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REsumo

Uma deficiéncia/incapacidade pode constituir-se como um fator de risco no
desenvolvimento da crianga, acarretando maiores niveis de sfress para o sistema
familiar, decorrentes das exigéncias do seu cuidado. As familias de criangas com
Perturbagbes do Espectro do Autismo (PEA), estdo sujeitas a niveis de stress mais
elevados inerentes as especificidades e caracter permanente da problematica. Este
estudo pretende compreender quais as principais preocupacgdes, prioridades e
recursos das familias para, a partir dai, construir um programa de educagao parental
que permita capacita-las a nivel emocional e (in)formativo, melhorando a relagédo com
a crianga/jovem.

Aplicou-se um plano de investigagcdo-agdo com recolha transversal de dados,
recorrendo a uma entrevista semiestruturada, Inventario de Necessidades da Familia
(Bailey & Simeonsson, revisdo, 1990), indice de Stress Parental (Abidin & Santos,
2003) e um questionario sociodemografico. A amostra de conveniéncia era composta
por 11 cuidadores de criangas com PEA de um Agrupamento de Escolas de referéncia
no Ensino Estruturado do Autismo do concelho da Figueira da Foz, abrangendo desde
0 nivel pré-escolar ao ensino secundario.

Concluiu-se que as principais necessidades destas familias sdo de apoio
(in)formativo e a nivel familiar e social, verificando-se uma parca rede de suporte
informal e uma lacuna a nivel de suporte formal especifico para PEA no concelho.
Regista-se ainda uma preocupacao com o futuro, transversal a todas as faixas etarias
das criangas/jovens e niveis de stress superiores aos valores normativos, a excegao
do que se refere ao ajustamento emocional e afetivo da crianga/jovem.

Palavras-chave: necessidades das familias, stress parental, criancas, necessidades
educativas especiais, educacao parental, perturbacdes do espectro do autismo.



ABSTRACT

A disability can become a risk factor in children development, increasing stress
levels in the family system due to their more demanding care and educational tasks.
Families of children with Autism Spectrum Disorders (ASD) are subjected to increased
stress levels as a result of the specific features of the disorder. This study aims to
comprehend the main concerns, priorities and resources of the families and from there
elaborate a parenting program that can empower them on an emotional and
(in)formative level.

An action research and transversal study was conducted, using the following
instruments of data collecting: semi-structured interview, Family Needs Survey (Bailey
& Simeonsson, revised, 1990), Parent Stress Index (Abidin & Santos, 2003) and a
socio-demographic survey. The convenience sample was consisted of eleven
caretakers of children/youngsters with ASD from an Early Childhood Intervention
reference Scholl Group in the Figueira da Foz County, attending from pre-school to
high school levels.

Findings show that the main needs of these families are related to information
support regarding the ASD and social and emotional support, thus showing a poor
informal support net and a lack of formal support specifically adapted to ASD in the
County. There’s also a denoted concern with the future, something that is transversal
to all of the children/youngsters age range, and higher stress levels than the normative
ones, in exception to the emotional and affective adjustment of the child/youngster.

Keywords: family needs, parental stress, children, special educational needs,
parenting education, autism spectrum disorder.



INTRODUGAO

A parentalidade ndo se resume apenas a responder as necessidades de
sobrevivéncia da crianca. E, na realidade, uma atividade complexa, na medida em que
envolve relagbes, comunicacdo, competéncias sociais diversas e também o
desenvolvimento de niveis elevados de compreensdo e aceitagdo por parte dos
cuidadores. Constitui-se, na realidade, como uma das mais dificeis e desafiantes
tarefas que um ser humano pode realizar. A entrada de uma crianga na familia € um
momento de necessaria adaptacio e alteracao da estrutura familiar, constituindo-se
como um evento causador de stress parental. As familias, principalmente os pais,
véem-se a bragcos com um novo conjunto de necessidades e responsabilidades face a
um novo membro da familia para o qual serdo a principal fonte de suporte durante a
maior parte da sua vida, influenciando os adultos que irdo ser. Desta forma, o contexto
familiar e as praticas educativas parentais sido variaveis importantes num
desenvolvimento saudavel das criancas e jovens.

Estas preocupacdes e responsabilidades intensificam-se quando se trata de
uma crianga com Necessidades Educativas Especiais (NEE). O papel da familia aqui
toma talvez uma relevancia ainda maior, se considerarmos que uma crianca se
encontra em situacao de risco quando o seu desenvolvimento nao ocorrer conforme o
esperado para a sua faixa etaria e padrdes socioculturais (Bandeira, Koller, Hutz &
Forster, 1996), pelo que uma deficiéncia/incapacidade estabelecida ou doenga crénica
da crianga podem constituir fatores de risco biolégico, principalmente quando
associados a outras caracteristicas ambientais, nomeadamente do contexto familiar.

Torna-se assim importante compreender as necessidades e potencialidades
das familias de criancas com NEE, no sentido de capacitar estes pais e otimizar as
suas competéncias no cuidado e educacao dos filhos, reduzindo situagbes de risco e
potenciando ambientes protetores e estimulantes para o desenvolvimento daquelas
criangas. E, neste sentido, que os programas de educagdo parental assumem a sua
importancia enquanto estratégias de interveng¢ao socioeducativa.

A ideia de elaborar um programa de educagido parental destinado a
familias/cuidadores de criangas com NEE surgiu ha ja alguns anos, aquando do
estagio da licenciatura em Ciéncias da Educacao. No decorrer dessa fase de formagao
académica e, essencialmente no trabalho realizado no estagio com familias de nivel
socioecondmico mais baixo, ficou patente a importancia (e influéncia) da funcao
parental para o desenvolvimento das criangas e que esta ndo é, como muitas vezes se

quer acreditar, algo inato e puramente intuitivo e que pode, sim, ser otimizada.
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Do contacto com as dificuldades e desafios destas familias na educacéo dos
seus filhos e a aprendizagem dai obtida, bem como da avaliagdo positiva que o
programa teve junto daquelas maes, surge a reflexdo sobre a relevancia de uma
adaptagdo de um programa semelhante para familias com criangas com NEE que,
além das questdes associadas a educacdo de uma crianga em todas as fases de
desenvolvimento, sdo ainda defrontadas com desafios especificos da(s) sua(s)
problematica(s). A ideia torna-se assim uma realidade no contexto da Intervencao
Psicossocial com Criancas e Jovens em Risco, partindo da premissa que estas
familias podem ser consideradas familias em situacao de risco estabelecido.

Surge entdo a idealizagdo de um projeto de intervencao socioeducativa que
pretende assentar na compreensao das principais necessidades e potencialidades de
familias de criangcas com deficiéncia/incapacidade, residentes no concelho da Figueira
da Foz, e constituir-se como um espacgo de (in)formacgao, partilha de experiéncias,
duvidas, angustias e conquistas de forma a auxiliar e capacitar essas familias. Em
ultima instancia, ambiciona ser uma estratégia de prevencao primaria, minimizando
situacdes de risco e potenciando um ambiente familiar protetor e contribuindo para o
exercicio de uma parentalidade positiva e um aumento da resiliéncia parental o que,
espera-se, contribuira para um desenvolvimento biopsicossocial mais salutar das
criancgas.

Para uma melhor compreensao do contexto inerente ao tema de estudo e a
elaboragdo do programa em si, o presente projeto de mestrado estrutura-se em trés
partes distintas.

A primeira parte destina-se, inicialmente, a uma contextualizacdo mais
abrangente onde se abordarédo nogbes como risco e perigo e fatores inerentes, bem
como uma compreensao do contexto familiar e sua evolugido e a sua importancia no
desenvolvimento global da crianga. Numa concec¢ao mais especifica do assunto em
estudo, ira discutir-se o impacto do diagndstico da incapacidade, e em particular das
PEA, nas familias e possiveis estratégias de coping; as suas principais necessidades
e capacidades e o papel que as redes de suporte social desempenham em todo o
processo de adaptacdo ao diagndstico. Havera lugar ainda para uma discussdo em
torno do papel da educagao familiar e dos programas de educagao parental enquanto
estratégia de intervencgao socioeducativa com familias, com foco para o caso particular
da formacéao parental no ambito das NEE.

Na segunda parte, é apresentado o estudo em concreto, no que respeita a

questdo de partida da investigacao, objetivos e apresentacao de toda a restante
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metodologia, terminando com uma previsdo de estudos/intervencgdes futuras e uma
reflexdo final sobre todo o processo e pertinéncia do estudo e elaboracdo do programa
no contexto da intervencao psicossocial com criangas e jovens em risco.

Por ultimo, na terceira parte serdo detalhados todos os aspetos inerentes a
elaboragcdo do programa de educacéo parental para pais e cuidadores de criangas
com PEA, “Todos Diferentes, Todos Pais”, nomeadamente no que diz respeito ao
enquadramento conceptual e pertinéncia, objetivos gerais e especificos, conteudos a
abordar e descricdo das sessbdes que o constituem. Toda a sua construgdo tem por

base as conclusbes e necessidades identificadas na investigacao prévia.
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PARTE | - ENQUADRAMENTO TEORICO



CAPiTULO |I. CONTEXTOS DE RISCO PSICOSSOCIAL

1. Nogoes de risco e perigo

Considerando risco e perigo como duas realidades distintas mas que, no
entanto, estdo intimamente ligadas, podemos afirmar que a situacao de risco € mais
abrangente e depende de um conjunto de fatores mais amplos que combinados entre
si, contribuem para o aumento da situacdo de risco e podem entdo levar ao
surgimento de situacdes de perigo (Jorge et al., 2008), sendo esta ultima considerada
de um ponto de vista mais legal enquanto a primeira pode ser vista a luz de uma
abordagem multipla, seja a nivel socioldgico, social, psicolégico ou educativo.

A legitimacao da intervencgao dos diferentes profissionais reside, precisamente,
nessa diferenciagcdo entre risco e perigo. Em situacdes de risco existe, idealmente,
uma juncgao de esforcos de entidades e técnicos no sentido de superacdo do mesmo,
recorrendo a medidas e estratégias direcionadas a comunidade em geral ou
especificas para criangas e jovens, cujas condigdes envolventes seriam consideradas
de especial vulnerabilidade (Jorge et al., 2008).

O sistema de protecdo, no entanto, foca as suas medidas de atuagcido nas
situagbes de perigo, como descrito na Lei de Protecdo de Criangcas e Jovens em
Perigo (LPCJP, Lei n.° 147/99, de 1 de setembro). Segundo esta, considera-se que a
crianga ou jovem se encontra em situagao de perigo quando existam condi¢gbes no seu
contexto que nao permitam um acesso adequado a educacgao, formacao, saude e/ou
ponham em causa um desenvolvimento biopsicossocial salutar, adequado a sua idade
e as suas caracteristicas pessoais. Assim, quando se verificam as seguintes

condi¢des, considera-se que a crianga ou jovem esta em perigo:

a) Esta abandonada ou vive entregue a si propria;

b) Sofre maus tratos fisicos ou psicoldgicos ou é vitima de abusos sexuais;

c) Nao recebe os cuidados ou a afeicdo adequados a sua idade e situagcéo
pessoal;

d) E obrigada a atividades ou trabalhos excessivos ou inadequados & sua
idade, dignidade e situacdo pessoal ou prejudiciais a sua formagdo ou
desenvolvimento;

e) Esta sujeita, de forma direta ou indireta, a comportamentos que afetem
gravemente a sua seguranca ou o seu equilibrio emocional;

f) Assume comportamentos ou se entrega a atividades ou consumos que

afetem gravemente a sua saude, seguranga, formacgdo, educagdo ou
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desenvolvimento sem que os pais, o representante legal ou quem tenha a
guarda de facto se lhes oponham de modo adequado a remover essa
situagao (LPCJP, art. 3°).

Analisando esta abordagem juridica, verifica-se que o conceito de perigo esta
intimamente associado com a agao e/ou omissdo dos progenitores ou cuidadores da
crianca/jovem. No entanto, seja qual for a perspetiva sob a qual se analisem estes
conceitos, estdo sempre inegavelmente ligados ao de maltrato infantil, na medida em
que risco remete para este ultimo, seja qual for o tipo de abuso a que a crianca ¢é
submetida (sexual, fisico, psicolégico, negligéncia), o agente maltratante (pais,
cuidadores, etc.) ou ambito em que ocorre (familiar, institucional ou social; Delgado,
2006).

Ainda, deve considerar-se a nogao de risco ndo s6 em termos dos efeitos
imediatos no bem-estar da crianga, mas também nas implicagdes que tera a longo
prazo no seu desenvolvimento, podendo leva-la a exclusao social ou delinquéncia. O
que nos remete para a existéncia de variaveis e caracteristicas de todo o contexto
envolvente da crianca que podem contribuir para ou evitar a situagao de risco.

Podemos ainda falar de trés contextos principais de risco de desenvolvimento
da crianga (Coutinho, 1999; Gallagher & Tramill, 1998):

1. Risco estabelecido — engloba criancas com problemas precoces de
desenvolvimento. As criangas com deficiéncia e incapacidade (e.g., Trissomia
21, anomalias congénitas) incluem-se nesta categoria de risco.

2. Risco bioldgico — refere-se a criangas que estdo sujeitas a fatores de risco
bioldgico (nascimento prematuro, baixo peso a nascenga e défices nutricionais
por parte da mae) durante os periodos pré-natal, perinatal ou pés-natal.

3. Risco ambiental — quando o contexto envolvente se apresenta limitativo ao
desenvolvimento da crianga, em areas como vinculagdo com a mae,
organizacao familiar, cuidados de saude e nutricdo e estimulagao fisica e

social.

2. Fatores de risco e fatores de protecao

Ao debrugarmo-nos sobre a questao das situagdes e comportamentos de risco
e perigo, é incontornavel definirmos e considerarmos os aspetos na vida da crianga e

da familia que podem contribuir para o desenvolvimento de uma situagéo de risco.
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Também aqui, se deve ter em conta a especificidade de cada familia e de cada
contexto sociocultural em que se inserem.

A essas variaveis a que a crianga e familia estdo sujeitas e que “estdo
associadas a uma alta probabilidade de ocorréncia de resultados negativos ou
indesejaveis” (Reppold, Pacheco, Bardagi & Hutz, 2002, p. 10), podendo contribuir
para uma vulnerabilidade no desenvolvimento da crianga, da-se o nome de fatores de
risco.

Nao existe propriamente uma listagem concreta destes fatores, mas podem ser
essencialmente de origem bioldgica, psicossocial e socioldégica (Fonseca, 2004;
Paixao, 2002). Na Tabela 1, encontram-se alguns exemplos de varias ordens, tendo
por base o modelo ecossistémico do desenvolvimento de Bronfenbrenner (1979),
sendo que por microssistema se entende o contexto imediato da familia, englobando
as caracteristicas dos pais, da crianga e do sistema familiar; exossistema, aquele que
é relativo a caracteristicas do contexto cultural e social em que a familia se insere e o
macrossistema, que representa os valores e referenciais culturais num determinado
periodo do espaco e tempo. As caracteristicas externas do macrossistema tém

influéncia direta no exo e microssistema (Alberto, 2006).

Tabela 1

Fatores de risco no desenvolvimento da crianga

MICROSSISTEMA

Antecedentes de maus-tratos na infancia;
Caracteristicas Falta de conhecimentos basicos sobre o desenvolvimento na infancia e
individuais incapacidade de compreender e responder as necessidades das criangas;
dos pais Parentificagdo da crianga;
Abuso de substancias;
Perturbagbes de saude mental ou fisica e antecedentes de comportamentos
desviantes;

Baixa autoestima, sintomas de stress, ansiedade e pouca tolerancia a frustragao.

Gravidez ndo desejada, parto prematuro, baixo peso ao nascimento e deficiéncia;
Caracteristicas Perda da mé&e antes dos 5 anos;
individuais Agressividade, hiperatividade, comportamentos de oposigéo;
da crianga Hospitalizagdo ou internamento em instituigoes;

Insucesso escolar e dificuldades de aprendizagem.

Sistema familiar  Praticas educativas parentais punitivas ou negligentes;
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Desempregos e dificuldades socioecondémicas;
Sistema familiar  Conflitos conjugais, violéncia doméstica, separagéo precoce dos pais;
(cont.) Familias numerosas;

Familias monoparentais;

Familia reconstruida com filhos de outras relagdes.

EXOSSISTEMA

Auséncia de suporte social;
Fraca rede de servigos educativos e de ocupacéao de tempos livres e de equipamentos de saude;
Problemas habitacionais;

Pobreza e Isolamento social.

MACROSSISTEMA

Referéncias culturais e sistema de valores vigentes num determinado periodo € numa determinada

sociedade. Inclui atitudes face a crianga, a violéncia e a punig¢éo corporal.

Nota. Adaptado de “Acédo social na area da familia,” por L. Silva, 2001, p. 105 e “Maltrato e trauma na
inféncia,” por . Alberto, 2006, pp. 38-49. Copyright 2001 por Universidade Aberta e 2006 por Almedina.

Verifica-se, assim, que as caracteristicas da crianga e o seu comportamento
constituem-se, em si mesmos, um fator de risco. No caso particular de criancas com
deficiéncial/incapacidade, estao em maior risco de maus-tratos e negligéncia devido a
fatores como o preconceito social, uma maior sobrecarga familiar do cuidado diario da
crianca e consequente vulnerabilidade ao sfress (Pinheiro, 2006; World Health
Organization [WHOQO)], 2012), apresentando, segundo Jones e colaboradores (2012),
uma probabilidade de trés a quatro vezes maior de estar sujeitas a situagbes de
violéncia do que os seus pares com desenvolvimento normativo.

Na relacdo entre deficiéncia/incapacidade e maus-tratos, ndo sé estas criancas
apresentam maior risco, como a ocorréncia de maus-tratos pode também ser uma
causa de deficiéncia e incapacidade (Williams, 2003). No entanto, mais uma vez, nao
existe uma relagéo linear, pelo que se verifica que muitas das criangas vitimas de
maus-tratos sdo desejadas pelos pais mas acabam por ndo corresponder as
expectativas criadas por estes (Alberto, 2006). Isto pode acontecer particularmente
quando nasce uma crianga com incapacidade ou doenga cronica.

E importante ter em conta a existéncia ou ndo destas caracteristicas no
decorrer da intervengdo com as familias. No entanto, mais importante ainda, é nao
menosprezar o facto de que “nenhum fator explica, por si s6, a origem da situagéo de

risco” (Delgado, 2006, p. 60). Estes funcionam, sim, de forma cumulativa. Como tal,

8 |



nao pode assumir-se que todas as criangas com uma deficiéncia/incapacidade estao
em risco, até porque, risco existe em quase todas as familias. Ao invés de um foco
apenas no risco isolado, sera mais importante compreender se existem mais fatores
de risco associados que prejudiquem o desenvolvimento da familia e,
consequentemente, da crianga (Sapienza & Pedromdnico, 2005). Em suma, a luz do
modelo sistémico, considera-se que as situacdes de risco sdo despoletadas por um
conjunto de fatores e nao apenas um determinante, que resultam da interagao entre as
caracteristicas dos individuos (crianca e/ou familia) e do contexto sociocultural em que
se inserem.

Do outro lado do espectro, existe um conjunto de variaveis também fisicas,
psicolégicas e sociais que servem de suporte e favorecem o desenvolvimento
individual e social da crianca e da sua familia, moderando a ocorréncia de fatores de
risco e, consequentemente, situagdes de perigo. Estes podem também estar
relacionados com caracteristicas da propria crianca, do contexto familiar e do suporte
formal e informal de que a crianga e a familia dispdem (Masten & Garmezy, 1985;
Sapienza & Pedromdnico, 2005).

De entre estes pode destacar-se um ambiente familiar coeso, com praticas
educativas coerentes e baseadas maioritariamente em estratégias positivas. Também
0 acesso a estruturas de saude e educativas e uma integracao eficaz nestas ultimas

podem constituir-se como fatores de protecdo do desenvolvimento infantil.

3. Parentalidade positiva versus praticas parentais de risco

Ja havia sido referido que a familia, principalmente os pais ou elemento(s) de
referéncia para a crianga, desempenham um papel preponderante no seu
desenvolvimento biopsicossocial, na medida em que € no seu seio que estas
primeiramente contactam com “o conjunto de regras e de valores de uma sociedade
...de modo a que...adquiram competéncias para o desempenho de papéis sociais e
para aceitarem a responsabilidade social” (Delgado, 2006, p. 67).

A familia é responsavel néo sé por transmitir a crianga a sua heranga genética,
mas também uma parte da sua cultura e da sua prépria educagao que se manifestam
nos seus estilos educativos. E nela que desenvolve a consciéncia de si prépria e dos
outros e também a sua autoestima, que fortalece através das relagdes afetivas e de
apego. Estao aqui implicitas as duas principais fun¢des do sistema familiar: protegao
(funcao interna) e socializacao (fungao externa; Relvas, 1996). O cumprimento destas
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funcbes esta, por sua vez, inerente a capacidade da familia promover
simultaneamente junto de cada membro, um sentimento de pertenca ao grupo e a sua
autonomizacao, através de relacdes de suporte.

Na tentativa de cumprir estas fungbes, os pais desenvolvem um conjunto de
estratégias educativas na interagdo com os seus filhos, que vao adequando as
caracteristicas da crianca e ao seu desenvolvimento ao longo do ciclo vital. Nestas
interacbes destacam-se trés aspetos importantes: (i) atitudes parentais — conjunto de
crengas e sistema de valores (muitas vezes transmitidos pelos seus préprios pais),
que influenciam as suas acbdes enquanto pais; ii) praticas educativas parentais —
estratégias educativas a que os pais recorrem no sentido de estabelecer regras e
limites e que irdo adaptar consoante a situacido. Estas podem ser de indole coerciva
(recorrendo a punicao e privagao de privilégios) ou indutiva (explicacdo das regras e
limites e introdugdo de consequéncias para os comportamentos desadequados); iii)
estilos educativos parentais — resultado de uma combinag¢ao das duas anteriores e que
caracterizam a relagéo pais-filhos (Reppold et al., 2002).

