida profissional e a autonomia funcional séo focos da atenc¢éo e intervencao
dos profissionais.

As familias tém um papel fulcral neste processo de autonomizacao das criancas
com necessidades especiais, pois quanto mais as estimularem a apoiarem, mais
autbnomas estas serdo, dentro das suas limitacdes. Na nossa sociedade séo os pais
0s primeiros educadores dos seus filhos e desempenham um papel relevante,
essencialmente na educagéo das criangas com NEE (Almeida, 2012).

Uma crianca com deficiéncia tem um grande impacto na dindmica familiar,
podendo provocar uma enorme ansiedade e frustracdo, assim como criar tensdo na
estrutura familiar. Tendo em conta o esforco mental e fisico que a deficiéncia implica,
as relacdes no seio familiar tanto poderdo sair fortalecidas como desmembradas, ja
gue nem todas as familias sdo capazes de se adaptar a batalha diaria que uma
crianca portadora de deficiéncia implica (Nielsen, 1999).

Atendendo aos dados empiricos deste estudo de natureza exploratéria e
descritiva, concluimos que a maioria dos pais/ cuidadores de criangas com NEE tem
grandes necessidades de informacdo, como de apoio social e familiar. Estas
conclusdes vao na linha da teoria de Hornby (1991 cit. por Carmo, 2004) que afirma
gue este tipo de familias tem necessidades de informacdo, de apoio emocional de

conhecer outros pais de criancas com necessidades especiais semelhantes.

Ao nivel da informacéo, os pais precisam de saber como as criancas crescem e
se desenvolvem, quais as estratégias de educacao (de lidar com o comportamento dos
filhos), como resolver os problemas do presente e do futuro daquela crianca e ainda
conhecer os servigos de que a crianga pode beneficiar no futuro. No que concerne ao
apoio social e familiar, podemos concluir que para estas familias é importante o
encontro e convivio com pais de outras criangas com problemas similares, no sentido
de haver uma troca de experiéncias que ao mesmo tempo é também um grupo de

pessoas que se compreende.

No presente estudo, tendo em atencéo a severidade do diagnostico que em 70%
dos casos é considerado ligeiro, sendo que 53,2% das criangas tém problemas ligados
ao atraso de desenvolvimento, autismo e problemas cognitivos foram verificados,
fundamentalmente necessidades da &rea das caréncias de informacgéo, pelo que seria
interessante prosseguir a pesquisa a problemas motores e sensoriais.

57



A literatura cientifica, neste dominio realca a importancia do tipo problematica da
crianga na génese do tipo de necessidades sentidas pelas familias (McWilliam, 2012).
Para além do diagnéstico, a idade da crianca também influencia as necessidades de
informacéo sentidas pelos pais, sendo que os cuidadores de criangcas mais novas séo
0S gque apresentam uma maior necessidade de informagdo no que respeita ao
crescimento e desenvolvimento da crianga, a interagdo, as brincadeiras, a
comunicagao com as mesmas, sem descurar as necessidades informativas relativas a
processos de aprendizagem/ ensinamento ou mesmo de como lidar com os

comportamentos caracteristicos.

Tendo como base as necessidades detetadas ao longo do estudo, emergiu 0
programa de educacéo parental direcionado a pais e cuidadores de criancas com NEE
apoiadas pela APPDA e pela consulta de desenvolvimento do Centro Hospitalar do
Centro — Norte do Pais. As areas tematicas do programa sdo essencialmente
direcionadas para a informacdo sobre o diagnostico/ problematica da crianca e a

importancia dos suportes sociais formais e informais.

Com este programa pretende-se que 0s pais e cuidadores se sintam mais
informados e que experiéncias com 0s restantes pais, que partilhem técnicas para lidar
com determinadas situacdes e que se sintam apoiados, dado que outros vivem
contextos semelhantes.

O desenvolvimento das competéncias parentais tera sempre como fim ultimo,
ajudar a promover o desenvolvimento global da crianca (Macedo, 2013). Este é o
objetivo central do programa de educacao parental, ou seja, capacitar os pais para que
se sintam capazes de lidar com os problemas dos seus filhos e com os desafios do
presente e os que o futuro trara.

Com a elaboracédo do estudo aqui apresentado podemos concluir que as familias
de criangas com NEE tém um grande desafio ao longo de todo o desenvolvimento dos
seus filhos. As constantes preocupagdes e necessidades, que podemos constatar, so
em grande parte comuns a pais e cuidadores, com esta conclusdo entende-se
relevante que fossem de algum modo colmatadas, permitindo assim perceber se
existem outras que vao emergindo. O presente estudo teria toda a pertinéncia se fosse
alargado a outras instituicbes e Centros Hospitalares, com o intuito de perceber e
ajudar a colmatar as necessidades sentidas por estas familias nos mais diversos
contextos locais.

Um possivel levantamento de necessidades junto de pais e cuidadores de
criangas com problemas motores e sensoriais seria interessante no sentido em que
certamente traria informacdes relativas as necessidades que estas familias sentem,

58



dado que se trata de criangas com graves problemas e que necessitam de tratamentos
e recursos muito dispendiosos. No futuro este seria um estudo interessante em varias
regides do pais rurais e urbanas, tentando assim perceber as dificuldades de cada
familia diferentes ambientes e comparar as solu¢des disponiveis e acessiveis nos
varios contextos geograficos, podendo de alguma forma alertar para uma
uniformizacdo de procedimentos e solucdes.
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