Os estilos educativos caracterizam-se e diferenciam-se segundo o peso de
duas dimensdes em particular nas praticas parentais: responsividade ou envolvimento
parental e exigéncia (Maccoby & Martin, 1983).

A responsividade esta relacionada com a dimensdo socio-afetiva do
relacionamento entre pais e filhos, existindo empatia, suporte, carinho, disponibilidade,
compreensdo e respeito e reconhecimento pela individualidade dos filhos,
respondendo as necessidades ao seu ritmo. A dimensdo de exigéncia sugere um
ambiente familiar onde exista controlo e supervisao da parte dos pais, estabelecendo
regras e limites. A disciplina pode ainda ser exercida sob a forma de controlo
psicolégico que revela intrusividade, afirmacao de poder, restricdo, diretividade e
interferéncia critica

Tém-se assim quatro estilos educativos parentais, baseados na tipologia
identificada por Diana Baumrind (1967):

1) Autoritario — revela uma prevaléncia da exigéncia e baixos valores de
disponibilidade. Pais autoritarios sdo aqueles que impdéem uma disciplina rigorosa,
estabelecendo regras e limites claros, no entanto, descuram no afeto e disponibilidade,
apenas reconhecendo deveres e obrigagdes aos seus filhos e nao direitos, existindo
uma comunicagao puramente unilateral. Estes pais acabam muitas vezes por recorrer
a punigao fisica para impor as suas regras, modelando nos seus filhos medo e atitudes

agressivas.
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2) Permissivo ou indulgente — contrariamente ao estilo educativo anterior,
exercer uma parentalidade permissiva implica valores altos de disponibilidade e baixos
de exigéncia. Os pais permissivos apresentam dificuldade em estabelecer regras e
limites ao comportamento dos filhos, o que faz com que a crianca nao tenha facilidade
em resolver os problemas de forma auténoma, nem lide de forma adequada com o
respeito pelos outros e pelas regras que se Ilhe impdem nos ambientes que a rodeiam.

3) Autorizado, afirmativo ou democratico — caracteriza-se por valores altos de
disponibilidade e também de exigéncia, o que significa que existe um equilibrio entre a
dimensao da aceitagao e disciplina; valorizagao da individualidade da criangal/jovem e
abertura a momentos de didlogo. Assim, pode dizer-se que este estilo contribui para
um melhor desenvolvimento emocional e cognitivo da crianga, sendo que os pais que
os praticam revelam nao descurar a fungao de supervisao e controlo que lhes cabe, ao
mesmo tempo que nao negligenciam o estabelecimento de lagos afetivos com os seus
filhos.

4) Negligente — implica valores baixos para ambas as dimensdes, ou seja, por
um lado estes pais nado estabelecem limites nem regras ao comportamento da crianga,
e por outro a interacdo com os filhos é desprovida de lagos afetivos estaveis e
satisfatérios. Pais que recorrem a estilos educativos negligentes sdo pouco envolvidos
na educacdo dos seus filhos, focando-se principalmente nas suas proprias
necessidades e interesses. Um estilo educativo negligente pode ser considerado um
fator de risco, ja que os pais se demitem das suas fun¢des parentais, 0 que pode
causar atrasos no desenvolvimento da crianga.

Desta forma, a familia tanto pode ser vista como um ambiente de crescimento
e protegcao ou como um fator de risco. Pode assim falar-se de parentalidade positiva,
em que o conjunto de praticas, atitudes e estilos educativos parentais asseguram o
bem-estar e superior interesse da crianga, cultivando uma relacdo de amor, cuidado,
reconhecimento e respeito. Ao mesmo tempo, os pais ndo descuram o
estabelecimento de regras e limites adequados a cada fase de desenvolvimento da
crianga, promovendo um ambiente sem violéncia e em que a punigdo fisica e
humilhacao n&o séo utilizadas como estratégias disciplinares (Counsil of Europe, s.d.),
por oposicdo a praticas e estilos parentais de risco que comprometem o
desenvolvimento infantil.

Estas praticas parentais de risco podem ser negligentes ou coercivas, mas
também sobreprotectoras. Isto é, ndo sao apenas os estilos educativos em que a

crianca é desconsiderada ou vitima de maus-tratos que a colocam em risco, mas
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também aqueles em que os pais utilizam estratégias compensatérias, podem
comprometer o desenvolvimento da crianga.

Este ultimo exemplo pode ocorrer com frequéncia em familias com criangas
com NEE, principalmente numa fase inicial quando confrontados com o diagndstico,
naquilo a que os autores Boone e Hartman (1972, cit. por Warner, 2006) chamam de
“benevolent overreaction” (p. 98). Os pais, na tentativa de protegerem os seus filhos
do estigma e discriminagdo que ainda surge muitas vezes associado a
deficiéncial/incapacidade ou motivados, numa fase inicial, por sentimentos de culpa,
acabam por isola-los, evitando situagdes de contacto social que ndo ocorram dentro
do circulo familiar. Tais atitudes, apesar de bem-intencionadas, limitam as
oportunidades de desenvolvimento de competéncias sociais das criangcas em
ambientes externos ao familiar, gerando, muitas vezes, adultos inseguros com o seu
problema e que mais facilmente se isolam e cedem ao estigma dos aspetos negativos
da deficiéncia/incapacidade e da discriminacédo (Reto & Ramos, 2001; Warner, 2006).
A deficiéncia/incapacidade, por si s0, pode constituir-se como um fator de exclusao e
vulnerabilidade social, que pode ser agravado pelos estilos educativos parentais
demasiado protetores e permissivos.

Por outro lado, a dificuldade em aceitar o diagndstico ou expectativas irreais
dos pais face ao desenvolvimento da crianca, podem resultar em praticas educativas
rigidas e agressivas, no sentido de tentar acelerar a recuperagéo da criancga (Filippini
et al., 2004).

Cada familia tem a sua propria especificidade e cada pai e mae tém a sua
propria forma de educar os seus filhos. Isto ndo é diferente quando falamos de familias
de criangas com NEE. Ponderando os estilos educativos parentais acima definidos,
Reto e Ramos (2001), consideram que o estilo permissivo é aquele a que estas
familias, de uma forma geral, mais recorrem, havendo uma maior desculpabilizagao e
tolerancia de comportamentos desadequados decorrentes de uma constante
preocupacdo e superprotegcdo. Estas praticas parentais acabam por tornar-se
prejudiciais para as criangas, crescendo muito dependentes da familia e da sua
problematica, a qual podem recorrer para se desculpabilizar e, noutros casos, assumir
posicdes dominantes face aos seus cuidadores. Ao isola-las do mundo exterior como
estratégia de protecdo, estdo a impedir que se desenvolvam no maximo das suas
potencialidades.

Assim, é importante que os pais compreendam a crianga além da sua

incapacidade. Apesar de todo um conjunto de cuidados e necessidades especificos
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inerentes a sua problematica, tém também todas as necessidades dos seus pares com
a mesma idade e na mesma fase de desenvolvimento, pelo que os pais ndo devem
desconsiderar a importancia de uma disciplina adequada, estabelecendo limites e
recorrendo a estratégias de reforgo positivo (Warner, 2006).

Por cada familia ter a sua especificidade, ndo pode apresentar-se uma formula
dos pais ou familia perfeita, que sejam 100% eficientes no cumprimento das suas
funcdes parentais. O que pode e deve ser feito, como se vera mais a frente, é auxiliar
0s pais no desenvolvimento das suas competéncias parentais, através de programas
de suporte que abrangem a educacado familiar na sua vertente de intervencao
socioeducativa (educacdo parental), para que possam ser “pais suficientemente

bons™.

! Conceito de “Good Enough Parents”, desenvolvido porPugh, De’Ath e Smith (1994).
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CAPITULO Il. FAMILIAS DE CRIANGAS COM DEFICIENCIA E INCAPACIDADE

1. Compreensao do conceito de familia(s)

Qualquer pessoa do ponto de vista do senso comum sera capaz de responder
a pergunta: “O que é uma familia?”. Saberao falar sobre os seus constituintes, os
problemas e alegrias que |Ihe estdo inerentes e da sua dindmica, ja que todos
fazemos, fizemos ou iremos fazer parte de, pelo menos, uma familia. Mas sera que a
ideia que temos do que é uma familia é algo universal ou é simplesmente fruto da
nossa propria percecao, histéria e realidade?

Na sociedade atual estda ainda muito presente o modelo estereotipado de
familia tradicional - uma mulher e um homem casados e os filhos do casal, sendo que
o sustento financeiro da casa esta a cargo do marido, que trabalha fora de casa,
enquanto a mulher permanece no lar, dedicando-se a cuidar dos filhos (Palacios &
Rodrigo, 2003). No entanto, as alteragbes na sociedade Ocidental ao longo dos
tempos, essencialmente a partir do século XX, indicam que esta visdo € um pouco
redutora, podendo destacar-se algumas das principais mudangas que caracterizam a
familia contemporénea, fruto da emergéncia de novos valores e comportamentos
(Silva, 2001):

e Aumento no numero de divércios;

e Novo papel da mulher na sociedade que ndo apenas o de esposa, mae e
dona de casa e a plena responsabilidade do sustento do lar deixa de estar
confinada apenas ao homem;

o Utilizagao de praticas contracetivas;

e Diminuicdo do numero de criancas por casal;

e Aumento da esperanca média de vida;

¢ Aumento do numero de unides de facto;

e Reconhecimento do casamento homossexual;

e Cada vez mais pessoas a viverem sozinhas.

Assiste-se assim, ndo s6é a uma emergéncia de novos valores pessoais e
sociais, mas também a novas formas de familia, particularmente a partir da década de
60, como é o caso de familias onde o casal é unido por unido de facto; familias
monoparentais originadas por divorcio, morte de um dos progenitores ou
simplesmente por opg¢des pessoais; familias reconstruidas (com filhos de casamentos

anteriores); familias de adogéo ou casais homossexuais. Estes diferentes modelos de
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familia “nao tradicional” passam assim a ser levados em consideracao, principalmente
nas intervengdes socioeducativas direcionadas as familias, bem como os seus efeitos
no desenvolvimento integral das criangas, havendo uma maior preocupacdo em
defender os direitos destas (Silva, 2001).

Posto isto, é possivel responder a questdo colocada inicialmente: a nogao de
familia ou antes, familias, nao € algo estanque e universal, mas esta sim em constante
evolucao, relacionando-se diretamente com o momento na histéria e o contexto social
em que se encontram e se desenvolvem.

Deve assim observar-se a familia tendo em conta uma dimensao no espaco e
no tempo, mas também de uma forma holistica e ndo como a soma das suas
partes/elementos que a constituem. Sob o olhar da teoria sistémica?® sdo estes e as
relagdes e dindmicas que se estabelecem entre eles e com o meio circundante a
familia, que constituem a sua complexidade e unicidade. Gameiro (1992) deixa

transparecer precisamente essa conceg&o ao afirmar:

A familia € uma rede complexa de relagbes e emogdes que n&o sédo passiveis
de ser pensadas com os instrumentos criados para o estudo dos individuos
isolados....A simples descricdo de uma familia ndo serve para transmitir a

riqueza e complexidade relacional desta estrutura (p.187).

Considera-se entdo a familia como um sistema. Ou seja, um conjunto de
elementos com caracteristicas e comportamentos préprios, que se relacionam entre si,
afetando o funcionamento e estrutura do sistema. E uma unidade que contém
subsistemas e & também parte integrante de outros sistemas (e.g., comunidade,
sociedade) ou contextos mais vastos que a influenciam e pelos quais é influenciada,
estabelecendo limites e fronteiras permeaveis com o exterior que adapta consoante as
suas necessidades ao longo do seu desenvolvimento, o que faz dela um sistema
aberto (Alarcao, 2000).

Com base na classificagdo de Alarcao (2000), podem assim distinguir-se,
dentro do seio familiar, quatro subsistemas:

i) Individual - constituido pelo individuo que desempenha papéis e funcgdes

noutros sistemas, além dos inerentes ao sistema familiar;

2 “Baseada na nogcao de sistema e suas propriedades, aborda os comportamentos humanos através da
analise das interagbes (relagdes circulares entre comportamentos/comunicacdo) num determinado
contexto ou situagdo” (Rosnay, 1997, cit. por Relvas, 1996, p.10)
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i) Conjugal — composto pelo casal que se constitui como resultado de uma
relagao horizontal® de complementaridade e reciprocidade. Este subsistema é
responsavel por definir limites e fronteiras com outros elementos do sistema
(filhos) e/ou outros sistemas (familias de origem), mantendo a coeséo familiar e
do casal. Funciona também como modelo relacional para futuras relagbes
intimas dos seus filhos.

iii) Parental — na maioria das vezes constituido pelos elementos do
subsistema anterior podendo, no entanto, ser constituido por outros membros
da familia (avos, tios, irmaos mais velhos ou apenas um pai ou uma mae) que
assumam a funcdo executiva de protecdo, educacao e socializacdo das
criangas, sendo que o importante é saber quem desempenha as tarefas e
fungdes referidas.

iv) Fraternal — composto pelos irmaos, onde as criangcas desenvolvem
relagdes de socializagdo entre pares, aprendendo a cooperar, competir e

negociar através das brincadeiras e conflitos.

A organizagao estabelecida entre os diferentes subsistemas e o tipo de relagao
que existe entre eles, e no interior de cada um, constituem a estrutura da familia. Esta
ndo € mais que a organizagdo na e pela familia das relagbes que se estabelecem
entre os elementos, definindo-se papéis e fungcdes concordantes com as expectativas
sociais. Papéis esses que se vao alterando ao longo da histéria familiar, rejeitando uns
e aceitando outros, fruto da qualidade da familia enquanto sistema aberto que
comunica com a realidade circundante, contribuindo para a evolugado do grupo. Este
tem de adaptar-se a essas inevitaveis mudancas individuais que ocorrem no seu seio,
passando por um processo de reestruturagdo e/ou reorganizagado, de forma a
salvaguardar a integridade do sistema familiar (Alarcao, 2000).

As familias sdo assim vistas como “um dos poucos grupos sociais em que 0s
membros crescem em conjunto, € em que os papéis relativos ao poder, ao controlo, as
capacidades e a autoridade mudam ao longo do tempo” (McGillicuddy-De Lisi & Sigel,
1995, cit. por Vieira, 2004, p. 51).

Cada familia tera a sua forma propria de ser familia. Seja pelos diferentes
contextos em que se inserem que condicionam nao s6 o numero de filhos por casal,
como os estilos educativos adotados pelos pais, ja que em alguns contextos algumas

estratégias educativas mais rigidas sdo menos condenaveis; pela educacdo que os

3 Aquela que se estabelece entre os elementos do mesmo subsistema (Alarcdo, 2000), implicando uma
relacdo de igualdade hierarquica.
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pais receberam enquanto criancas que irdo assimilar na sua prépria forma de educar
ou simplesmente pela constituicdo de familias cada vez mais distintas, ultrapassando

o esteredtipo de que uma familia é constituida por um pai, uma mae e o(s) filho(s).

2. Desenvolvimento e funcionamento familiar

Ao longo do ciclo de vida, os individuos em particular e a familia como um todo,
estdo sujeitos a um variado numero de transigbes, mais ou menos intensas, no seu
desenvolvimento. Como por exemplo, o nascimento de um filho, a entrada de um filho
na adolescéncia ou o nascimento de netos (Marchand, 1994). Estas transi¢cdes séo
inevitaveis momentos de mudanga e, como tal, podem provocar desequilibrios no
sistema familiar que constituem momentos de crise e stress. No entanto, do ponto de
vista desenvolvimental, podem ser considerados como momentos ricos de
crescimento familiar, uma vez que a familia, enquanto sistema, ira tender para o
equilibrio, recorrendo a mecanismos de homeostase e de morfogénese para recuperar
a estabilidade, em alguns casos, e se adaptar a uma nova fase de transicdo e a novos
papéis, noutros. No primeiro caso tratam-se de mudangas de 12 ordem, que se
referem a adaptacbes basicas do quotidiano da familia (e.g., alteragbes do horario
escolar ou de trabalho, visita de familiares), mantendo constante a estrutura e o
funcionamento familiar e no segundo, mudancas de 22 ordem, que implicam alteragdes
qualitativas no sistema familiar, dando origem a novas regras e estruturas familiares.
Estas ultimas irdo acontecer incontornavelmente no decorrer do ciclo vital da familia
ou quando esta se depara com crises inesperadas (Alarcao, 2000).

Pode assim considerar-se que estas mudancas de 12 e 22 ordem acontecem
em periodos de transicdo desenvolvimental que Marchand (1994) classificou como
transicdbes normativas e nao normativas. Transicdes normativas sdo aquelas que
acontecem ao longo do ciclo vital da familia (abordadas na Tabela 2) e que carregam
um certo grau de previsibilidade e sdo comuns a maior parte das familias e as néao
normativas, implicam acontecimentos inesperados que podem acarretar mudancas
drasticas na estrutura e funcionamento da familia, como doengas graves, nascimento
de uma crianga com deficiéncia/incapacidade ou divorcio (Alarcao, 2000; Marchand,
1994; McWilliam, 1998; Relvas, 2005).

Neste sentido, o desenvolvimento familiar acontece numa dimensao relacional
entre as mudangas que ocorrem no individuo e em cada subsistema e na familia

enquanto unidade grupal, permitindo identificar o ciclo vital da familia. Este representa
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um esquema de classificacdo em estadios ou etapas que demarcam a sequéncia
previsivel de transformagdes ou transicbes, distinguindo fases que a familia,
principalmente a nuclear, ird percorrer desde o nascimento até a morte (Relvas, 1996).
A delineacao das etapas do ciclo vital ndo é, no entanto, um fator consensual entre os
autores, sendo que a primeira que existiu foi levada a cabo por Duvall, na década de
50, e destacava a existéncia de oito estadios de desenvolvimento (Relvas, 1996),
enquanto outros autores, como Carter e McGoldrick (1995), defendem que o ciclo vital
da familia se inicia com o jovem adulto, classificando-o em seis estadios.
Considerar-se-a aqui a proposta de classificacao do ciclo vital em cinco etapas,

sugerida por Relvas (1996).

Tabela 2

Etapas do ciclo vital da familia

Etapas Tarefas desenvolvimentais

Estabelecimento de uma relagéo conjugal mutuamente satisfatéria;
1. Formacgao do casal Diferenciagdo/autonomia face a familia de origem;
Preparagédo para a parentalidade.

Adaptagdo a um novo subsistema familiar (parental);

Ajustamento as necessidades e interesses das criangas, promovendo o
2. Familias com filhos
seu desenvolvimento;
pequenos
Definicao de limites e fronteiras dentro do sistema (entre pais e filhos) e

com outros sistemas (reabertura as familias de origem).

Assumir responsabilidades com criangas em meio escolar;
3. Familia com filhos na
Partilha da fungéo executiva com a escola;
escola
Relacionamento com outras familias na mesma fase.

. . Facilitar o equilibrio entre liberdade e responsabilidade;
4. Familias com filhos ) o
Renegociagao da relagéo pais filhos;
adolescentes ) ) )
Autonomizacao e separagéo dos jovens do subsistema parental.

Permitir a separagéo e o “langamento” dos filhos no exterior, com rituais e
5. Familias com filhos assisténcia adequada (primeiro emprego ou educacgao superior);
adultos Manutencgao de uma base de suporte familiar;

Reconstrucao da relagao de casal.

Nota. Adaptado de “O ciclo vital da familia. Perspetiva sistémica,” por A. Relvas, 1996, p. 21. Copyright
1996 por Edi¢cdes Afrontamento.

O ciclo de vida e desenvolvimento da familia compreende dois tipos de

forgcas/movimentos de mudanga e ajustamento: centripeta e centrifuga. As forgas
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centripetas agem em momentos em que o sistema esta mais virado para dentro, para
si mesmo, havendo lugar a uma organizacéo do espaco individual e dos subsistemas.
Estas estdo aliadas a fases do ciclo vital como a formacdo do casal ou quando os
filhos atingem a idade adulta (Combrinck-Graham, 1985, cit. por Simeonsson, 1988).

Com o nascimento de um filho ou entrada deste na escola, o sistema familiar
sofre uma nova reorganizagao, desta vez abrindo-se ao contacto com o exterior, seja
pela reaproximacado com as familias de origem, definindo-se novos papéis (e.g., o de
avoés), consultas médicas (aspeto acentuado em familias de criangas com NEE) ou
contacto com o sistema escolar. Neste caso, inicia-se um movimento centrifugo, que
culmina com o alcangar da adolescéncia, em que os jovens entram num periodo de
moratéria, virando-se para o exterior em busca de experimentacdo e definicao de
identidade, sendo aqui o grupo de pares a sua principal fonte de suporte (Combrinck-
Graham, 1985, cit. por Simeonsson, 1988).

E de notar, no entanto, que estas conceptualizacdes do ciclo vital tém todas por
base uma visdo da familia nuclear tradicional o que, como ja foi referido, nao
representa por completo a realidade dos sistemas familiares contemporaneos. A clara
identificacao das etapas do ciclo vital faz crer que todas as familias realizam a etapa
necessaria no periodo de vida da familia indicado e transita para o estadio seguinte,
quando a realidade indica que num grande numero de familias os estadios se
sobrepdem (e.g., familias com filhos pequenos e filhos adolescentes), 0 que remete
para a importancia de considerar a especificidade de cada familia e nao ter por base

um modelo interventivo one size fits all.

3. A familia de criangas com Necessidades Educativas Especiais

3.1. Conceptualizagao de Deficiéncia e Incapacidade

Ao longo da histéria, as pessoas com deficiéncia/incapacidade tém vindo a ser
alvo de discriminagéo sob varias formas. Nas sociedades mais antigas, a diferenca era
considerada uma manifestagao demoniaca, um castigo divino ou sinal de uma mente
perturbada, levando a que as criangas que nascessem com deficiéncias,
principalmente fisicas, fossem repudiadas, abandonadas e mesmo vitimas de
infanticidio e aquelas que chegavam a idade adulta seriam mais tarde banidas por
serem consideradas um sinal de perigo. Por volta do século 1V, a atitude face a pessoa

com deficiéncia alterou ligeiramente, sendo-lhes concedido o direito a vida, mas
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permanecendo exiladas do convivio com as pessoas ditas normais — foram assim
criados os primeiros asilos e hospicios (Reto & Ramos, 2001).

A partir do Renascimento e até a atualidade, tem ocorrido uma mudancga deste
paradigma, maioritariamente motivada por um maior conhecimento das patologias
associadas as incapacidades, assegurando o direito a vida, que leva a que a pessoa
com deficiéncia/incapacidade seja considerada um cidadao com “direito a diferenca
numa pratica de igualdade de oportunidades” (Reto & Ramos, 2001, p. 220). Surgem
assim um conjunto de orientacdes legais e politicas no sentido de assegurar a
igualdade e inclusdo e proibicdo de discriminacdo em todas as areas da sua vida
(saude, educacao, reabilitacao), incluindo a responsabilidade dos Estados Parte e de a
sociedade em geral, como é o caso da Convencao sobre os Direitos da Pessoa com
Deficiéncia (2009), o I° Plano de Acdo para a Integracdo das Pessoas com
Deficiéncias ou Incapacidade (PAIPDI, 2006) ou a Classificagdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF, 2004). Estabelece-se assim uma nova
conceptualizagdo de deficiéncia, diferenciando este termo do de incapacidade. Desta
forma, veremos que “deficiéncia ndo € sinbnimo de incapacidade” (Reto & Ramos,
2001, p. 220).

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) considera deficiéncia (impairment)
como qualquer perda ou alteracdo de uma estrutura ou de uma fungao psicoldgica,
fisioldgica ou anatémica, de carater temporario ou permanente (WHO, 1980) e
incapacidade (disability) como uma restri¢do ou falta de capacidade para realizar uma
atividade dentro dos limites considerados normais para o ser humano (WHO, 1980).
No entanto, numa atualizagdo desta versdo de 1980, com o objetivo de proporcionar
uma linguagem mais unificada e padronizada no ambito da deficiéncia e incapacidade,
surge a CIF (2004). Esta define incapacidade como “termo genérico...para
deficiéncias, limitagdes na atividade® e restriches na participacdo®. Ele indica os
aspetos negativos da interagdo entre um individuo (com uma condi¢cdo de saude) e
seus fatores contextuais (ambientais e pessoais)’ (OMS, 2004). A CIF foca-se mais
nas componentes da saude do que nas consequéncias das doengas, como acontecia
com a anterior classificagdo, destacando a importancia dos fatores ambientais.

Uma deficiéncia pode, assim, gerar incapacidade (e.g., deficiéncia fisica pode
dificultar, ndo s6 a capacidade de mobilidade, como a capacidade de realizar tarefas

do dia a dia como vestir, comer, fazer a higiene pessoal). No entanto, como clarifica

* Dificuldades na execugao de uma atividade, como por exemplo, ler e movimentar-se.
® Como por exemplo, excluséo da participagdo em atividades escolares.
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Brundtland (1999, cit. por Reto & Ramos, 2001), muitas das incapacidades ndo sao
consequéncia direta da deficiéncia, mas da forma como o meio exterior se apresenta,
como é o caso das barreiras arquiteténicas que prejudicam a acessibilidade no dia-a-
dia dos cidaddos. O mesmo autor resume assim incapacidade com sendo “resultado
de uma complexa interagdo entre as limitagdes funcionais de uma pessoa e o0 seu
envolvente” (Brundtland, 1999, cit. por Reto & Ramos, 2001, p. 224).

Apesar dos constantes esforgos, resta ainda um longo caminho a percorrer na
mudanca de mentalidades face as pessoas com deficiéncia/incapacidade, para que
deixem de ser vistos como cidadaos inferiores que nada podem contribuir para a
sociedade em que se inserem, sendo vistos muitas vezes apenas como um encargo €

nao como um elemento ativo.

3.2. Impacto do diagnéstico de deficiéncial/incapacidade

Desde o0 momento da formagao do casal até a ultima etapa em que o ciclo de
certa forma se refaz na fase de envelhecimento, a familia passa por varios momentos
de crise, sendo um dos mais impactantes o nascimento do primeiro filho. Nesta fase, a
familia adquire um novo subsistema familiar e vé-se obrigada a criar condi¢des para
nao soé integrar o novo elemento, como conciliar a fungdo parental com a relagéao
conjugal enquanto volta a reaproximar-se da familia de origem.

As familias que se encontram nesta etapa do ciclo vital passam por um
processo de idealizagcdo do bebé esperado em que conjeturam sobre parecencas
fisicas, tracos de personalidade e preocupacdes com o futuro. No caso particular das
familias com criangcas com deficiéncia/incapacidade, a realidade nao corresponde ao
idealizado. Veem-se assim a bracos com uma crianga com caracteristicas
desenvolvimentais e necessidades diferentes das esperadas, passando por um
processo de luto do bebé idealizado, que é vivido de forma particular por cada
elemento da familia (Correia & Serrano, 2008; Gomes, 2007; Reto & Ramos, 2001).

A forma como esse periodo de luto afeta os pais tem vindo a ser comparada
com o processo de luto aquando da morte ou separagao de um ente querido. Nesse
sentido, Correia e Serrano (2008), destacam cinco fases principais (representadas na
Figura 1) que os pais de criangcas com NEE atravessam, passando pelo choque inicial
do diagnéstico a assimilagdo, aceitagdo e adaptagédo a noticia e as caracteristicas da

crianga.
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Choque
Negagéao
Panico

Raiva Negociacido Depressao

Aceitacao
Ressentimento Exigéncia Desanimo ¢

Figura 1. Estadios de reacdo parental a um filho com NEE. Adaptado de Cook, Tessier & Klein, 1992, cit.
em “Envolvimento parental na educag&o do aluno com necessidades educativas especiais,” por L. Correia
e A. Serrano, 2008, Inclusdo e necessidades educativas especiais: Um guia para educadores e
professores, p. 159. Copyright 2008 por Porto Editora.

No momento inicial do diagnéstico, os pais sdo confrontados com uma
realidade que esperaram nunca o fosse, pelo que as primeiras reacdes sao
normalmente de choque, rejeicdo e incredulidade. Seguem-se sentimentos de
culpabilizacao, frustragdo e raiva (que muitas vezes transferem para os profissionais,
professores e outros familiares), podendo fazer com que o0s pais se sintam
desanimados e deprimidos (Correia & Serrano, 2008; Costa, 2004). Atravessem todos
estes estados ou ndo, para que possam lidar com o diagndstico de deficiéncia, o
processo de luto envolve sempre “aceitagao, ajustamento e adaptacao” (Warner, 2006,
p. 96). De notar, ainda, que esta sequéncia ndo acontece de forma estanque e
padronizada em todas as familias. Para alguns pais pode ser mais facil amenizar o
impacto do diagndstico, encontrando mais rapidamente uma forma de aceitagéao,
enquanto outros ha que podem voltar a experienciar fases anteriores quando aspetos
basilares do desenvolvimento da crianga ndo sao alcangados (Turnbull & Turnbull,
1990). Mais uma vez, o importante é considerar as necessidades e preocupagdes
especificas de cada familia no momento da intervencao.

No estudo de Falkenbach, Greice e Werler (2008), as entrevistas realizadas
com pais e maes de criangas com NEE demonstraram que as familias que tiveram
pouco contacto com pessoas com deficiéncia, pouca informagao sobre o assunto e
tinham uma percecéo negativa sobre aquela, apresentavam um processo de aceitagédo
mais lento e doloroso. No entanto, concluiram também que estas familias, no contacto
com os seus filhos, sdo capazes de demonstrar resiliéncia familiar, reavaliando os
seus conceitos iniciais, aprendendo a valorizar as capacidades das criangas e

recorrendo a sua rede social para auxilio no processo educativo dos seus filhos.
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A literatura indica também que, na adaptacdo a um diagnéstico de deficiéncia
de um filho, as preocupacdes e a forma de adaptacido de maes e pais diferem. As
maes parecem sentir maior impacto a nivel emocional, mas apresentam também
menor dificuldade em estabelecer vinculagdo e uma relacdo de afeto com os filhos
com NEE. Ja os pais parecem ser mais afetados a nivel social, preocupando-se com o
estigma e questbes mais praticas como o impacto a nivel financeiro (Albuquerque,
Pereira, Fonseca & Canavarro, 2012, 2013).

O papel dos técnicos que intervém junto destas familias, seja a nivel social, da
saude ou educacéo, torna-se fulcral no decorrer da integracdo do diagnéstico. Cabe-
Ilhes auxiliar as familias, através de uma escuta ativa e tolerancia, a compreender, da
forma mais completa possivel, as especificidades da condicdo dos seu(s) filho(s)
(Correia & Serrano, 2008; Felizardo, 2012).

Comum a todas as familias, seja com filhos com desenvolvimento normativo ou
atipico, estdo momentos de preocupacgdo, novas necessidades e exigéncias. Estes
momentos de transicdo requerem uma adaptacdo e transformacdo na estrutura e
funcionamento familiar, causando momentos de crise e tensdo. No caso das familias
com uma crianca com NEE, cada nova etapa do ciclo de vida, como pode observar-se
na Tabela 3, traz consigo problemas e preocupacdes especificas aos quais a familia
tem de atender para desempenhar os seus papéis de forma eficaz.

Esta classificagdo que se segue permite compreender na generalidade a forma
como a deficiéncial/incapacidade afeta o sistema familiar e é afetada pela capacidade
da familia se ajustar a mudanca. No entanto, deve ponderar-se que, como ja foi
referido noutro momento deste trabalho, ndo sé o ciclo de vida de uma familia
apresenta flexibilidade relativamente aos estadios apresentados, como a progressao
desenvolvimental da pessoa com NEE pelos diferentes periodos pode ser feita de

forma mais rapida ou mais lenta (Turnbull & Turnbull, 1990; Coutinho, 1999).
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Tabela 3

Ciclo de vida da familia com uma crianga com NEE

EsTADIO AREAS DE STRESS

Expectativas de ter filhos;
Casal
Adaptacao a vida a dois.

Medo que a crianga tenha algum problema;
Crescimento/ ) )
. Diagndstico;
Desenvolvimento
; Procura de ajuda e tratamento;
e pré-escola
Falar aos outros familiares e aos irmaos acerca do problema.

Reagdes de outras criangas e familias as caracteristicas especiais da crianga;
Idade escolar .
Escolaridade.

Aumento do estigma;
Adolescéncia Preparacgéo vocacional;

Emergéncia da sexualidade.

. . Preocupacdes de habitagéo;
Iniciagdo a vida ] )
Preocupacdes financeiras;
adulta ) o
Oportunidades de socializagéo.

Preocupacéo com a seguranga a longo prazo do filho;

i Interagdes com as instituicdes que providenciam servigos;
Pés-parental ) . . .
Lidar com os interesses do filho no que respeita ao namoro, ao casamento e a

ter filhos.

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

instituicoes.

Nota. Adaptado de Turnbull, Summers & Brotherson, 1986, cit. em “Envolvimento parental na educagéo
do aluno com necessidades educativas especiais,” por Correia & Serrano, 2008, Inclusdo e necessidades
educativas especiais: Um guia para educadores e professores, p. 160. Copyright 2008 por Porto Editora.

Nem sempre o diagnéstico é feito durante a gravidez ou apdés a nascenga,
sendo a primeira infancia o0 momento em que os pais gradualmente se vao
apercebendo das diferencas dos seus filhos, como acontece com criangas com PEA e
com dificuldades de aprendizagem que s6 sado diagnosticadas quando iniciam a
escolaridade. E também nesta fase que as familias iniciam um longo processo de
contacto com técnicos e servigcos de apoio de diversas areas (Turnbull & Turnbull,
1990).

A entrada em idade escolar traz novas preocupacgdes relacionadas com a
participacao dos pais nos assuntos escolares, bem como com a forma como as outras

criangas e as suas familias irdo reagir e relacionar-se com a crianga com NEE, que
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estao diretamente relacionadas com a natureza da deficiéncia/incapacidade da crianca
(Turnbull & Turnbull, 1990).

Ja na adolescéncia, as preocupacdes familiares prendem-se com o aumento
do estigma entre os pares dos jovens, ja que as diferengcas se acentuam mais nesta
fase e com a emergéncia da sexualidade e a preparagédo vocacional. Pode ser dificil
para alguns pais destes jovens adaptarem-se a ideia que é possivel os seus filhos
terem necessidades sexuais e preocupam-se com o facto de as raparigas poderem ser
vitimas de abusos sexuais e que os rapazes apresentem comportamentos sexuais
inapropriados (Gardner, 1986; Havik & Menninger, 1981, cit. por Turnbull & Turnbull,
1990).

A existéncia de uma deficiéncia/incapacidade no seio familiar pode também
trazer conflitos nas dindmicas familiares, alterando as relagbes entre subsistemas:
sobrecarga num dos progenitores que assume a maior parte dos cuidados a crianga
(normalmente a mae) e que muitas vezes tem de abdicar do seu trabalho,
culpabilizacdo mutua entre o casal pela causa da deficiéncia e fortalecimento ou
afastamento do casal, parentificacdo dos irméos e sentimentos de negligéncia da parte
dos pais.

No que respeita ao subsistema fraternal, Reto e Ramos (2001) indicam que a
implicagdo de um irmao/irma com NEE difere de acordo com a natureza e grau de
profundidade da deficiéncia, a posicdo na fratria, idade dos irmaos e atitudes e
expectativas desenvolvidas pelos pais. A relacdo entre irmaos pode ser benéfica tanto
para a crianca com NEE como para a que teve um desenvolvimento normal —
proporciona uma experiéncia de relacionamento com os pares e favorece a sua
socializagdo no primeiro caso e, no segundo, desenvolve sentimentos de empatia e
tolerancia (Felizardo, 2012). No entanto, quando esta fungdo de cuidado é
transformada em norma pelos pais, os irmaos podem passar a sentir que 0s seus
interesses estdo a ser suplantados e a ideia de futuras responsabilidades apds a
morte dos pais, pode tornar-se fonte de stress e angustia.

Pereira (1996) menciona a existéncia de estudos que apontam que nas familias
de criangas com deficiéncia/incapacidade se verifica um elevado numero de divércios,
instabilidade familiar e monoparentalidade, provocada pelo abandono do marido do lar
(Gath, 1977; Murphy, 1982; Reed & Reed, 1965, cit. por Pereira, 1996). Outros ha que
indicam que a crianga com NEE pode, pelo contrario, reforcar a ligagao entre o casal
(Summers, 1987; Kazak & Marvin, 1984, cit. por Pereira, 1996). Esta variacdo de

resultados permite retirar conclusdes importantes, principalmente para a orientagédo da
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intervencgéo socioeducativa: os técnicos ndo devem tecer juizos de valor sobre familias
com criangas com NEE, considerando de antemdo que estas criangcas criam um
impacto negativo no sistema familiar e no subsistema conjugal, em particular.

Fewell (1986) destaca ainda o impacto da deficiéncia/incapacidade nos avos, que
podem desenvolver sentimentos duplamente negativos — pelo facto de o(a) neto(a)
nao ser como idealizou e por o(a) filho(a) nao ter tido o filho(a) que idealizou para
ele(a).

Em suma, o impacto da deficiéncia/incapacidade na familia e na sua
capacidade de resiliéncia depende da sua especificidade, que se resume em quatro
variaveis principais: (i) caracteristicas da deficiéncia/incapacidade, que incluem tipo,
gravidade e exigéncias; (ii) caracteristicas da familia, como o tipo de familia®,
background cultural e o significado que atribuem a deficiéncia/incapacidade e nivel
socioecondmico; (iii) caracteristicas individuais, que se prendem com o estado de
saude e mental de cada elemento do sistema familiar, bem como estratégias de
coping adotadas; (iiii) contextos de risco como pobreza, familias que vivem em zonas
rurais, familias onde ocorrem maus-tratos e familias em que um dos progenitores tem

ele préprio uma deficiéncia/incapacidade (Turnbull & Turnbull, 1990).

3.2.1. O caso especifico das Perturbag¢oes do Espectro do Autismo

As PEA sao classificadas como perturbagdes do neurodesenvolvimento,
causadoras de incapacidade ao longo da vida, particularmente ao nivel da linguagem,
interacdo social e comportamento (Schieve, Blumberg, Rice, Visser & Boyle, 2007),
estimando-se uma prevaléncia correspondente a 1% da populagdo mundial (American
Psychiatric Association [APA], 2013; Centers of Disease Control and Prevention
[CDC], 2014) e uma incidéncia cinco vezes maior em rapazes do que raparigas (CDC,
2014). Em Portugal, verifica-se apenas a existéncia de um estudo na matéria,
indicando uma estimativa de prevaléncia de 10 por cada 10000 criangas (Oliveira et
al., 2007).

De acordo com as orientagdes do DSM-V’, o diagnéstico recorre & verificagdo
de perturbagbes na comunicagdo social e padrboes de comportamento fixos ou

repetitivos, considerando que a manifestagao das perturbagdes varia grandemente em

® Familias numerosas, a posi¢ao da crianga na fratria, monoparentalidade, sdo aspetos da estrutura de
familia que exercem influéncia na forma de adaptacdo a deficiéncia/incapacidade (Turnbull & Turnbull,
1990).

" Ver Anexo E para toda a classificagdo de PEA segundo o DSM-V (APA, 2013).
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funcdo da severidade da problematica, do nivel de desenvolvimento e da idade do
individuo, dai que seja considerado um espectro (APA, 2013).

Neste sentido, podem destacar-se algumas caracteristicas principais que as
criancas com PEA podem apresentar: dificuldade em descodificar expressdes ou
emocgdes (proprias ou no outro); interesses repetitivos e estereotipados; rituais
compulsivos; resisténcia a mudanca; dificuldade em expressar as suas necessidades;
maneirismos motores estereotipados e repetitivos; alheamento; hiperatividade ou
extrema passividade; comportamentos auto e heteroagressivos; choros e risos sem
fundamento aparente; necessidade de se autoestimular; desvios linguisticos; ecolalia;
discurso na 22 ou na 32 pessoa; linguagem idiossincratica (significados préprios) ou
rebuscada; hiper ou hipo reatividade e reatividade flutuante (Garcia & Rodriguez,
1997; Nielsen, 1999).

Estas implicacbes nas caracteristicas desenvolvimentais das criangas afetam
todo o sistema familiar ao longo do ciclo vital e de forma particular cada subsistema e
suas necessidades (Lord & McGee, 2001). No subsistema parental, o impacto é mais
sentido nas maes, uma vez que estas se assumem maioritariamente como as
principais cuidadoras, havendo alteracées de ordem emocional, conjugal, de sentido
de competéncia parental, acarretando niveis de sfress mais elevados, nao sé
comparativamente com méaes de criangas com desenvolvimento considerado normal
(Hoffman, Sweeney, Hodge, Lopez-Wagner & Looney, 2009; Sampaio & Geraldes,
2006), como também com maes de criangas com outras NEE, como por exemplo
Trissomia 21 (Dabrowska & Pisula, 2010; Estes et al., 2009; Schieve, et al., 2007;
Sprovieri & Assumpgéao, 2001). Estes et al. (2009) acrescentam que ainda ndo existem
estudos que tenham identificado um grupo de maes com maiores niveis de stress do
que as maes com PEA.

As fontes de stress adicional parecem ser inerentes a exigéncia e duragao
prolongada do cuidado e necessidade acrescida de supervisédo e reforgo da parte dos
pais no sentido de garantir o melhor desenvolvimento e progresso educativo possiveis,
ao mesmo tempo que tém de gerir a restante dindmica familiar, muitas vezes
acrescida com a existéncia de outros filhos (Lord & McGee, 2001). Quando a crianga
entra na adolescéncia, surge um novo conjunto de preocupag¢des para 0s pais e
necessidades dos jovens a que estes tém de atender, nomeadamente as relagbes
com os pares, mudanca de escola e transicdo para o mercado de trabalho (Hartley,
Barker, Seltzer, Greenberg & Floyd, 2011). Apesar das dificuldades acrescidas, a

maioria dos pais consegue desenvolver estratégias de coping para lidar de forma
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assertiva com as exigéncias inerentes ao cuidado de uma crianca/jovem com PEA
(Lord & McGee, 2001).

Além da componente duradoura da problematica, que vai sofrendo alteragdes
ao longo do ciclo de vida, os primeiros sinais de PEA surgem antes de a crianga atingir
os 3 anos de idade, sendo muitas vezes detetados pelos cuidadores (Lord & McGee,
2001). Vao fazer-se notar de forma gradual, em funcdo do desenvolvimento adquirido
pela crianga em cada etapa do ciclo vital e, em particular, em dois momentos distintos:
i) a maioria das criangas apresenta problemas de desenvolvimento nos primeiros dois
anos de vida, apesar de muitas vezes nado serem imediatamente reconhecidos; ii)
embora em menor numero, algumas criangas com PEA apresentam um
desenvolvimento normal nos primeiros dois anos de vida antes de se registarem os
primeiros sinais da problematica que sdo, por norma, perda de comunicagdo e de
aptidées sociais (APA, 2013; Ozonoff, Rogers & Hendren, 2003; Ozonoff, Heung &
Thompson, 2007). Registam-se, assim, alguns casos (cerca de 30%) em que ocorre
uma regressao na aquisicao da linguagem entre os 15 e os 24 meses (Ribeiro, Freitas
& Oliva-Teles, 2013).

Para algumas destas familias, o diagndstico surge mais como um alivio do que
um choque, ja que finalmente podem compreender e nomear aquelas diferengas de

que ha muito se aperceberam nos seus filhos (Turnbull & Turnbull, 1990).

3.3. Stress parental e estratégias de coping familiar

As crises e momentos de sfress a que as familias estao sujeitas ao longo do
seu ciclo de vida ndo constituem apenas momentos de risco. Sao também
oportunidades de mudanca e crescimento individual e familiar (Minuchin, 1979). No
entanto, apesar de ser um sentimento e uma afirmacao verdadeira também para as
familias de criancas com NEE, é incontornavel a existéncia de stress acrescido na
dindmica e elementos destas familias, especialmente nos pais. Este € um aspeto que
€ importante considerar j4 que, como afirma Pereira (1996), “faz ocorrer a
possibilidade de, cumulativamente com o risco estabelecido que a crianga ja
apresenta, poder vir a encontrar-se numa situagéo de risco envolvimental” (p. 29).

Importa assim conhecer os principais stressores de cada familia, bem como as
estratégias que utilizam para amenizar o seu efeito.

Hill (1959, cit. por Correia & Serrano, 2008) apresentou um modelo que define
a existéncia de trés componentes principais que influenciam a forma como os pais

respondem perante a deficiéncia/incapacidade dos seus filhos (resumida na Figura 2).

28 |



A relacdo entre elas afeta de forma especifica cada familia, causando, por sua vez,

reacdes e comportamentos Unicos em cada subsistema familiar.

l Problematica
da crianga

l Recursos

da familia

Percepcéo e
expectativas face a
determinado
acontecimento

Figura 2.Variaveis que influenciam o stress familiar (com base no modelo de Hill, 1959). Adaptado de
“Envolvimento parental na educagédo do aluno com necessidades educativas especiais,” por Correia &
Serrano, 2008, Inclusdo e necessidades educativas especiais: Um guia para educadores e professores, p.
161. Copyright 2008 por Porto Editora

Assim, o autor considera que quanto maior a severidade da
deficiéncial/incapacidade da crianga, maior sera o stress sentido pela familia (Hill,
1959, cit. por Correia & Serrano, 2008; Coutinho, 1999); menos recursos disponiveis,
tanto psicoldgicos (caracteristicas individuais de cada elemento da familia), como
sociais (rede social formal e informal), maior dificuldade em lidar com a problematica
da crianga e consequentemente, estardo mais sujeitos a situagcdes de stress; uma
percecado negativa face a deficiéncia/incapacidade e expectativas desadequadas, sao
também geradores de stress.

Acresce-se ainda a interacao das familias com os profissionais que, apesar de
constante e duradoira, nem sempre é livre de controvérsia, podendo tornar-se numa
fonte de reforgo do stress (Gupta & Singhal, 2004; Turnbull & Turnbull, 1978, cit. por
Pereira, 1996). Os pais sentem-se muitas vezes incompreendidos e até mesmo
culpabilizados pelos acontecimentos com a crianga ou por ndo seguirem as diretrizes
de trabalho com as criangas como indicadas pelos técnicos quando, na verdade, se

sentiam assoberbados por outras responsabilidades, atendendo a outras
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necessidades mais prioritarias no momento (Kupfer, 1984, cit. por Felizardo, 2012;
Beckman-Bell, 1980; Bristol, 1979; Marcus, 1977, cit. por Pereira, 1996).

Momentos de stress sao inevitaveis. O importante € compreender de que forma
as familias se reorganizam para diminui-lo, evitando que se torne problematico e
incapacitador. As estratégias a que as familias recorrem para reduzir o stress e ir ao
encontro das suas necessidades, “0s pensamentos e comportamentos utilizados para
lidar com as exigéncias internas e externas de situagdes que sao avaliadas como
stressantes" (Folkman & Moskowitz, 2004, p. 745), constituem processos de coping.

Olson e colaboradores (1989) distinguem dois tipos de estratégias de coping:
internas e externas.

i) Estratégias internas de coping implicam uma reflexdo sobre o acontecimento
ou situacao stressante, de forma a alterar a sua percecao sobre a mesma (fazendo
com que o acontecimento seja menos stressante) ou para resolvé-la. As percegdes
envolvem interpretacbes do significado pessoal dos acontecimentos no contexto
envolvente: se interpretarmos um acontecimento como negativo, vamos vé-los como
algo que ameaca o nosso bem-estar, criando uma necessidade por preencher — fonte
de stress. Se, por outro lado, considerarmos o acontecimento positivo, surge-nos
como um contributo para o nosso bem-estar - coping.

Os autores distinguem trés tipos principais de estratégias internas de coping:

¢ Reconhecimento passivo: ignorar ou adiar o problema de forma temporaria

ou definitiva. Este pode revelar-se sob a forma de negagido, que pode

acontecer numa fase inicial do diagndstico; recusa em pensar sobre o futuro ou
relaxar fazendo outras atividades que os afastem fisica e psicologicamente do
problema.

o Reformulacao: divide-se em dois passos: (1) distinguir as situagdes que

podem ser alteradas daquelas que fogem ao seu controlo; (2) agir sobre as

situacdes alteraveis e/ou redefinir o que nao pode poder ser mudado de forma

a tornar-se mais aceitavel.

o Apoio espiritual: € uma estratégia interna e pessoal de procura de

significado. As familias podem recorrer a este tipo de estratégias para tentar

compreender o porqué dos seus filhos terem uma deficiéncia (e.g., acreditar
que Deus tem um plano para a crianga).

ii) Estratégias externas de coping sao aquelas que se baseiam nos recursos

das familias e dividem-se em dois tipos:
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e Suporte social informal: constituido pela familia alargada, amigos e colegas
de trabalho. As investigagBes na area tém revelado que esta € uma das mais
importantes estratégias de coping, tendo efeito na redugéo de stress e no bem-
estar fisico e psicologico.

e Suporte social formal: aquele que é prestado pelos profissionais e servicos
de apoio. Estas familias estdo sujeitas a um contacto permanente com varios
tipos de técnicos desde o diagnédstico até que a crianga se torna adulta. O
contacto com os profissionais pode, no entanto, também ser uma fonte de

stress.

Lazarus e Folkman (1984), no contexto do Modelo de Lazarus, atribuem outra
categorizacdo as estratégias de coping. Segundo os autores, estas envolvem
processos cognitivos e comportamentais e dividem-se em dois tipos: coping centrado
no problema e coping centrado nas emocgoes.

O coping centrado no problema prende-se com os esforcos do individuo em
enfrentar a situacao originaria de stress, procurando resolver os constrangimentos a
ela associados. Ja o coping centrado nas emocbes difere do anterior na medida em
que os esforcos do individuo face a situacido de stress ndao implicam necessariamente
uma mudanga da mesma. Sdo sim focados na diminuigdo dos niveis de ansiedade
que lhe estdo associados (Bennett, 2004, cit. por Felizardo, 2012; Folkman
&Moskowitz, 2004).

Todas estas estratégias ndo serdo, no entanto, adequadas para todas as
familias. E mesmo dentro do mesmo sistema familiar, o que funciona melhor para um
elemento pode nao resultar para outro (e.g., para algumas familias o suporte espiritual
pode nao ser adequado ao seu sistema de crencas). Por outro lado, as estratégias de
coping a que a familia recorre podem ir alterando ao longo do ciclo vital da familia,
adequando-se a situagdo-problema em particular (McWilliam, 1998; Turnbull &
Turnbull, 1990).

3.4. Necessidades das familias

Tem-se verificado que o nascimento de uma crianga com NEE é um momento
de crise ndo normativa e que, portanto, lhe estd associada uma reorganizagao
estrutural do sistema familiar. Desde esse momento, a familia e em particular os pais,

veem-se confrontados com novas situagdes e tarefas, a que terdo de se adaptar para
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cumprir uma das principais fun¢des da familia — suprir as necessidades individuais e
as da crianga.

Neste sentido, alguns autores destacam um conjunto de necessidades que os
pais de criangas com deficiéncia/incapacidade sentem desde o seu nascimento e que
podem contribuir para um coping positivo ou intensificar/criar situacbes de stress
(Hornby, 1992, cit. por Carmo, 2004):

a) Formas de comunicacdo do diagndstico. O primeiro contacto que os pais

estabelecem com os profissionais e servigos (normalmente da area da saude)

ira influenciar a forma como estes percecionam a relagdo com outros técnicos
no futuro, assim como pode afetar a relacdo e aceitacdo dos seus filhos

(Coutinho, 1999). Sendo que estas familias estardo em permanente contacto

com profissionais de diversas areas durante grande parte da vida dos seus

filhos, torna-se importante que o diagnostico lhes seja fornecido de forma
empatica e realista, mas também positiva.

b) Obter informacdo compreensivel e exata sobre a problematica e

desenvolvimento da crianga, estratégias a utilizar em casa, assim como

informacédo sobre os seus direitos e encaminhamento para os diferentes
servicos disponiveis (Coutinho, 1999; McWiliam & Scott, 2001, cit. por

McWilliam, 2012; Simeonsson, 2000)

¢) Apoio emocional e aconselhamento para lidar com as emogdes que podem

surgir durante a fase de “luto” e com as reagdes de outros familiares.

d) Contactar com outros pais com criangas com NEE.

Por outro lado, Turnbull e Turnbull (1990) consideram uma categorizagcéo de
necessidades familiares mais especifica, resultado de um conjunto de altera¢des ao
funcionamento da familia, que surgem com a problematica da crianga, acarretando
preocupacoes e responsabilidades a varios niveis:

¢ Necessidades econdémicas — a deficiéncia ou incapacidade da crianga pode

acarretar um agravamento de despesas do agregado familiar, seja por

necessidade de adquirir equipamento especializado ou terapias especificas.

Por outro lado, muitas vezes um dos progenitores vé-se obrigado a abandonar

0 emprego para cuidar da crianga a tempo inteiro, o que reduz os rendimentos

da familia.

e Necessidade de cuidados diarios — corresponde a uma das principais

fungdes da familia e inclui todo o tipo de cuidados e tarefas do dia-a-dia, como

alimentacédo, vestuario, limpeza, transporte e tratamentos médicos. As
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exigéncias das rotinas destes cuidados diarios, principalmente quando o grau
de autonomia da crianca € menor, tém repercussdes no bem-estar dos
cuidadores, cujo papel €, maioritariamente, assumido pelas maes (Turnbull &
Turnbull, 1990; Willer, Intagliata & Wicks, 1981, cit. por Pereira, 1996).

o Necessidades recreativas — quando existe uma crianga com NEE no seio da
familia, muitas vezes nao resta muito tempo livre para hobbies pessoais e
atividades com outros membros da familia. Ao mesmo tempo, nem sempre é
facil organizar atividades de lazer que inclua a crianca.

o Necessidade de socializagdo — a socializagdo, tanto da crianga como de
todos os individuos que compéem o sistema familiar, € um dos processos vitais
para o bem-estar e qualidade de vida. As principais preocupacbes e
dificuldades da familia neste sentido prendem-se com a socializagao da propria
crianga, sendo que a grande maioria das criangas com NEE apresentam
dificuldades ao nivel da socializagao (Strain, 1982, cit. por Pereira, 1996).

Por outro lado, os proprios pais veem as suas oportunidades de socializagao
constrangidas, principalmente porque tém dificuldade em conseguir alguém
que fique com a crianga. Esta necessidade agrava-se quando as familias nao
tém retaguarda social.

¢ Necessidades de autoidentidade — os pais de criangcas com NEE muitas
vezes questionam-se sobre as suas capacidades parentais. Além disso, ha
uma preocupagao que a deficiéncia se torne a caracteristica de definicao
familiar, ja que a maioria das atividades se desenrolam em fungao dela.

¢ Necessidade de afeto — a familia é o primeiro espaco por exceléncia onde a
crianga desenvolve relagdes de afeto. No entanto, uma crianga com NEE pode
por vezes ter dificuldades em demonstra-lo, pelas caracteristicas e/ou
gravidade da sua deficiéncia. Por outro lado, os pais por vezes sentem
dificuldade em estabelecer uma vinculagao com a crianga, seja porque ela nao
€ muito responsiva ou porque a sua aparéncia fisica os repele ao toque.

Podem surgir sentimentos de cilimes ou rejeicao por parte dos outros irmaos e
conflitos entre o casal.

o Necessidades educacionais/vocacionais — podem surgir conflitos entre a
escola e a familia se as expectativas dos pais face a educagao dos filhos nao
corresponderem as da escola.

Compreende-se, assim, que as necessidades e preocupagdes das familias

estardo diretamente ligadas com a idade da crianga e com o tipo e severidade da
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deficiéncia/incapacidade. Perante estas, o sistema familiar tendera para o equilibrio
transformativo, recorrendo as suas competéncias, pontos fortes e rede de suporte
social (McGonigel, Kaufman, & Johnson, 1991).

Em sintese, conhecer as necessidades e recursos das familias € um ponto de
partida essencial para uma intervencido centrada nas competéncias de resolucao de
problemas mais do que nos problemas em si e uma adequagao dos recursos e apoios

as necessidades prioritarias manifestadas pela familia.

3.5. Recursos familiares e redes de suporte social

A forma como cada elemento familiar lida com a situacdo de crise nao
normativa que € o nascimento de uma crianca com NEE, ira ter influéncia ndo s6 na
crianca e no seu desenvolvimento, como em toda a dinamica familiar e,
especialmente, no funcionamento parental, seja de forma direta ou indireta (Dunst &
Trivette, 1988, cit. por Felizardo, 2012). Assim, para estas familias, € de extrema
importancia ter uma rede de suporte a que possam recorrer € que as possa auxiliar no
seu processo de coping. A rede de suporte social pode ser considerada segundo dois
tipos de apoio: (i) suporte informal, composto por aqueles que lhes sdo mais proximos
como a familia alargada, vizinhos e amigos; (ii) suporte formal, que diz respeito aquele
que é prestado por instituicdes e profissionais especializados no apoio as familias
(e.g., médicos especializados, terapeutas, programas de intervengéo precoce; Dunst &
Trivette, 1990).

O suporte social de ordem informal desempenha nas familias de criancas com
NEE a mesma funcdo que desempenha para as familias de criangas com
desenvolvimento normativo: fonte de apoio emocional, auxilio nas situagdes de crise e
equilibrio entre o tempo dedicado ao cuidado das criangas com o tempo dedicado as
necessidades pessoais dos pais (Reto & Ramos, 2001). No entanto, no caso de
familias com NEE, assume uma importancia ainda maior, ja que as exigéncias latentes
ao cuidado da crianca sao também maiores, verificando-se que as familias que
recorrem ao suporte social informal como estratégia de coping nas primeiras fases do
ciclo vital registam menos stress nas fases posteriores (Beckman & Pokorni, 1988, cit.
por Turnbull & Turnbull, 1990).

No que concerne ao suporte formal, os servigos disponiveis para criangas com
NEE e suas familias em Portugal, sdo ainda bastante escassos e distribuidos de forma

desigual, revelando-se uma das principais preocupac¢des dos pais no que respeita ao
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cuidado dos seus filhos, essencialmente devido a falta de pessoal qualificado na areas
das NEE em creches e jardins de infancia, o que faz com estas criangas ndo sejam
aceites nos mesmos (Reto & Ramos, 2001). Também a nivel internacional se verifica a
mesma preocupac¢ao, como indica Simeonsson (2000), denotando uma necessidade
nao s6 de aumentar o pessoal qualificado para trabalhar com criancas com NEE e
suas familias, mas também de adequar a formacao daquelas aos diferentes tipos de
intervencdes e servigos. Refere ainda a importancia de coordenar os servigos de apoio
das diferentes areas (eg., saude, educagao).

Por outro lado, a grande maioria dos servicos de apoio a
deficiéncia/incapacidade estdo a cargo de Associagcbes ou Cooperativas, muitas vezes
criadas por pais ou familiares de pessoas com deficiéncia/incapacidade, como é o
exemplo da Associacdo Portuguesa de Pais e Amigos do Cidadao Deficiente Mental
(APPACDM), Associacao Portuguesa de Perturbacdes do Desenvolvimento e Autismo
(APPDA) ou a Cooperativa para a Educacgéo e Reabilitagdo de Criangas Inadaptadas
(CERCI).

Esta € uma realidade que nao corresponde ao estabelecido pela Convengao
sobre os Direitos da Criangas (Unicef, 1990; ratificada por Portugal em 21 de setembro
de 1990), onde consta que cabe aos Estados Partes assegurar cuidados especiais e
adequados as caracteristicas da crianca e das respetivas familias ou de quem detenha
a sua guarda de facto (cf. n.° 2 do Artigo 23).

Existem cada vez mais esforgos no sentido de integrar as criangas com NEE
nas escolas regulares (como é o caso das Unidades de Ensino Estruturado do
Autismo [UEEA]), no entanto, a excegédo das escolas de referéncia que dispéem de
mais recursos, os técnicos disponiveis para a intervencgéo junto destas criangas n&o
sdo suficientes e os que existem sdo, por norma, professores do ensino especial e
psicologos, ndo existindo uma verdadeira multidisciplinaridade como era desejavel.
(Reto & Ramos, 2001).

Ainda assim, as redes de suporte formal representam uma parte importante na
capacitagao das familias, ajudando-as a reconhecer os seus pontos fortes e a
promover estratégias de coping positivo. Apresentam-se também como a maior fonte
de suporte informativo para as familias.

Alguns estudos tém demonstrado que as principais fontes de suporte sao as
redes de suporte informal, normalmente, outros familiares (McDonald, Kysela,
Drummand, Alexander, Enns & Chambers, 1999, cit. por McWilliam, 2012), revelando

uma maior e mais positiva influéncia, tanto direta como indiretamente, na crianga e no
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funcionamento familiar (Dunst & Trivette, 1988, cit. por Felizardo, 2012; Dunst, Trivette
& Jodry, 1997). Uma relagdo de suporte emocional entre o casal regista-se também
como um dos aspetos mais importantes na adaptacdo a deficiéncia/incapacidade
(Gallagher, Cross & Scharfman, 1981, cit. por Pereira, 1996).

Ainda, o apoio de membros da rede de suporte social funciona como modelo
de praticas parentais, estratégias de resolucado de problemas e fonte de informacao
sobre a parentalidade influenciando, em ultima instancia, a interacdo pais-filhos
(Coutinho, 1999; Dunst, et al., 1997). Verifica-se também um impacto direto na
crianca, na medida em que o contacto com outras pessoas, como é o caso dos avos,
proporciona-lhe oportunidades de socializagdo, possibilitando aos pais aliviar stress
mais ou menos prolongado, 0 que se ira reverter positivamente na relagdo com a
crianga (Coutinho, 1999).

De uma maneira geral, pode dizer-se que o suporte social, considerado numa
perspetiva ecolédgica, tem implicagées, diretas ou indiretas, ao nivel do desempenho
das fungdes parentais e do comportamento da crianga (Correia, 2012).

Ao identificarem as fontes de suporte informal, os profissionais conseguem
compreender melhor a realidade da familia e depreender dai se estas necessitam de
apoio formal complementar (McWilliam, 2012). Por outro lado, uma colaboragédo e
complementaridade dos diferentes servicos a que estas familias estdo expostas desde
cedo (saude, seguranga social, educagao), contribuirdo para “estruturar as bases de

uma parentalidade positiva para estes agregados familiares” (Barradas, 2013, p. 13).
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CAPITULO Ill. INTERVENGAO SOCIOEDUCATIVA COM FAMILIAS: O PAPEL DA
EDUCAGAO PARENTAL

1. Intervengao socioeducativa com familias

Se a integracao do momento de crise nao for feita de forma adequada, a
relacdo entre o casal pode ser afetada e, por conseguinte, o relacionamento entre os
progenitores e a crianga, podendo surgir situacdes de risco.

Neste sentido, o momento de transicdo para a parentalidade torna-se um
marco importante para realizar intervencdes socioeducativas de carater preventivo
com as familias e, principalmente, com os pais (Marchand, 1994).

Aliada a esta nogédo de que a parentalidade se apresenta como um momento
de crise, a evolugdo do mundo pds-moderno, principalmente a partir do século XX,
tanto no contexto social, cultural como econdmico, apresentam novos desafios e
exigéncias as familias, que se veem obrigadas a reorganizar e repensar as suas
funcdes. A participacao eficaz dos pais na educagao dos filhos pressupde um maior
conhecimento dos contextos fisicos, sociais e virtuais onde estes se movem e,
consequentemente, a adocao de praticas educativas que promovam a qualidade da
sua relacdo com eles. Sendo inevitavelmente a familia o principal sistema responsavel
pelo desenvolvimento e socializagcdo cada vez mais desafiante das criancas, necessita
de realizar constantes aprendizagens para poder entender melhor o seu contexto e
otimizar os seus papéis e funcoes.

Verifica-se também uma crescente preocupacdo com as necessidades
educativas e afetivas da crianga, no entanto, a perda do suporte da familia alargada na
educagédo da mesma, o agravamento das dificuldades econémicas e o aumento de
pais/maes solteiros, contribuiram para o aumento da dificuldade dos pais em
desempenhar os seus papéis parentais (Dangel & Polster, 1984). Novas exigéncias
sdo feitas as familias, em especial aos pais, cuja propria experiéncia enquanto
educandos se torna insuficiente para os orientar no seu papel de educadores (Durning,
1999, cit. por Gaspar, 2005).

De um progressivo envolvimento dos pais na educacgao dos seus filhos surgem,
nos anos 80, os primeiros programas de intervengcao precoce, que deixam de ter o
foco exclusivamente na criangca para passar a desenvolver praticas centradas na

familia, considerando que ir ao encontro das necessidades especificas desta ira
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repercutir positivamente no desenvolvimento dos seus filhos com necessidades
especiais e/ou em risco (Correia & Serrano, 2008).

No caso de intervengdo em contextos de risco, esta comeca a ter foco também
nos agressores, considerando que estes sdo também alguém que precisa de ajuda, e
nao apenas na crianca. Aqueles nao tém obrigatoriamente de sofrer de um disturbio
psicolégico (como indica o modelo psiquiatrico), mas sdo maioritariamente pessoas
ditas normais, que manifestam dificuldades a nivel de relacionamento emocional e de
compreensao do desenvolvimento da crianga e da sua fungao parental (Alberto 2006).
Como refere Alberto (2006), “qualquer um pode ser um pai maltratante” (p.43).

De uma maneira geral, a intervengdo com familias de criangas com NEE, seja
a nivel da Intervencdo Precoce ou da Educacgao Parental, que aqui sera abordada,
tera sempre como ponto de partida trés aspetos fundamentais (Serrano & Correia,
1998):

a) Necessidades e aspiragdes da familia;

b) Estilos de funcionamento e formas de estar da familia (valores e aspetos

culturais);

c) Redes de suporte social (formais e informais).

2. Conceito de educacgao parental

Embora a educacgdo parental ndo seja um conceito novo®, tendo como base de
origem a realidade norte-americana, ndo se concretizou sempre com base nos
mesmos principios ou procedimentos. Até as décadas de 60/70,a educacido de pais
tinha como pano de fundo o modelo médico do défice, que considerava a existéncia de
um especialista em educacao parental que ensinava aos pais como proceder junto dos
filhos, sem com eles estabelecer relacbes de parceria. A partir de entdo, a Educacéao
Parental tera alcangcado uma nova importancia e dimensdo, maioritariamente
impulsionada pelo aumento de apoio governamental nos Estados Unidos da América,
tendo surgido um dos programas pioneiros na area — o Head Start. Este tinha como
objetivo “apoiar pais de nivel socioecondmico carenciado na preparagdo das suas
criangas face a entrada na escola” (Jalongo, 2002, cit. por Ribeiro, 2003, p. 8).

Ja a partir da década de 80, deixa de ver-se a educagao familiar e parental

como atividade de remediagdo (como era vista pelo modelo médico), destinada

8 Jalongo (2002, cit. por Ribeiro, 2003) indica que a Educacdo Parental tera surgido sensivelmente entre
os finais do século XIX, inicio do século XX.
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apenas a familias em risco, e com énfase no profissional-especialista que ensinava as
familias a maneira correta de educar, para passar a por-se em pratica um modelo “de
tipo sociocultural, bio-ecolégico, multissistémico, baseado nas potencialidades”
(Gaspar, 2005, p. 68). As familias passam a ser o centro da intervencdo, que tem
como objetivo capacitar os pais e valorizar as suas potencialidades, sem a pretenséo
de oferecer “receitas” para o sucesso parental.

Com esta alteracao, a educagao de pais passa a elencar-se como um conjunto
de atividades educativas e de suporte que possibilitam aos pais e/ou futuros pais o
conhecimento das suas proprias necessidades (sociais, emocionais, psicolégicas e
fisicas) e dos seus filhos, otimizando essa diade relacional (Pugh et al., 1994). As
atividades de educacéo parental dirigem-se, ndo sé aos progenitores, mas também a
avos, professores, independentemente da idade ou meio social de onde provém. O
seu objetivo ultimo acaba por ser ajudar cuidadores a desenvolver o
autoconhecimento e autoconfianca, bem como promover as suas competéncias de
suporte, cuidado e educagéo das criangas (Pugh et al., 1994), incluindo o sujeito na
sua propria formacao.

Enquanto alguns autores ainda se dividem entre a utilizacdo do termo “treino
parental” ou “educacéao parental’, uma vez que nao lhe reconhecem diferencas, outros
utilizam diferentemente estas expressdes porque consideram que sao referentes a
diferentes tipos de intervencdo. Segundo Einzig (1999), a expressao treino parental
(parent trainig) deriva do modelo médico, recorrendo a técnicas de modificagdo do
comportamento, dirigidas a familias com criangas diagnosticadas com problemas de
comportamento desviante. Por sua vez, a expressdo educagao parental (parenting
education) refere-se a programas de cariz normalmente voluntario, que podem
englobar uma variedade de modelos teoricos, dirigidos a todos os pais que queiram
melhorar as suas relacbes com os filhos. Valorizam o processo ao invés do resultado,
objetivando uma melhoria na interacdo com a crianca.

Importa assim adaptar os programas as necessidades, caracteristicas e
contextos das familias.

No presente projeto serao preteridas as definicbes de “escola de pais” e “treino
parental”, influenciadas pelo modelo médico, pretendendo ensinar e formatar solugées,
e serd utilizado o termo “educacgao parental’, ja que se considera que ninguém melhor
que as proprias familias saberdo identificar os seus pontos fortes, as suas
competéncias e as suas necessidades. O papel do educador sera permitir aos

participantes conhecerem melhor as especificidades da sua familia e das suas
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criancgas, para que possam encontrar as suas proprias solugdes. Pretende-se que nos
programas de educacdo parental exista uma circulacdo de informagao biderecionada
entre educadores e cuidadores, numa hierarquia horizontal de partiiha de
conhecimentos e aprendizagens (Gaspar, 2004).

Felizardo (2012), destaca a importancia e eficacia dos programas de educacao
parental enquanto estratégias de intervencido centradas na familia que contribuem
para a diminuicdo do sfress parental, promocdo da autoestima, permitindo
compreender e aceitar as caracteristicas da crianca e as suas contribui¢cdes positivas
na dindmica familiar, revelando-se no seu todo como “uma poderosa estratégia de

coping” (p. 135).

2.1. Desenvolvimento de programas de educagao parental

Tendo como base que a intervencgao e organizacéo de servigcos ndo devem ser
alheias as necessidades das familias, Doherty (1995) elaborou o modelo Levels of
family involvement model, constituido por cinco niveis de intervencdo que abrangem
desde o nivel informativo a agao terapéutica:

e Nivel 1: A énfase na familia € minima. Intervencdo de tipo informativo,
centrada no profissional, que ndo atende as necessidades dos pais, ja que nao
estabelece com eles qualquer relagao de parceria. A este nivel, correspondem
0s programas ou atividades nas quais os pais ou outros familiares participam
por razdes praticas ou legais. Por esta razéo, os programas de nivel 1 sdo os
menos adequados para o trabalho com as familias.
¢ Nivel 2: Informacao e orientagdo, mas com a participacdo e envolvimento
das familias no processo. Neste nivel, as necessidades e duvidas dos pais sdo
ja tidas em conta, desenvolvendo-se uma parceria entre a familia e o educador
de pais. Deste, espera-se que detenha boas capacidades comunicativas,
transmitindo uma informagao clara, sendo capaz de esclarecer duvidas e
prestar recomendagdes pertinentes e praticas. Por um lado, o educador de pais
tem a vantagem de poder alcangcar um largo numero de familias com
informagbes importantes, num ambiente de baixo risco. Mas por outro,
apresenta a desvantagem de nao trabalhar com as emocdes e experiéncias
dos pais.

o Nivel 3: Emocbes e suporte. Abrange as atividades, conhecimentos e

competéncias do nivel 2 e adiciona-lhe os sentimentos e experiéncias pessoais
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dos pais. Combina os dominios afetivo e cognitivo de uma forma nao intrusiva,
tornando-o o nivel ideal de intensidade para a maioria das atividades centradas
na parentalidade.

e Nivel 4: Intervencbes breves com familias com necessidades especiais que
estdo em situagbes de risco. Essas familias sdo por exemplo, pais
adolescentes; pais com criangas colocadas em servicos de protecdo de
menores ou de saude mental; pais de criangas com doenga cronica ou
deficiéncia ou pais na prisdo. Dirige-se apenas ao dominio da parentalidade e
nao as relagdes conjugais, as desordens psicolégicas ou problemas de
personalidade dos adultos, encontrando-se no limite entre a educagao familiar
ou de pais, e as intervencgdes de tipo terapéutico.

¢ Nivel 5: Terapéutico. Encontra-se fora do ambito da educacao parental. Os
participantes estdao conscientes de que se encontram num tratamento e nao

num programa educativo.

Este autor considera assim um modelo continuo de intervengao familiar em que
a maioria das intervengdes de educacdo parental se situa no nivel 3. No entanto,
retém também a ideia de que alguns pais/familiares podem necessitar de uma
intervencédo de nivel terapéutico antes de integrarem grupos de pais com énfase na
parentalidade (nivel 3; Abreu-Lima, et al., 2010).

Por outro lado, ndo existe uma Unica base tedrica comum a todos os
programas de Educacgao Parental. Existem sim varios modelos tedricos, que os podem
influenciar simultaneamente ou de forma unica. Medway (1989) destaca trés principais
modelos contempordneos de educacdo parental: modelo reflexivo, modelo
comportamental e modelo adleriano.

O modelo reflexivo tem por base alguns principios da teoria centrada na
pessoa de Carl Rogers, tendo como principais caracteristicas “a tomada de
consciéncia parental, a compreensao e aceitacdo dos sentimentos da crianca”
(Ribeiro, 2003, p. 32). Estes modelos de educagao parental focam-se essencialmente
na otimizagao e fortalecimento de uma relagdo de empatia, aceitagdo e compreensao
entre pais e filhos (Ribeiro, 2003; Smith, Perou, & Lesesne, 2002). O principal exemplo
de programas que adotam este tipo de modelo é o PET (Parent Effectiveness Training)
de Thomas Gordon, surgido em 1970, que coloca a énfase nas estratégias de
relacionamento humano, como € o caso da escuta ativa, a emissdo de mensagens na

primeira pessoa (iniciadas por “eu”) e métodos de resolugéo de conflitos que implicam
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a negociacao de uma solucao proveitosa tanto para os pais como para as criangas.
(Kumpfer, 1999; Smith, 1997).

O modelo behaviorista ou comportamental esta associado ao treino de pais e,
por isso, enfatiza as competéncias de aprendizagem, sendo que a modificagdo ou
gestdo do comportamento da crianga pode apresentar-se como o objetivo ou estimulo.
Tendo como objetivo ultimo a modificagdo do comportamento das criangas, os
educadores procuram alterar o comportamento das pessoas significativas no seu
meio, como por exemplo, pai, mae, irmaos, elementos da familia alargada e amigos.
Esta é a perspetiva mais frequentemente usada com criangcas com desordens de
comportamento e suas familias (Ribeiro, 2003; Webster-Stratton & Taylor, 1998, cit.
por Einzig, 1999).

Destacam-se como exemplo de programas que se enquadram numa
abordagem comportamental, o Portage Project, desenvolvido originalmente em 1969
para criancas em idade pré-escolar com problemas de desenvolvimento de uma zona
rural dos Estados Unidos, podendo ser aplicado de forma individualizada pelos pais
em casa e orientando-se por um conjunto de objetivos comportamentais da crianca
claramente definidos e detalhados (Pimentel, 2005). Este programa assenta na
importancia dos pais enquanto principais educadores de criangas com NEE (Ribeiro,
2003).

De salientar, ainda, o Incredible Years Training Series, desenvolvido por
Carolyn Webster-Stratton, que se define como um programa de prevencao e
intervengcdo que abrange os pais, educadores/professores e as criangas dos dois aos
oito anos. Tem por objetivos prevenir, reduzir e tratar problemas de comportamento e
emocionais daquelas criangas, esperando, a longo prazo, ser capaz de reduzir a
violéncia, consumo de drogas e a delinquéncia. E implementado num formato grupal e
contempla materiais como videos e estratégias de roleplay, brainstorming, resolucao
de problemas e suporte (Gaspar, 2003).

Por outro lado, o modelo adleriano, baseado no trabalho de Josef Adler,
enfatiza o respeito pela crianga e o seu esforgo por conseguir obter poder no processo
de individualizagdo, colocando a crianga, as suas necessidades e a origem do seu
comportamento no centro da intervengao (Smith, 1996, cit. por Einzig, 1999). Esta,
visa ajudar os pais a compreender os seus filhos, promover a igualdade e respeito
mutuo nas relagdes parentais, promover o encorajamento e uso das consequéncias
naturais e légicas em substituicdo das recompensas e da punigcdo e uma comunicagao
eficaz (Croake, 1983; Gamson et al., 1989; Mullis, 1999, cit. por Ribeiro, 2003).
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Um dos exemplos mais utilizados de programas assentes nesta perspetiva é o
STEP - Systematic Training for Effective Parenting, de Dinkmeyer e McKay
(desenvolvido em 1976), que se divide em trés versdes diferentes, consoante as faixas
etarias das criangcas — primeira infancia, dos seis aos doze anos e adolescéncia.
Abordam temas que incluem uma compreensao do desenvolvimento infantil,
estratégias de comunicacdo eficientes, promocdao da disciplina e sentido de
responsabilidade (Kumpfer, 1999; Quingostas, 2011).

O Active Parenting — a Video Based Program, desenvolvido por Popkin, em
1989, tem por base os mesmos principios adlerianos mas recorrendo a metodologias
mais ativas, com atividades de video para praticar os conteudos. Foi de facto o
primeiro programa a existir em suporte de video (Quingostas, 2011; Ribeiro, 2003).

No contexto portugués, os programas de educacgéo parental sdo uma realidade
em crescimento, apesar de ainda ndo muito disseminados a nivel global. Os que
existem sdo preferencialmente em formato grupal e diferenciados em termos de
conteudos e bases tedricas.

Podemos assim realgar os seguintes: Anos Incriveis e Construir Familias, que
correspondem a versdes traduzidas e adaptadas para portugués de programas
internacionais validados e estandardizados, devendo ser aplicados como definido
pelos autores; Mais Familia e Missdo C, que sao programas portugueses elaborados
com base em programas internacionais estandardizados e que, embora tenham
conteudos e metodologias bem definidos, ndo sao baseados em evidéncia e como tal,
ndo podem ser replicados; Tear, Trampolim e A Nossa Forma de Ser Familia®,
estruturados com base no levantamento de necessidades feito junto da populagéo-
alvo; Escola de Méaes e Parentalidades, que se enquadram numa intervengao parental
de carater mais flexivel, podendo ocorrer adaptagdes a estrutura dos programas no
decorrer da sua implementagdo, em funcdo de necessidades manifestadas pelos
participantes, o que impede este tipo de intervengdo de ser replicada noutros
contextos (Abreu-Lima et al., 2010).

De notar ainda que o programa Anos Incriveis esta atualmente a ser
implementado, pela primeira vez em contexto nacional, junto de familias de criangas
com Paralisia Cerebral, numa parceria entre a Faculdade de Psicologia e de Ciéncias
da Educacao da Universidade de Coimbra e a Associacdo de Paralisia Cerebral de
Coimbra (APCC, 2015).

o Elaborado, aplicado e avaliado pela investigadora em 2007, com base no Programa Incredible Years e
nas necessidades identificadas pela populagao alvo (6 mées beneficidrias do RSI, com criangas de idades
compreendidas entre os 2 e os 7 anos).
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Por norma, a gravidade e natureza do problema de comportamento da crianca
dita qual o formato do programa mais adequado. Assim, podem ser levados a cabo
individualmente e num contexto clinico de aconselhamento ou num modelo de visitas
domiciliarias; podem ser de carater grupal, em formatos mais ou menos estruturados e
estandardizados; ou podem ser de tipo autoadministrado, através da utilizacdo de
livros, cassetes audio e video (Abreu-Lima et al., 2010; Gaspar, 2003).

Os formatos de programas que tém mostrado maior aceitagdo por partes dos
pais e maes envolvidos e melhores resultados s&o aqueles que utilizam uma
metodologia mais expositiva e participativa, recorrendo a técnicas de roleplay e meios
de apresentacgao audiovisuais (Marujo, 1994).

Aquele que tem vindo ganhar maior preferéncia, especialmente em Portugal, é
o formato grupal em contextos comunitarios, muito pelas vantagens que apresenta:
constituicdo de redes de suporte e apoio entre os participantes; evita o estigma
associado aos contextos clinicos; promocdo de um sentido de coesao entre os
membros e desenvolvimento de competéncias sociais, como a empatia, ao saber
partilhar e saber escutar; processo poderoso de desenvolvimento da autoconfianca e
autoestima (Abreu-Lima et al., 2010).

No entanto, estas vantagens do formato grupal ndo sao responsaveis, per se,
pela eficacia de um programa de educagdo parental. E necessario que estes se
norteiem em alguns principios comuns, para que a intervengdo seja feita da forma
mais adequada:

e Respeito e reconhecimento das especificidades de cada familia e da

diversidade cultural;

o As aptiddes, experiéncia e conhecimento anteriores dos pais devem ser o

ponto de partidas, ao invés de se basearem nas falhas;

e Deve ser adequado as necessidades dos pais;

e Adequados tanto para o pai, como para a mae;

o Participagao dos pais na planificagdo dos programas;

¢ Adequados a fase do ciclo vital em que a familia se encontra;

¢ Reconhecimento do efeito que os pais tém na crianca e vice-versa;

e Explicitar os valores e principios, nos quais o programa se baseia, bem

como os objetivos que se pretendem atingir com a intervengéo;

o Monitorizagdo dos resultados e objetivos do programa em coparticipacao

com os pais (Smith, 1997).
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Concluindo, nem todos os programas de educag¢do parental assentam na
mesma base e modelo tedrico. Se assim o &, sera de esperar que também se
destaquem uns dos outros no que concerne a objetivos, formatos, métodos, materiais
e conteudos. Apesar disso, de uma forma geral, pode afirmar-se que existe um

conjunto de objetivos especificos que servem de base a este tipo de intervengdes:

e Informar e orientar os pais sobre o desenvolvimento e a socializagdo da
crianga;

e Prevenir problemas de desenvolvimento da criangca e promover as
relacdes familiares;

e Capacitar os pais com estratégias relacionadas com o controlo do
comportamento da crianga;

e Estimular a participagdo dos pais na aprendizagem e experiéncia escolar
da crianga;

e Prestar apoios especificos a familias de criangas com problemas de
desenvolvimento;

e Proporcionar apoios sociais na comunidade (Abreu-Lima, 2010, p. 12).

2.2. Formagao Parental no ambito das NEE

De acordo com o Relatério Anual de Avaliacao da Atividade das Comissoes de
Protecéo de Criangas e Jovens (CPCJ) de 2013 (Alvarez & Costa, 2014), das 71567
criangas acompanhadas pelas CPCJ, 992 apresentam deficiéncia/incapacidade (1,4%
do total). Apesar de nao indicar se a problematica das criangas é o motivo direto ou
indireto de sinalizacdo e acompanhamento pela CPCJ, consideramos estes dados
importantes para sustentar a premissa de que fatores de origem bioldgica ou crénica
como a deficiéncia ou incapacidade constituem fatores de risco inerente as
caracteristicas da criangas, agravado por outros fatores externos relativos ao sistema
familiar, como & o caso das praticas parentais e/ou nivel socioeconémico baixo, sendo
por isso a orientacdo e educacgido parental nesta matéria um ponto importante na
diminui¢ao destes numeros.

Remete-se, também, para o artigo 41.° da LPCJP, que estabelece a educagao

parental como uma das medidas de promocdo e protecdo’®, executada em meio

1% Estas medidas s@o definidas no art. 34.° da referida lei e tém por objetivo afastar as criangas/jovens das
situagdes de perigo em que se encontrem, bem como proporcionar-lhes condigdes que Ihes permitam um
adequado desenvolvimento e recuperagéo fisica e psicolégica em caso de serem vitimas de qualquer
forma de exploragéo ou abuso.
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natural de vida que visa “o melhor exercicio das funcdes parentais”, corroborando a
importancia destas estratégias de intervencdo em situagcdes de risco e perigo, seja a
nivel preventivo ou remediativo. Também a investigagdo considera que intervencdes
de formacado parental junto de familias de criangas com NEE ou problemas de
comportamento/emocionais especificos sdo de elevada prioridade (Mann, 2008).

Desta forma, os programas de educacido parental surgem como estratégias
potenciadoras de fatores de protegdo, em detrimento dos fatores de risco, na medida
em que permitem a estas familias otimizar os seus mecanismos de coping,
compreender as especificidades da crianga e da sua problematica nas diferentes fases
do seu desenvolvimento e compreender como adaptar as suas praticas parentais,
criando situacdes de interagcdo positivas com a crianca (Coutinho, 2004; Gaspar,
2004). Filippini, et al. (2004) acrescentam ainda a importancia de auxiliar os pais no
processo de aceitagdo da deficiéncia/incapacidade.

Ao mesmo tempo que permitem que as familias conhe¢cam melhor os seus
flhos e as suas necessidades, confere-lhes um sentido de autonomia e
responsabilidade pela solugcdo dos seus proprios problemas, demitindo-se de uma
atitude passiva e dependente face aos técnicos e servicos de apoio. Tornam-se mais
conscientes das suas capacidades, traduzindo-se em mudancgas positivas face a
satisfacao das suas necessidades e da crianga com deficiéncia (Coutinho, 2004; Reto
& Ramos, 2001).

Nunca ignorando a premissa de que “cada caso € um caso”, e a existéncia de
uma deficiéncia ou incapacidade ndo é automaticamente sinénimo de um contexto
familiar de risco, consideramos que os programas de educagao parental podem ainda
funcionar enquanto estratégia socioeducativa de prevengao de negligéncia parental e
maus-tratos, que, muitas vezes, acontecem por falta de informacgéo no que respeita a
doenga da crianga (Moreira et al., 2014) e consequente frustragao dos pais/cuidadores
porque a crianga nao reage a estimulos da forma que aqueles idealizaram ou porque
nao atingiu a mesma fase de desenvolvimento que outras criangas da mesma idade.

Macedo (2013), que elaborou o programa de educagao parental na area das
NEE “Escola de Pais.Nee”, com base na sua formagao académica e experiéncia
profissional com estas familias ao longo dos anos, defende precisamente a
importancia dos programas de educacao parental como uma das medidas que vao ao
encontro do definido na Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
(2009): a importancia de ado¢cdo medidas efetivas e apropriadas que sensibilizem a

sociedade (incluindo a familia), para a deficiéncia/incapacidade e o respeito pelos
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direitos e dignidade das pessoas com NEE. Estes programas podem, assim, ser
destinados nado sé as familias, mas também a toda a comunidade, centrando-se em
conteudos como a educacao para a diferenca e competéncias parentais.

Também Coutinho (2004) desenvolveu um Programa de Formacéo de Pais,
destinado a 39 méaes de criangas com Trissomia 21, com idades compreendidas entre
0s 6 meses e os cinco anos de idade, com o objetivo de fortalecer competéncias
parentais. Este Programa dividiu-se em trés areas principais: Formagao, Informacao e
Apoio Social.

No contexto internacional, destaca-se um dos poucos programas de educagéao
parental adaptados a PEA, o Transitioning Together. Desenvolvido nos Estados
Unidos da América, este programa é destinado a familias de adolescentes com PEA
que se aproximam da finalizacdo do ensino secundario, funcionando como uma
estratégia de redugao de stress parental e de melhoria do ambiente e relacionamento
familiar (Smith, Greenberg & Mailick, 2014).

Hornby (1992) acrescenta ainda que a vertente grupal destes programas se
apresenta especialmente vantajosa para as familias de criangas com NEE, na medida
em que a partilha de experiéncias com quem com elas se possa identificar, contribui
para a diminuicdo dos sentimentos de isolamento e exclusdo social, aumentando a
sua rede de apoio. Os pais que manifestam resiliéncia e maior dominio de estratégias
de coping positivo, podem ser incluidos em grupos de apoio com pais e familias cujas
competéncias de coping e ajustamento a problematica dos seus filhos estejam ainda
em fases iniciais e sobre as quais se pretende intervir (Gupta & Singhal, 2004).

Coutinho (2004), reconhecendo a importancia e impacto positivo deste tipo de
programas de intervengdo familiar nas competéncias, crencas e expectativas
parentais, considera que deveriam ser incluidos nos servigcos disponibilizados aos pais

no ambito da intervengao precoce.

2.3. O perfil do educador parental

Mais do que uma boa base tedrica e um conjunto de metodologias ativas, o
bom desempenho do educador de pais, confere credibilidade as suas intervengoes, ja
que a relagao estabelecida entre este e os pais, que se quer de confianga, € uma das
pecas chave para o sucesso de um programa. Kumpfer (1999) considera existirem

nove caracteristicas principais que o educador de pais deve possuir:

1. Aptidées de comunicagéo e escuta;
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2. Afeto positivo, autenticidade e empatia;

3. Abertura a experiéncia e capacidade de partilhar;

4. Sensibilidade a familia e aos processos grupais;

5. Dedicacao, cuidado e preocupagao para com as familias;
6. Flexibilidade;

7. Humor;

8. Credibilidade;

9.

Experiéncia pessoal com criangas quer como pai/mae, quer como

profissional.

No que respeita a formagdo de base, Macedo (2013) considera que as
principais areas do conhecimento se prendem com a educagéo e psicologia, sendo
que, idealmente, deveria existir uma jungdo de ambas. Ja Reto e Ramos (2001) sao
da opinido que uma intervengdo mais adequada seria aquela que implicasse um
“‘modelo de intervengdo multidisciplinar em contexto plurinstitucional” (p. 240),
recorrendo a profissionais de areas diversas e incluindo os diferentes servicos de
apoio a que estas criancas e suas familias recorrem ao longo da vida.

Garcés e Baptista (2001) defendem também que o foco da relagcdo técnico-
familia deve estar na capacitagdo das familias, devendo o papel do técnico ser o de
“impulsionador da mudanga” (p.117) e néo de autoridade que detém um conhecimento
superior ao das familias. Deve dar as familias a responsabilidade e capacidade de
resolucdo dos seus proprios problemas. Consideram assim que o técnico de
intervencéo familiar (cujas caracteristicas gerais consideramos poder aqui extrapolar
para em particular para o educador parental) deve levar em conta alguns aspetos

antes de iniciar a sua intervencgao:

Ouvir a familia e trata-la com respeito;
Reconhecer os valores, interesses e crengas da familia;
Falar claramente em linguagem acessivel;

Esclarecer a familia e dar informacgdes;

® o 0 T ®

Ter em conta preocupagdes e necessidades, mesmo que sejam diferentes
das proprias;

f. Respeitar as escolhas da familia (Garcés & Baptista, 2001, p. 117).

Em suma, espera-se que o educador de pais seja um bom comunicador e, para

esse efeito, € necessario, acima de tudo, saber ouvir e saber respeitar o outro sem
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fazer juizos de valor dos pais e das suas praticas parentais. Deve, primeiro que tudo,
saber “entrar dentro da esfera do outro”, para que possa compreender a sua realidade,
deixando claro que a sua fungao é a de mediador e de co-construtor do processo de
aprendizagem e desenvolvimento de competéncias, evitando estabelecer uma relagcéo
de autoridade e sim de partilha. Além disso, deve dominar um conjunto de métodos e
estratégias como o roleplay, a discussdao em pequenos grupos, jogos, video; estar
familiarizado com os contelidos do programa, bem como partilhar da filosofia e

fundamentacao tedrica do mesmo (Kumpfer, 1999; Macedo, 2013).
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PARTE Il — PLANO DE INVESTIGAGAO



1. Conceptualizagao da investigagao

A familia, enquanto sistema intimamente interligado entre si, assimila uma nova
dindmica aquando o nascimento de uma crianca, trazendo novas funcdes,
necessidades e desafios a cada subsistema. Quando a crianga tem uma perturbagao
do desenvolvimento, em particular PEA, com caracteristicas particulares que afetam
grandemente a capacidade de socializagdo e comunicagdo, implica um maior impacto
na dindmica familiar e, em particular, no subsistema parental, sobrecarregando os
cuidadores e introduzindo maiores niveis de stress, 0 que pode comprometer a relacéo
de vinculagao entre pais e crianga (Martins, Walker & Fouché, 2013).

Por outro lado, cada vez mais é reconhecida ndao s6 a importancia do
envolvimento familiar nas estratégias de intervengdo com criangas com PEA (Pereira,
2008), como as proprias necessidades e preocupacbes dos cuidadores,
desenvolvendo praticas centradas na familia (Bosa, 2006).

Partindo da reflexdo sobre estas premissas, considerou-se que a inclusao
destas familias em programas de educagao parental poderia constituir-se como uma
estratégia de melhoria de bem-estar e redugdo de stress, contribuindo para uma
melhor compreensao das especificidades da problematica dos seus filhos e, em ultima

instancia, otimizando as competéncias parentais e o relacionamento pais-filhos.

2. Questao de estudo e objetivos da investigagao

No sentido de uma melhor compreensdo da forma como as PEA atingem as

familias, foi delineada a seguinte questéo orientadora do plano da investigagéao:

Quais as principais necessidades, dificuldades e recursos das familias de
criangas com PEA, que frequentam o Agrupamento de Escolas de referéncia no
Ensino Estruturado do Autismo [EEA] do concelho da Figueira da Foz, com vista a

elaboragdo de um programa de educacgao parental?

Esta, por sua vez, da origem a um conjunto de objetivos especificos. Desta
forma, pretende-se com a realizagao deste estudo:

¢ Identificar os fatores de risco (pessoais, familiares, contextuais);

¢ Identificar os fatores de protegao (pessoais, familiares, contextuais);

e Reconhecer as fontes de stress parental no dominio da crianga € no dominio

dos pais;
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e Reconhecer estratégias de coping familiar;

e Compreender as necessidades de apoio das familias (informacao, suporte
social, emocionais e materiais);

¢ Identificar as redes de suporte social (formal e informal);

e Analisar a percecdo dos pais face aos servigos de apoio a que recorrem;

o Delinear estratégias de intervencdo adequadas as especificidades das

familias em estudo, consubstanciadas num programa de Educacgao Parental.

Na parte Il do presente Projeto serdo explicitados os objetivos do Programa de
Educacao Parental “Todos Diferentes, Todos Pais”, sustentados no diagnéstico das

necessidades, dificuldades e recursos das familias envolvidas no estudo.

3. Metodologia

3.1. Tipologia do estudo

O plano de investigagcao enquadra-se no ambito do tipo de investigacao que,
em Ciéncias Sociais € Humanas, é designado de investigacao orientada, ou aplicada.
Desta forma, define-se como “uma investigacdo com um forte carater instrumental,
visando uma tomada de decisbes, uma melhoria da praxis, o controlo da
implementagao de politicas socioeducativas” (Coutinho, 2011, p.28).

Assume ainda o formato de uma investigagdo direcionada para a agao,
metodologia em que o investigador tem um papel participativo pretendendo
compreender o contexto e intervindo na realidade a estudar com o objetivo final de
incutir mudanca e solucionar problemas (Coutinho, 2006, 2011).

No caso particular deste projeto, pode dizer-se que para a sua prossecugao se
recorrerd a uma metodologia de investigagdo-ag¢édo, na medida em que, num primeiro
momento, mais de carater exploratério, apds uma extensa analise documental, se faz
o levantamento de necessidades, dificuldades e recursos das familias (investigagao)
para, a partir desses dados, se construir e desenvolver um programa de educagao
parental. Através deste pretende-se introduzir uma mudanga no contexto e nos
intervenientes (ag¢do), colmatando as necessidades identificadas e melhorando a

relacdo dos cuidadores com as criangas.
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3.2. Participantes do estudo

Na elaboragdo do plano de investigacdo, partiu-se de uma amostra de
conveniéncia, uma vez que foi selecionada com base na proximidade a investigadora
e disponibilidade de participacao dos individuos, tratando-se de um grupo previamente
constituido. Nao houve assim lugar a um processo de amostragem probabilistico, pelo
que os resultados e conclusdes obtidos servirdo somente para compreender a
realidade do contexto particular em estudo, ndo permitindo a sua generalizagédo fora
do mesmo (Coutinho, 2011; Hill & Hill, 2005).

No momento da selecdo da amostra e do contexto de recolha de dados, foram
ponderados alguns critérios:

a) Problematica da crianca — Trissomia 21, PEA e dificuldades de
aprendizagem, foram as NEE indicadas nas cerca de 160 criangas em turmas de
Educacao Especial do Agrupamento. A opc¢éo por apenas um dos grupos de NEE
prendeu-se com a importancia de tornar o grupo de educacgao parental homogéneo no
que a esse fator diz respeito.

b) Tamanho da populagdo — de entre as problematicas referidas pelo
Agrupamento de Escolas, o grupo das PEA foi indicado como aquele com maior
numero de alunos (28).

b) Disponibilidade das familias — a participacdo no estudo era de caracter
voluntario e limitado ao desejo de participagdo por parte das familias, obtendo-se
algumas repostas negativas e ndo respostas.

c) Contexto de referéncia em Intervengao Precoce — no momento de decisao
pelo contexto de recolha de dados, pesou o facto de o Agrupamento de Escolas em
questao ser uma unidade de referéncia no EEA.

Por outro lado, existiu um critério de exclusdo da amostra, nao definido a priori,
mas que surgiu com o decorrer da investigagdo, que se prendeu com o facto de uma
das criangas estar institucionalizada num Centro de Acolhimento (CAT) do concelho e
o0 progenitor ter ele proprio também NEE, pelo que, segundo o indicado pelas
professoras, incapacitaria a resposta aos questionarios, mesmo com o auxilio da
investigadora.

Desta forma, a amostra é composta por 11 cuidadores de criangas com idades
compreendidas entre os 4 e 0os 18 anos de idades (apresentando uma idade média de
9 anos), que frequentam niveis de ensino do pré-escolar ao secundario num

Agrupamento de Escolas de referéncia do EEA da Figueira da Foz.
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Como é possivel avaliar pelos dados da Tabela 4, os cuidadores inquiridos sédo
na sua maioria maes (n=9; 81.8%), sendo que apenas dois (18.2%) eram os pais das
criancas/jovens. De notar que era pedida a participacao de apenas um dos
progenitores, particularmente aquele que representava o principal cuidador.

As faixas etarias variam entre os 36 e os 57 anos, sendo a média de idades
45.27 anos (£7.101) e sdo maioritariamente casados (54.5%), sendo que dois deles
estdo em unido de facto e os restantes trés, separados ou divorciados.

Em termos de escolaridade, registam-se dois cuidadores (um pai e uma méae)
com habilitagbes superiores (Mestrado e Licenciatura, respetivamente), sendo, no
entanto, o ensino secundario o nivel de habilitagbes com mais registos (n=4; 36.4%).
Verifica-se ainda que a maioria dos respondentes se encontra desempregada (n=5;
45.5%) e de entre aqueles que se encontram empregados, ocupam maioritariamente

posicao no Grupo 5 da Classificagdo Portuguesa de Profissées (cf. Anexo A).

Tabela 4
Caracterizacdo sociodemogréfica dos pais e sistema familiar (frequéncias e
percentagens)
Variaveis Categorias
Mae Pai
Grau de parentesco
) n 9 2
com a crianga
% 81.8 18.2
] Separado(a)/
Uni&o de facto Casado(a) ] )
Divorciado(a)
o n 2 6 3
Estado civil
% 18.2 54.5 27.3
4° Ano  6°Ano 9° Ano Secundario Licenciatura  Mestrado
- o n 1 2 2 4 1 1
Habilitagdes literarias
% 9.1 18.2 18.2 36.4 9.1 9.1
) Grupo Grupo Grupo  Grupo
Desempregado(a) Doméstica
2 3 5 7
Situagao n 5 1 1 1 2 1
profissional/Profissao” % 455 9.1 9.1 9.1 18.2 9.1
1 Filho 2 Filhos 3 Filhos
n 5 4 2
Ne de filhos
% 45.5 36.4 18.2

Nota. ") Grupo 2 = Especialistas das atividades intelectuais e cientificas, Grupo 3 = Técnicos e profissdes
de nivel intermédio, Grupo 5 = Trabalhadores dos servicos pessoais, de protegdo e seguranga e
vendedores, Grupo 7 = Trabalhadores qualificados da industria, construgéo e artifices; N = 11.
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No que ao sistema familiar diz respeito, os dados indicam que as familias sédo
maioritariamente nucleares (n=8; 72.7%), havendo cinco casos (45.5%) em que o
agregado se constitui pelos pais e a criangca com PEA e trés (27.3%) em que existem
mais irmaos. Destaca-se ainda a existéncia de duas familias monoparentais maternas
(18.2%), sendo que uma € composta pela mae e a crianga/jovem com PEA e a outra
pela mae e trés filhos, e uma familia reconstruida, composta pela crianca com PEA, a
mé&e e o companheiro. Estes dados indicam também que 45.5% (n=5) das familias tem
apenas um filho — a crianga com PEA.

Todas as familias residem na zona urbana do concelho da Figueira da Foz, ha
excecao de dois casos em que, apesar de as criancas estudarem no concelho,
residem, respetivamente, em Montemor-o-Velho e Tentugal, ambas em zonas
urbanas.

Relativamente as criangas com PEA, como se pode observar na Tabela 5, a
maioria dos elementos da amostra frequentam o ensino pré-escolar (n=4; 36.4%),
sendo na sua totalidade rapazes”, de idades entre os 4 e os 18 anos (M=8.82;

15.076) e a grande maioria ocupa a posigao de irmao mais novo na fratria (63.6%).

Tabela 5

Caracterizagdo sociodemogréfica das criangas/jovens (frequéncias e percentagens)

Variaveis Categorias
Masculino Feminino

Género

n 11 0

% 100 0.0

Pré-escolar 1° CEB 2° CEB Secundario

Nivel de escolaridade que

n 4 3 2 2
frequenta

% 36.4 27.3 18.2 18.2

1 2 3 4

Posicéo na fratria © n 7 0 0 4

% 63.6 0.0 0.0 36.4

Nota. 71 = Irm&o mais novo, 2 = Irmao mais velho, 3 = Irmao gémeo, 4 = Sem irmaos; N = 11.

3.3. Instrumentos de Recolha de Dados

Ao planear uma intervengdo com familias, seja de que ordem for, o ponto

principal a ter a conta é a escuta. A escuta das preocupagdes, das suas prioridades e

" De notar que na populacédo de alunos com PEA do Agrupamento, existiam apenas duas raparigas —
uma a frequentar o ensino secundario e outra o 3° CEB.
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dos recursos de que dispéem. So a partir dai sera possivel construir uma intervengao
conjunta com cada tipo de familia.

Como refere McWilliam (1998), os instrumentos a que os técnicos podem
recorrer para recolher e compreender a informacéo da parte da familia podem variar
de acordo com o tipo de intervengado, do servico que a presta e da continuidade e
frequéncia de contacto que é estabelecido com as familias. O mesmo autor destaca
como estratégias privilegiadas as historias da criangal/familia, os questionarios de
autoavaliagao e as entrevistas informais ou semiestruturadas.

Para o estudo aqui desenvolvido, uma vez que o contacto com as familias foi
esporadico, sem oportunidade de desenvolver uma verdadeira relagao de confianca e
como se dispde de acesso a informagcdo mais detalhada sobre as criancas e
respetivas familias, as histérias sociais das mesmas nao seriam possiveis de realizar
e, ao mesmo tempo, considerou-se ser um instrumento dispensavel para o estudo em
questao. Desta forma, foram escolhidos a entrevista semiestruturada e o inquérito por
questionario como métodos mais pertinentes para a recolha de informacgao.

Os questionarios aplicados foram o Inventario de Necessidades da Familia e o
indice de Stress Parental (ISP), pois acredita-se que os seus objetivos vdo ao
encontro dos do presente estudo, sendo que dos dados finais obtidos e da sua
compreensdao e interpretacdo delinear-se-d0 o0s principais fios condutores da
intervencdo socioeducativa através do Programa de Educagdo Parental, tornando-se
assim em instrumentos de levantamento de necessidades de (in)formagao. Para obter
informacéao sobre os dados sociodemograficos das criangas, seus cuidadores e familia

no geral, foi elaborado um questionario sociodemografico.

3.3.1. Entrevista semiestruturada

Este instrumento permitiu uma recolha direta dos dados junto das familias,
dividindo-se em quatro pontos principais de informagao: (1) caracterizagao
sociodemogréfica, pretendendo obter-se dados relativos a crianga, como idade,
género, posicao na fratria ou gravidade da PEA, assim como informagdes sobre as
caracteristicas da familia, como parentesco do entrevistado com a crianga, idade,
estado civil, habilitagbes literarias, situagdo profissional, zona de residéncia e
composicao do agregado familiar; (2) impacto do diagndstico, pretendendo

compreender a forma como a familia reagiu e lidou com a situagéo, e também a forma
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como este lhe foi comunicado; (3) potencialidades e recursos das familias, onde se
pretende compreender a percecao das familias sobre dificuldades e potencialidades
da crianga e da familia, bem como compreender as estratégias de resolugcao de
problemas a que recorrem; (4) redes de suporte social, onde se colocam questbes
relacionadas com o apoio formal e informal recebido e a sua importancia e adequacao
as necessidades e preocupacdes da familia e ainda a opinido do(a) entrevistado(a)
acerca dos mesmos.

Cabe ainda uma questéo final destinada a inferir sobre o interesse dos pais em
participar num programa de educacéao parental.

As entrevistas, cujo guido pode ser consultado no Anexo B, foram gravadas em

registo audio apds obtido o devido consentimento por parte dos cuidadores.

3.3.2. Inventario de Necessidades da Familia (Bailey & Simeonsson,
1990)

O Inventario de Necessidades da Familia, originalmente desenvolvido por
Bailey e Simeonsson enquanto Family Needs Survey, foi adaptado e traduzido para a
realidade portuguesa por Serrano, em 1990, tendo como objetivo compreender as
necessidades das familias com vista a estabelecer prioridades para as intervengoes
dos servigos de Intervengao Precoce (Carmo, 2004).

Estruturalmente, este questionario € composto por 33 itens, divididos em seis
subescalas de necessidades: informagéao (itens 1 a 7), apoio familiar e social (itens 8 a
15), apoio econdmico (itens 16 a 21), explicar aos outros (itens 22 a 26), servigos da
comunidade (itens 27 a 30) e outras ajudas profissionais (itens 30 a 33). No final ha
ainda lugar a duas questdes abertas onde o inquirido pode indicar outros assuntos que
gostaria de discutir, bem como enumerar aquelas que considera serem as suas
maiores necessidades.

Para cada item solicita-se ao inquirido que assinale com um (X) numa das

seguintes op¢des, atribuindo-se um valor de 0 a 2 a cada uma:

(0) Nao (necessito deste tipo de apoio);
(1) Nao tenho a certeza;

(2) Sim (necessito deste tipo de apoio).
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Apods analise das respostas, procede-se ao somatério de cada uma por
categoria, a fim de compreender em que areas as familias sentem maiores
necessidades.

Foram realizadas pequenas alteracbes a versao traduzida, ja que para o
presente estudo, este instrumento foi aplicado com a finalidade de se constituir como
um processo de levantamento de necessidades para a posterior elaboracido de um
programa de educacao parental. Acrescentou-se assim um pequeno texto introdutério
com a explicagdo dos objetivos e ambito da investigacdo e instrugbes de

preenchimento.

3.3.3. indice de Stress Parental (Abidin & Santos, 2003)

O ISP, adaptado para a populagéo portuguesa por Abidin e Santos (2003) do
Parent Stress Index (PSI) elaborado em 1983 por Abidin, € um questionario utilizado
na avaliagdo dos niveis e principais fontes de stress nas dinamicas familiares entre
pais e filhos (Santos, 2008). Contém 108 itens distribuidos em dois dominios
principais, que por sua vez se compdem em subescalas que, registando valores
elevados, indicam fontes de stress:

e Dominio da Crianga (DC), que abarca questdes que pretendem avaliar

aspetos das caracteristicas da crianca e a percecado que os pais tém da forma

como estas os afetam. Este dominio integra seis subescalas:
A. Distragao/Hiperatividade — relacionado com o comportamento da crianga,
que pode manifestar dificuldades de concentragdo e alguma agitagdo e
instabilidade;
B. Reforgo aos pais — indicativo de que as relagbes entre a figura parental e
a crianga nao produzem um reforco e sentimento positivo na primeira;
C. Humor — relacionada com o ajustamento afetivo e emocional da crianga;
D. Aceitagdo — avalia a concordéancia entre as expectativas parentais face a
crianga e as suas reais caracteristicas fisicas, psicologias e emocionais;
E. Maleabilidade — reflete a capacidade de adaptacdo da crianga a
alteragdes que surjam no seu ambiente;
F. Exigéncia — avalia o stress decorrente do grau de exigéncia dos cuidados
prestados a crianga e da sua dependéncia (Abidin & Santos, 2003; Herbert
& Webster-Stratton, 1994).
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e Dominio dos Pais (DP), cujo conjunto de questdes avalia caracteristicas
pessoais das figuras parentais e do contexto familiar, incluindo sete
subescalas:
H. Sentido de competéncia — avalia o stress originado por competéncias
educativas limitadas e sentimento de pouco refor¢o no papel parental;
I. Vinculacdo — revela dificuldade da figura parental em manter uma relagéo
emocional e afetiva com a criancga;
J. Restricdo do papel — a fungédo parental suplanta as necessidades e
interesses pessoais dos pais;
L. Depressao — indicativo de sentimentos depressivos (ou mesmo depressao
clinica) e pouca disponibilidade emocional da figura parental;
M. Relacdo entre o casal — sentimento de falta de apoio fisico e emocional
do outro elemento do casal;
N. Isolamento social — denota pouco suporte da rede social,
O. Saude - deterioragao na saude dos pais (Abidin & Santos, 2003; Herbert
& Webster-Stratton, 1994).

Seguindo a sugestao da autora, a subescala Autonomia nao sera considerada
na avaliagdo dos resultados desta investigagdo, uma vez que apresenta fraca
consisténcia interna na adaptagao portuguesa (Abidin & Santos, 2003).

Em ambos os dominios sdo apresentadas hipoteses de respostas em escala
de tipo Lickert, variando de “1 — discordo completamente” a “5 — concordo totalmente”.

A interpretacido dos resultados obtidos é feita com base em percentis, sendo
que valores obtidos entre os percentis 15 e 80 sdo considerados dentro dos limites
normativos e resultados que se encontrem no percentii 85 e superior, sao
considerados elevados, refletindo fontes de stress parental (Abidin & Santos, 2003).
Consideram-se ainda os dados normativos dos valores médios do estudo feito para
adaptagdo portuguesa do ISP, apresentados na Tabela 6, sendo que valores

superiores aos indicados sao reveladores de stressores nas diferentes areas.
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Tabela 6

Valores normativos para a adaptacdo portuguesa do ISP

Subescalas/Dominios N° de itens Média DP

A. Distragao/Hiperatividade 8 21.02 5.33
B. Reforgo aos pais 6 9.84 3.22
C. Humor 4 8.90 2.95
D. Aceitagao 8 16.57 5.24
E. Maleabilidade 12 27.27 6.19
F. Exigéncia 8 17.68 4.67
G. Autonomia 8 18.75 3.73
Total DC (com Autonomia) 54 119.96 22.23
Total DC (sem Autonomia) 46 101.21 20.71
H. Sentido de competéncia 13 28.06 6.27
I. Vinculagao 7 12.45 3.30
J. Restri¢cdes de papel 7 17.22 5.08
L. Depressao 9 20.25 5.46
M. Relagdo marido/mulher 7 15.98 4.80
N. Isolamento social 6 13.45 3.53
O. Saude 5 12.16 3.39
Total DP 54 119.53 23.02
Total Stress (com Autonomia) 108 239.47 41.53
Total Stress (sem Autonomia) 100 220.73 39.34

Nota. Adaptado de “Parenting Stress Index,” por Abidin & Santos, 2003. Copyright 2003 por Psychologial
Assessment Resources, Inc. (PAR).

3.3.4. Questionario sociodemografico

Este questionario (Anexo C) foi elaborado pela investigadora com o objetivo de
obter alguns dados pertinentes para a caracterizagdo da amostra em estudo.
Encontra-se dividido em duas partes: a primeira destinada a caracterizagao do
cuidador e da familia e a segunda relativa a crianga/jovem. Assim, na primeira parte,
solicitaram-se dados como a idade do cuidador respondente, o seu estado civil,
escolaridade, situagao profissional/profissao (codificada de acordo com a Classificagao
Portuguesa das Profissbes [INE, 2011], que pode ser consultada no Anexo A),
composicao do agregado familiar, n°® de filhos e freguesia de residéncia (para

compreender se se trata de uma zona rural ou urbana).
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Na parte destinada a caracterizagdo da crianga, foi solicitada a indicagao da
sua idade, género, existéncia de irmaos e posi¢cao na fratria, ano de escolaridade que

frequenta e a severidade da PEA.

3.4. Procedimento de recolha de dados

A primeira abordagem, com objetivo de selecionar informacéo, foi feita no més
de fevereiro, junto da Coordenadora de Educacdo Especial do Agrupamento de
Escolas. Neste primeiro momento, pretendeu-se averiguar o numero de alunos
assinalados com NEE no Agrupamento e de entre esses, quais as diferentes
problematicas registadas, no sentido de se proceder a uma selecdo da amostra do
estudo. Este contacto serviu também para recolher informagao, de forma informal,
sobre outros organismos que apoiam as familias das criangas com NEE do
Agrupamento.

Numa segunda fase, foi necessario remeter um pedido de autorizagao por
correio eletrénico para o Diretor do Agrupamento (Anexo D), explicando o estudo que
se pretendia realizar, os objetivos e os instrumentos de recolha de dados. Depois de
obtida a autorizagdo, o procedimento foi agilizado com os respetivos professores de
Educacado Especial de cada escola, pretendendo-se encontrar a melhor forma de
contactar com os pais, cedendo os emails destes a investigadora e, em alguns, casos,
os contactos telefénicos depois de autorizados pelos pais.

Posto isto, os questionarios, identificados com um cédigo que pretendia
garantir o anonimato e, a posteriori, a triangulagdo dos dados dos questionarios com
0s obtidos nas entrevistas, e acompanhados do consentimento informado (cf. Anexo
E), foram assim remetidos aos pais através dos respetivos professores de Educagao
Especial no final do més de abril (4 excecdo de uma mae que preencheu os
questionarios com ajuda da investigadora no dia da entrevista),

Na maioria dos casos, houve lugar a um segundo contacto pelos respetivos
professores e educadoras para assegurar a importancia da sua participagdo no
estudo, que acabou por se revelar impulsionador da participagéo dos pais.

Mediante autorizacao dos pais, alguns foram contactados por telefone, cedidos
pelos professores e educadoras do Agrupamento, de forma a agendar as entrevistas,
realizadas nas respetivas escolas e, num dos casos, na residéncia de uma das maes.

Nem todos os pais acederam participar na totalidade da investigagéo, pelo que
alguns preencheram os questionarios mas nao se obteve qualquer resposta sobre a
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intenc&o de participagdo na entrevista. A Tabela 7 permite uma melhor compreenséo
da organizacdo da amostra apods aplicagdo dos instrumentos, verificando-se uma
maior participacéo geral dos cuidadores de criangas mais novas, em particular aquelas

que frequentam o ensino pré-escolar.

Tabela 7

Frequéncias e percentagens da participagdo da amostra por escolas do Agrupamento

Instrumentos de recolha de dados

Escolas Questionarios Entrevistas
o, 1 0, 1
Entregues  Devolvidos % ParC|aI~de Realizadas o Pgr.cnal ge
devolucdo participagédo
Jardim de infancia 5 4 80 3 60
1°CEB 4 3 75 1 25
2°e 3°CEB 12 2 16.7 1 8.3
Secundario 6 2 33.3 1 16.7
Total 27 11 - 6 -
o,
% Total de ) 407 ) 292

devolugao/participacao
Nota. Total de alunos com PEA no Agrupamento no momento da realizagédo do estudo = 27; Amostra final
do estudo = 11.

3.5. Procedimentos estatisticos e de analise dos dados

A analise inicial dos questionarios prendeu-se com uma triagem de respostas
omissas ou invalidas, para que de seguida pudesse proceder-se a uma analise
descritva com base em médias, desvios-padrdo, frequéncias e percentagens,
recorrendo ao programa de analise estatistica IBM SPSS Statistics, versdo 22.

Relativamente as entrevistas, foram transcritas na integra e posteriormente
alvo de leitura extensiva e aprofundada, no sentido de proceder a uma codificagao e
categorizagdo através do método de andlise de conteludo. Através desta técnica
procurou-se informacao relevante e comum as seis entrevistas, emergindo assim
categorias e subcategorias que permitam obter conclusbes acerca dos objetivos
tragados para a investigagado (Coutinho, 2011). No sentido de assegurar a validade da
codificagido, a analise de conteludo (Anexo F) foi realizada pela investigadora e por

uma avaliadora experiente.
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3.6. Apresentacao e discussao dos resultados

Neste ponto serdo apresentados os dados obtidos através de cada um dos
instrumentos, a exceg¢do daqueles resultantes do questionario sociodemografico que

originaram a caracterizagdo da amostra, abordada anteriormente.

3.6.1. Inventario de Necessidades da Familia

No cébmputo geral, como pode ver-se na Tabela 8, a média varia entre 0.91
(£1,868), correspondente a subescala Necessidades de Servigos da Comunidade, e
10.82 (+4,813), da subescala Necessidades Apoio Familiar e Social, indicando as
areas em que os cuidadores sentem menos e mais necessidades de apoio,
respetivamente. Destaque também para o valor da média registada na subescala
Necessidades de Informacéao (8.73).

Tabela 8

Médias e desvios-padrédo das subescalas de necessidades

N° de Valores Maximos

Subescalas de Necessidades Média  Desvio-padrao
itens Possiveis
Necessidades de Informacao 7 14 8.73 4.650
Necessidades de Apoio Familiar e Social 8 16 10.82 4.813
Necessidades de Apoio Econdmico 6 12 5.09 4.036
Necessidades de Explicar aos Outros 5 10 5.45 4.180
Necessidades de Servigos da Comunidade 4 8 0.91 1.868
Necessidades Outras Ajudas Profissionais 3 6 3.45 2.382

Nota. N =11.

Interessa ainda analisar os dados de uma forma mais especifica, para cada
item de cada subescala, observando-se as frequéncias e percentagens que dizem
respeito a cada uma.

Observando a subescala Necessidades de Informagao, pode verificar-se que
as maiores percentagens de respostas positivas e, portanto, indicadoras de
necessidades de apoio informativo, se referem a servigos que a crianga/jovem pode
beneficiar no futuro (n=9; 81.8%); problematica da crianga/jovem (n=8; 72.7%);
servicos de que a crianga/jovem pode usufruir no momento (n=7; 63.6%) € como
ensinar a crianga/jovem (n=7; 63.6%). Apesar de estes dois ultimos itens registarem
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igual percentagem de respostas positivas, € de notar que no item 3 ha uma
percentagem de respostas negativas superior as que se verificam no item 6.

Refira-se, ainda, que a maioria dos pais ndo manifestou necessidade de
informacéo sobre como brincar ou falar com o seu filho (n=7; 63.6% de respostas
negativas).

Estes dados revelam-se significativamente importantes para a planificagdo do

programa de educacgao parental.

Tabela 9
Frequéncias e percentagens da subescala Necessidades de Informagao

. Nzo N&o tenho a Sim
Necessidades de Informagao certeza

n % n % n %

1..Sobre crescimento e desenvolvimento das 5 455 1 9.1 5 455
criangas
2. Como brincar ou falar com a crianga/jovem 7 63.6 1 9.1 3 27.3
3. Como ensinar a criancal/jovem 4 36.4 0 0.0 7 63.6
4. Lidar com o comportamento da crianga/jovem 5 455 1 9.1 5 455
5. Acerca da problematica da crianga/jovem 2 18.2 1 9.1 8 72.7
6. Ace;rg:a dos servigos que a crianga/jovem pode 2 18.2 2 18.2 7 63.6
beneficiar no momento
7. Acerca dos servigos que a crianga/jovem pode 0 0.0 2 18.2 9 818

beneficiar no futuro

A subescala Necessidades de Apoio Familiar e Social foi aquela que, em
média, registou valores mais elevados (Tabela 10). Verifica-se que a percentagem de
respostas afirmativas é superior em todos os itens, a excegao daquele que se refere a
necessidades de apoio na gestdo e decisdao de tarefas caseiras e familiares, aspeto
justificavel pelo facto de serem as maes a assumir maioritariamente esta tarefa.

Concretamente, obtém-se uma maior percentagem de respostas afirmativas no
que respeita a necessidade de apoio para ajudar a familia na resolu¢ao de problemas
(n=9; 81.8%). Note-se também que nenhum dos cuidadores rejeita a hipdtese de
auxilio nesta area, havendo apenas dois que manifestam nao ter a certeza (18.2%).

Destaca-se ainda, com igual percentagem de respostas positivas (n=8; 72.7%),
necessidade de ter amigos com quem falar, ter mais tempo pessoal e auxiliar a familia
a apoiar-se mais mutuamente e, por ultimo, falar com a familia sobre as suas

preocupacgdes (n=7; 63.6%).
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Tabela 10

Frequéncias e percentagens da subescala Necessidades de Apoio Familiar e Social

= N&o tenho a .
Nao it Sim
Necessidades de Apoio Familiar e Social certeza
n % n % n %
1. Falar com a familia sobre as suas preocupacgdes 4 36.4 0 0.0 7 63.6
2. Ter amigos com quem falar 3 27.3 0 0.0 8 72.7
3. Ter mais tempo pessoal 2 18.2 1 9.1 8 72.7
4.'Ajuda'r o cbnjuge a aceitar as dificuldades da 3 273 2 18.2 6 54.5
criangal/jovem
5. AJuEiar a familia a discutir problemas e encontrar 0 0.0 2 18.2 9 818
solugbes
6. Ajudar a familia a apoiar-se em momentos dificeis 2 18.2 1 9.1 8 72.7
7. Decidir quem ira gerir tarefas caseiras e familiares 5 45.5 3 27.3 3 27.3
8. Decidir como ocupar os tempos livres da familia 4 36.4 2 18.2 5 455

Como se pode observar na Tabela 11, na subescala Necessidades de Apoio
Econdmico, as maiores necessidades identificadas foram, respetivamente: apoio para
pagar despesas do dia a dia (n=7; 63.6%), conseguir equipamento especial que o filho
necessite (n=6; 54.5%) e pagar infantario, terapias e outros servigos de apoio ao seu
filho (n=6; 54.5%).

No polo oposto, importa também referir as necessidades que maiores
respostas negativas verificaram: pagar a uma ama ou alguém que fique com o seu
filho quando necessita sair (n=9; 81.8%), ajuda para conseguir emprego (n=8; 72.7%)

€ apoio para comprar brinquedos que o seu filho necessite (n=7; 63.6%).

Tabela 11

Frequéncias e percentagens da subescala Necessidades de Apoio Econémico

) . ) Néao Nao tenho a certeza Sim

Necessidades de Apoio Econémico
n % n % n %

1. Pagar de§p§sas tais como comida, casa, 4 36.4 0 0.0 7 636
cuidados médicos, roupas e transportes
2. Arrgnjar qualqger tlpp de eqmpamgnto 5 455 0 0.0 6 545
especial que a crianga/jovem necessite
3. Pagar_ mfant_arlo, terapias ou outros servigos 5 455 0 0.0 6 545
que a criangal/jovem necessite
4. Ajuda para conseguir emprego 8 72.7 0 0.0 3 27.3
5..Paga_r ama ou a alguém que flqug com a 9 818 0 0.0 2 18.2
crianga/jovem quando precisa de sair
6. Comprar brinquedos que a criangal/jovem 7 63.6 0 0.0 4 36.4

necessite
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Analisando os dados obtidos na subescala Necessidades de Explicar a Outros
(Tabela 12), obtém-se uma percentagem elevada relativamente a necessidades de
contactar com outras familias com filhos com as mesmas problematicas (n=8; 72.7%).
E ainda, embora de forma menos expressiva, necessidades de explicar o problema do
seu filho a outros familiares préximos (n=6; 54.5%). Registam-se percentagens mais
altas de respostas negativas quando concerne necessidades de explicar a
problematica do seu filho aos avés (n=6; 54.5%) e saber como responder a outras

pessoas sobre o seu filho (n=6; 54.5%).

Tabela 12

Frequéncias e percentagens da subescala Necessidades de Explicar a Outros

Nao Nao tenho a certeza Sim

Necessidades de Explicar a Outros

n % n % n %
1. Explicar o problema do filho aos avos 6 54.5 0 0.0 5 45.5
2. Expllcar_q problema da} quangaljovem a 5 455 0 0.0 6 545
outros familiares mais préoximos
3. Saber como requnder a amigos, vizinhos ou 6 545 0 0.0 5 455
estranhos sobre a crianga/jovem
4. Explicar o problema da crianga/jovem aos 5 455 1 9.1 5 455
seus pares
5. Contactar com outras familias de criangas 2 18.2 y 9.1 8 727

com as mesmas problematicas

Da analise da Tabela 13 pode verificar-se que no que respeita a servigos da
comunidade, os cuidadores, na sua grande maioria, ndo identificaram necessidades a
este nivel, particularmente no que se reporta a localizar uma creche ou jardim de
infancia, que obteve 100% de respostas negativas. Este era um resultado espectavel,
na medida em que algumas criangas/jovens ja nao se encontravam em idade pré-
escolar e aquelas que se incluiam nessa faixa etaria, frequentavam o jardim de
infancia do Agrupamento.

Os restantes itens registam também percentagens bastante elevadas de
respostas negativas, particularmente no que se refere a necessidades de localizar

amas ou servigos de colocagao temporaria (n=10; 90.9%).
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Tabela 13

Frequéncias e percentagens da subescala Necessidades de Servigcos da Comunidade

Nao N&o tenho a certeza Sim

Necessidades de Servigos da Comunidade

n % n % n %
1. Loca!lgar amas ou servigos de colocagao 10 90.9 0 0.0 1 9.1
temporaria
2. Localizar uma creche ou jardim de infancia 11 100 0 0.0 0 0.0
3. Consegwr. quem figue com a crianga/jovem 9 818 0 0.0 2 18.2
quando precisa sair
4. Localizar um médico que compreenda as 9 818 0 0.0 2 18.2

necessidades da criangal/jovem

Por ultimo, os valores obtidos na Tabela 14 refletem que, no que concerne a
Necessidades de Outras Ajudas Profissionais, os cuidadores manifestaram vontade de
ter mais tempo para falar com os professores e/ou terapeutas dos seus filhos (n=6;
54.5%).

Tabela 14
Frequéncias e percentagens da subescala Necessidades de Outras Ajudas
Profissionais
Néao Nao tenho a certeza Sim

Necessidades de Outras Ajudas Profissionais

n % n % n %
1. Ter mais tempo para fala.r com os professores 4 36.4 1 9.1 6 54.5
e/ou terapeutas da crianga/jovem
2. Ter oportunidades de falar com pais de outras 3 273 3 273 5 455

criangas/jovens com problemas

3. Encontrar-se regularmente com um conselheiro
(psicologo, assistente social, psiquiatra, etc.) para 4 36.4 2 18.2 5 455
falar sobre a problematica da crianga/jovem

Este questionario era ainda composto por duas perguntas de resposta aberta,
sendo que a primeira foi preenchida por um cuidador (pai) e na segunda obtiveram-se

quatro respostas (de um pai e trés maes), que se descriminam na Tabela 15.
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Tabela 15

Registo de respostas a questbes abertas do questionario

QUE OUTROS ASSUNTOS GOSTARIA DE DISCUTIR? DAS QUE REFERIU, QUAIS AS SUAS MAIORES NECESSIDADES?

“Apoios financeiros”. (P4)
“Garantir um futuro para o meu filho”. (P5)
“Local onde possa ocupar o tempo afim de nio saturar e
regredir’. (P9)

“As minhas maiores necessidades que eu tenho é o futuro

“Futuro pés-escolaridade”. (P9)

do meu filho. E o0 meu grande problema”. (P11)

Verifica-se assim que as necessidades prioritarias no momento se prendiam,

essencialmente, com o futuro da crianga/jovem.

3.6.2. indice de Stress Parental

Da andlise dos dados obtidos através do ISP gerou-se um perfil para cada
cuidador, a partir dos quais se calcularam médias e desvios-padrao para o total de

stress, total de cada dominio e respetivas subescalas, representados na tabela 16.

Tabela 16

Meédias e desvios-padrao das subescalas, dominios e total

Subescalas/Dominios Minimo Maximo Média Desvio-padréo
A. Distragao/Hiperatividade 15 32 23.36 5.278
B. Reforgo aos pais 6 16 10.45 3.882
C. Humor 4 12 6.82 2.562
D. Aceitagéo 8 29 18 7.655
E. Maleabilidade 15 38 28.36 7.145
F. Exigéncia 10 37 18 8.355
Total DC 70 146 105 27.276
H. Sentido de competéncia 17 39 27.36 6.786
I. Vinculagao 7 16 12 2.864
J. Restricdes de papel 7 27 18.27 6.278
L. Depressao 9 33 20.64 7.953
M. Relagao marido/mulher 10 28 18.36 5.104
N. Isolamento social 8 27 14.91 6.204
O. Saude 7 24 13.82 5.135
Total DP 81 180 125.36 33.20
Total Stress 151 310 230.36 53.735

Nota. DC = Dominio da Crianga; DP = Dominio dos Pais; N = 11.
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Observando os resultados obtidos neste questionario, os valores das médias
indicam maiores niveis de stress decorrentes do Dominio dos Pais (M=125.36) em
comparagao com os obtidos no Dominio da Crianga (M=105).

Analisando de forma mais especifica, verifica-se que no Dominio dos Pais os
principais stressores estao ligados as subescalas Sentido de Competéncia (M=27.36),
Depressao (M=20.64), Relacao do Casal (M=18.36) e Restricdes de Papel (M=18.27).
Por outro lado, no Dominio da Crianca sobressaem as subescalas Maleabilidade de
Adaptacdo (M=28.36) e Distragao/Hiperatividade (M=23.36) como as areas
representativas de maiores fontes de stress.

No entanto, quando se comparam estes valores com os valores normativos da
adaptacgao portuguesa do ISP (Tabela 6), as conclusdes variam. Tem-se assim que o
nivel total de stress dos cuidadores inquiridos no estudo esta acima da média
(M=230.36 + 53.735; M,=220,73 + 39.34), bem como os totais dos dominios dos Pais
(M=125.36 * 32.20; M,=119,53 + 23.02) e da Crianga (M=105 + 27.276; M,=101.21 %
20.71), mantendo-se as caracteristicas individuais dos pais e do sistema familiar como
as maiores causadoras de stress.

Na especificidade de cada dominio, verifica-se que no DP, apenas a subescala
relativa a Relacdo do Casal se distancia expressivamente dos valores médios
normativos (M=18.36 + 5,104; M,=1598 + 4.80). No DC, é a subescala
Distracao/Hiperatividade que apresenta valores mais expressivos em comparagdo com
a norma (M=23.36 + 5.278). De referir também que nas subescalas Exigéncia (M=18 *
8,355), Depressao (M=20.64 £ 7.95) e Reforgo aos Pais (M=10,45 £ 3,88), apesar de
se apresentarem valores superiores aos normativos (ver Tabela 6), essa diferenga nao
& expressiva.

Por outro lado, os niveis de stress registados na amostra sao inferiores ao
expectavel em trés subescalas (duas do DP e uma do DC, respetivamente): Sentido
de Competéncia (M=27.36 * 6.786; M,=28,06 + 6.27), Vinculagcdo (M=12 + 2.864;
M,=12.45 £ 3.30) e Humor (M=6.82 * 2,562; M,=8.90 + 2.95), sendo que apenas nesta

ultima existe uma diferenca mais notéria entre os valores.

3.6.3. Entrevista semiestruturada

As entrevistas aplicadas permitiram complementar e compreender melhor os

dados obtidos quantitativamente através dos questionarios, tendo surgido treze
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categorias gerais, que se dividiram em subcategorias apds analise de conteudo

(Anexo F) e que se podem contemplar na Tabela 17, sendo analisadas seguidamente.

Tabela 17

Categorias e subcategorias resultantes da analise de contetido

Categorias Subcategorias Registos efetuados

w

L . Contexto escolar
l. Primeiras suspeitas . 7
Contexto familiar

IL. Di st Nascimento aos 3 anos
. Diagnéstico
9 Diagnéstico tardio

Apoio reduzido e impessoal

lll. Apoio na fase de diagnéstico Apoio informativo

Aceitacao
IV. Natureza da reacao Magoa e culpabilizagédo
Choque

11

No subsistema individual
V. Impacto no sistema familiar No subsistema parental
No subsistema conjugal

15

DO BR|DRWANIEDN M

. . . Areas fortes
VI. Desenvolvimento da crianga/jovem Dificuldades 24

N
o

Consulta de desenvolvimento

Servigo de Intervengéo Precoce
VII. Apoios e terapias da crianga/jovem Terapias

Apoio educativo/educagéo especial

Atividades de tempos livres

22

Formal

Informal 1

VIIl. Fontes de apoio a familia

Articulagdo com a vida profissional
IX. Dificuldades parentais no cuidado e Disponibilidade de tempo
educacio da criancal/jovem Falta de continuidade dos técnicos/
intervencéo

Evitamento
X. Estratégias de resolucao de problemas Culpabilizagdo dos outros
Coping centrado nos problemas

Nao pensa no futuro
Apreenséo

Criagao de resposta social
Desenvolver a autonomia

XI. Perspetivas de futuro

N&o tem necessidades
Apoio emocional
Apoio material

Apoio informativo

XIl. Necessidades de apoio dos pais 17

Participacdo nas atividades da escola
Atividades educativas em casa
Articulacédo educativa e terapéutica

XIlll. Envolvimento dos pais no trabalho

educativo e terapéutico 10

A2 WWWIN_2WNIN=_ 2NN OO wbho o

Total 159

Nota. N=6.

De uma forma geral, pode constatar-se que as categorias em que se verificou
maior numero de registos se referem ao desenvolvimento da crianga/jovem (n=24), em
particular a identificacdo das suas dificuldades (n=18), e a categoria de apoio e

terapias que a criangal/jovem usufrui (n=22), destacando-se a identificacdo de terapias
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como aquela que apresentou maior nimero de registos (n=6). E também relevante

interpretar os dados que originaram as subcategorias.

I. Primeiras Suspeitas

Os primeiros sinais de PEA, ou pelo menos das primeiras diferencas na
crianca, sao maioritariamente detetados pelos pais, em contexto familiar, aspeto
também verificado em outros estudos consultados (Lord & McGee, 2001; Zanon,
Backes & Bosa, 2014). Estes sinais manifestaram-se, essencialmente, por alteragbes
na comunicagcdo chegando mesmo a haver regressdo na aquisicdo da linguagem,
como referem Ribeiro e colaboradores (2013), ou porque o desenvolvimento da
crianca nao estava a acompanhar a fase do ciclo vital em que esta se encontrava.

Apesar disso, alguns casos foram apenas detetados aquando da entrada para
0 ensino pré-escolar, sendo que os pais afirmaram que até entdo registavam um
desenvolvimento normal.

Estes dados estdo de acordo com outros estudos realizados na area, que
corroboram as areas mais afetadas nas criancas/jovens e cujas alteracbes sao
primeiramente detetadas pelos progenitores, que se assumem como principais
cuidadores (APA, 2013; Ozonoff et al., 2003; Ozonoff et al., 2007; Zanon, et al., 2014).

Il. Diagnéstico

Apenas em dois casos o diagnéstico foi obtido tardiamente, entre os 4 e os 7
anos. Na maioria (n=4), foi realizado entre os 2 e os 3 anos de idade.

Regista-se, assim, que a altura do diagnéstico €, em média, correspondente
aquela indicada na literatura, acontecendo nos primeiros anos de vida, verificando-se
em alguns casos, um desenvolvimento normal até esse momento (APA, 2013; Ozonoff
et al., 2003; Ozonoff et al., 2007; Turnbull & Turnbull, 1990).

lll. Apoio na fase de diagnéstico

O apoio inicial recebido foi maioritariamente (n=4) percebido como reduzido e
impessoal, sendo transmitido aos pais sem uma explicagdo adequada as suas
necessidades de informagao sobre o que sdo as PEA e suas implicagdes. Por outro
lado, as maes transmitiram também a falta de empatia da parte dos médicos, sendo
que uma delas afirmou ter recebido o diagndstico por carta.

No polo oposto, verificam-se dois casos em que os pais afirmam ter recebido

apoio informativo e assertivo. De notar que estes cuidadores, uma mae e um pai, eram
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aqueles que registavam maiores qualificacdes académicas (Licenciatura e Mestrado,
respetivamente). Seria interessante compreender se esta diferenca de percecao
parental tem efetivamente uma relagao direta com a capacidade de compreensao dos
cuidadores.

Percebe-se, assim, que sera necessario redefinir a forma como os profissionais
de saude comunicam a informacdo de diagnéstico, adequando-a as capacidades e

necessidades dos cuidadores (Coutinho, 1999; Simeonsson, 2000).

IV. Natureza da reagao

Na forma como o diagndstico atinge os pais, verifica-se um leque variado de
reacdes que vao desde magoa e culpabilizacdo ao choque e aceitacdo, sendo estes
dois ultimos os que tém mais registos. Ha uma vivéncia muito pessoal do diagndstico e
deficiéncial/incapacidade em si, com momentos iniciais de choque e incompreensao,
uma vez que a crianga tinha apresentado um desenvolvimento normal até ali e
também por ndo compreenderem ao certo a natureza da problematica, achando que é
alguma espécie de maldi¢cao (“para a familia do meu homem era espiritos...”).

Por outro lado, dentro do subsistema parental, ha diferencas entre os
progenitores, verificando-se um caso em que o pai tem mais dificuldade em lidar com
situacbes sociais em que a crianca/jovem tem comportamentos diferentes e as
pessoas em volta podem ndo compreender e, a0 mesmo tempo, esta ainda a fazer o
luto do filho idealizado, que o acompanharia nas suas atividades desportivas,
enquanto a mae tem mais facilidade em lidar com situagbes de “constrangimento
social”, explicando a condicdo do seu filho a quem possa ndo compreender as suas
atitudes. Este aspeto corrobora os dados de evidéncia cientifica que indicam que os
pais se sentem mais afetados pelas manifestagcdes da problematica da crianca a nivel
social do que as maes (Albuquerque et al., 2012, 2013).

Ha também um certo sentimento de resignacao, pois ndo ha nada que possam
fazer para mudar a condigdo da crianga e uma certa magoa latente por esse mesmo
facto.

O choque inicial traz também alguma culpabilizagdo focada em si mesmas e no
Mundo e ao mesmo tempo, atribuicdo de culpa a progenitora da parte de outros
membros da familia.

Verifica-se, assim, uma especificidade particular na natureza da reagao ao

diagndstico e na forma de lidar com a deficiéncia/incapacidade da crianga, patente
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também na revisdo da literatura (Correia & Serrano, 2008; Gomes, 2007; Reto &
Ramos, 2001).

V. Impacto no sistema familiar

Destacam-se trés subsistemas que sdo os mais afetados pela PEA da crianga:
o individual, parental e o conjugal. De acordo com os dados obtidos, o impacto € mais
sentido no subsistema parental, representando maiores encargos e exigéncias no
cuidado da crianga/jovem, em particular para a mae. A coordenagéo entre o cuidado
da criangal/jovem, a gestéo das tarefas do dia a dia e a educacgao e afeto para com os
irmaos, sdo as maiores exigéncias identificadas, coerentes com os resultados obtidos
por Lord e McGee (2001).

Verifica-se ainda algum desacordo entre as estratégias educativas dos
progenitores, com alguma impaciéncia da parte dos pais e uma disciplina mais rigida e
maior sobreprotecao da parte das maes. Sifuentes e Bosa (2010) obtiveram resultados
semelhantes quanto ao desempenho dos papéis parentais.

No subsistema individual, denota-se uma adaptagéo dos cuidadores as rotinas
e necessidades da crianga/jovem em detrimento das suas proprias, particularmente no
que respeita a vida social (“a minha vida é a vida dele”). Verifica-se ainda uma mae
cuja depressao poés-parto foi agravada pela deficiéncia/incapacidade da crianga e a
sua incapacidade de lidar com as suas implicacdes.

Analisando a influéncia no subsistema conjugal, os entrevistados identificaram
alteragdes negativas na relagao conjugal, implicando algum afastamento e discussodes,
e também na vida social do casal. Por outro lado, uma das méaes entrevistadas
contraria esta tendéncia afirmando que a problematica da crianga reforcou a relagao
do casal, através de uma sintonia de esforgos na educacio e cuidado do seu filho.
Este é um fator também referido por Summers (1987, cit. por Pereira 1996) e Kazak e
Marvin, (1984, cit. por Pereira, 1996).

VI. Desenvolvimento da crianga/jovem

Relativamente ao desenvolvimento da crianga, destacaram-se duas
subcategorias que refletem aquelas que os cuidadores consideram ser as maiores
dificuldades da crianga/jovem e suas areas fortes/competéncias. Denota-se aqui a
dificuldade geral dos pais em identificar pontes fortes dos seus filhos em contraponto

com uma maior facilidade em indicar dificuldades.
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Tem-se assim como caracteristicas fortes das criangas/jovens o temperamento
afetuoso, boa memoria visual e interesse académico.

As dificuldades prendem-se essencialmente com o comportamento: birras;
gritos, principalmente quando contrariado ou repreendido; irritabilidade quando quer
algo; comportamentos estereotipados e repetitivos, como por exemplo, nas conversas;
desiste facilmente das tarefas; dificuldade em defender-se. De referir ainda, as
dificuldades de comunicagéo, por auséncia de desenvolvimento da linguagem.

Estes resultados eram relativamente esperados, uma vez que duas das
principais areas afetadas na crianca com PEA sao o comportamento e a comunicagao
(APA, 2013; Garcia & Rodriguez, 1997; Nielsen, 1999).

VII. Apoios e terapias da crianga/jovem

Quanto aos apoios recebidos pelas criancas, verifica-se maior destaque para
as terapias (da fala, ocupacional e psicossocial num caso especifico) e consulta de
desenvolvimento no Hospital Pediatrico de Coimbra, que nao foi mencionada por
apenas uma mée, uma vez que o seu filho ja tem 17 anos. E importante referir que
todas a criangas/jovens recebem apoio de terapia da fala e ocupacional pois
frequentam um agrupamento de referéncia no EEA que o providencia no contexto
escolar.

A parte desses apoios principais, regista-se a educacdo especial no
agrupamento referido, frequentando a UEEA; servigo de Intervengdo Precoce (IP),
com uma frequéncia quinzenal, através de visitas domiciliarias; atividades de tempos

livres, como ATL no jardim de infancia, hipoterapia e natacgao.

VIIl. Fontes de apoio a familia

Neste ponto, os cuidadores identificaram mais fontes de apoio formal do que
informal, em particular apoio monetario do subsidio por assisténcia da terceira pessoa,
referente a deficiéncia/incapacidade dos seus filhos. A nivel formal foi ainda
mencionado o apoio da técnica de IP do Centro de Saude e, num caso particular,
apoio psiquiatrico.

O apoio informal provém maioritariamente de membros da familia (avos, tia,
irma, o outro progenitor), havendo duas maes que mencionam receber ou ter recebido

apoio de grupos de educacédo parental.
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IX. Dificuldades parentais no cuidado e educagao da crianga

Os principais constrangimentos identificados pelos pais no cuidado da
crianca/jovem, prendem-se com a articulagdo com a vida profissional, tempo livre e
falta de continuidade dos técnicos e intervengdes.

Este ultimo aspeto refere-se a constante alteracdo das terapeutas no contexto
escolar, obrigando as criangas a readaptarem-se a novos técnicos, 0 que, segundo
uma das maes, levou a uma regressao do seu filho a nivel da alimentagdo. A mesma
mae indicou ainda que, antes de a crianga integrar este agrupamento, foi rejeitada de
uma outra creche.

Tal como referem Turnbull e Turnbull (1990), estas familias estédo
permanentemente em contacto com técnicos e servicos de apoio de diversas areas, o
que, muitas vezes se torna uma fonte de stress (Gupta & Singhal, 2004). Por outro
lado, esta rotatividade de técnicos pode ser justificada pela falta de profissionais na

area das NEE, como referem Reto e Ramos (2001).

X. Estratégias de resolug¢ao dos problemas

Foram identificadas trés principais estratégias de coping: evitamento ou
reconhecimento passivo; culpabilizagcdo dos outros (locus controlo externo) e coping
centrado nos problemas, manifestado pela proatividade de uma das maes em tentar
criar uma Associagao de apoio a criangas com PEA, colmatando a necessidade que
se faz sentir na area de residéncia. Estas sado estratégias correspondentes as
identificadas no estudo de Schmidt, Dell’Aglio e Bosa (2007).

De referir também o recurso ao suporte social formal como estratégia interna
de coping, de acordo com as conclusées de Olson e colaboradores (1983, cit. por
Turnbull & Turnbull, 1990).

Os cuidadores apresentaram também alguma dificuldade na resposta a esta

questao.

XI. Perspetivas de futuro
Os pais encaram o futuro dos seus filhos com apreenséo, principalmente em
momentos de mudanca de escola, transicdo para o mundo do trabalho e sobre a

eventualidade do dia em que os pais vao deixar de estar presentes.
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Xll. Necessidade de apoio aos pais

As principais necessidades patentes no discurso dos pais prenderam-se com
apoio emocional, material e, especialmente, informativo. Neste ultimo ambito, em
particular sobre o desenvolvimento e necessidades educativas das criangas; servigos
disponiveis para os seus filhos e estratégias educativas que podem utilizar para
superar as dificuldades que sente em alguns aspetos especificos da educagao dos
seus filhos. Estes sao dados que correspondem a evidéncia cientifica, particularmente
no que respeita a necessidade de apoio informativo (Coutinho, 1999; McWilliam &
Scott, 2001, cit. por McWilliam, 2012; Simeonsson, 2000).

O apoio emocional € uma necessidade identificada pelas maes, principalmente
em relagdo ao seu companheiro/conjuge, com quem gostariam de conseguir partilhar
sentimentos sobre o impacto e desafios da deficiéncia/incapacidade dos seus filhos,
sentindo, muitas vezes, que ndo podem contar com ninguém a ndo ser elas mesmas.
A importancia de uma relagéo de suporte entre o casal na adaptagao e aceitagdo da
problematica da crianga, foi também identificada por Gallagher, Cross e Scharfman
(1981, cit. por Pereira, 1996).

Uma mae manifesta ainda desejo de contactar com outras familias com filhos
com a mesma problematica que o seu.

A manifesta necessidade de apoio informativo sobre servicos que os seus
filhos possam usufruir no futuro, € também verificada no estudo de Marques e Dixe
(2011), que, entre outros, recorreu igualmente a escala Inventario das Necessidades

da Familia.

XIlll. Envolvimento dos pais no trabalho educativo e terapéutico

Este envolvimento € mais notério nas atividades enviadas pelas educadoras e
terapeutas e que os pais desenvolvem com as criangas em casa. No entanto, no geral,
verifica-se um parco envolvimento parental nas decisdes educativas das criancas em
contexto escolar e uma desarticulagdo entre as necessidades identificadas pelos
técnicos e as necessidades prioritarias dos cuidadores.

Regista-se, mais uma vez, uma percegao parental positiva deste envolvimento,
nos pais com habilitagbes académicas de nivel superior, que referem haver uma
coordenagéao entre os diferentes técnicos e servicos que acompanham a crianga (eg.,

educadores/professores, terapeutas e explicadora).
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Impera assim uma necessidade de tornar os pais em elementos decisores em
todo o processo educativo, compreendendo ndo s6 as necessidades das criangas,

mas também as necessidades que os pais consideram prioritarias.

3.6.4.Triangulagao dos resultados

Nesta fase, contrapbem-se os dados obtidos pelos diferentes instrumentos no
sentido de compreender a sua concordancia ou possiveis incongruéncias de forma a
obter “um retrato mais fidedigno da realidade ou uma compreensao mais completa dos
fendmenos a analisar” (Coutinho, 2011, p. 208). Fala-se assim de um processo de
triangulacdo e mais especificamente, triangulacdo metodoldgica, uma vez que se
recorreu a uma combinacdo de metodologias de investigacdo (questionarios e
entrevista semiestruturada).

Desta forma, ao analisar-se a caracterizacao da amostra, verifica-se que os
resultados sdo contundentes com a tendéncia geral da evidéncia cientifica que indica
que as PEA atingem em maior percentagem rapazes do que raparigas (APA, 2013;
CDC, 2014; Ribeiro et al., 2013), sendo a amostra totalmente constituida por rapazes,
havendo apenas duas raparigas na populagdo de alunos com PEA no Agrupamento
de Escolas em questao.

Cruzando e complementando os dados obtidos pelos diferentes instrumentos,
compreende-se que estas familias estao sujeitas a exigéncias acrescidas e por vezes
avassaladoras, patente no discurso de uma das maes que desabafa na entrevista
“...ndo desejo a ninguém o que passo todos os dias” (P3). Os dados obtidos no ISP
concordam e acentuam este aspeto, j& que os niveis de stress registados sao
expressivamente mais elevados em todas as areas (incluindo no valor total de stress),
quando comparados com os valores normativos da populac&o portuguesa, excetuando
nas subescalas Humor, Sentido de Competéncia e Vinculagdo. Tem-se assim que esta
amostra corresponde ao que se tem vindo a verificar na evidéncia cientifica: os pais de
criancas com PEA estdo sujeitos a maiores niveis de stress (Dabrowska & Pisula,
2010; Estes et al., 2009; Hoffman, et al., 2009; Sampaio & Geraldes, 2006; Schieve, et
al., 2007; Sprovieri & Assumpgao, 2001), proveniente, neste caso, essencialmente do
dominio das caracteristicas parentais.

Do ISP obtém-se ainda que, contrariamente ao que poderia ser esperado no
que se refere a criangas com PEA, ja que a interagdo social € uma das areas
comprometidas (APA, 2013; Garcia & Rodriguez, 1997; Nielsen, 1999), os cuidadores
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consideram que o grau de afetividade e conexdo emocional que estabelecem com a
crianca/jovem nao se impde como um stressor, o que é confirmado através das
entrevistas, ja que os progenitores caracterizaram os seus filhos com sendo bastante
meigos e afetuosos, com auséncia de qualquer comportamento agressivo.

Opondo-se ao que indicam Lord e McGee (2001), a exigéncia do cuidado e a
autonomia da crianga apresentam valores no ISP muito proximos dos normativos,
indicando que, para estes pais, aquelas caracteristicas ndo constituem uma fonte
excecional de stress. Por outro lado, também ndo pode afirmar-se que esta amostra
de cuidadores apresente menor disponibilidade emocional para cuidar dos seus filhos,
nem se sentem menos recompensados pelas suas fungdes parentais, j4 que as
diferengas nas subescalas Exigéncia, Depresséo e Refor¢co aos Pais face aos valores
normativos sao irrisérias.

Do Inventario das Necessidades das Familias retira-se que as familias
gostariam de aceder a mais informagao sobre os servigos que os seus filhos poderao
ter a sua disposicdo no futuro, particularidades da sua problematica e, também,
compreender melhor como ensinar a crianca. Estas sdo necessidades indicadas por
varios autores como algumas das mais prementes para estas familias (Coutinho,
1999; McWilliam & Scott, 2001, cit. por McWilliam, 2012; Simeonsson, 2000). A
necessidade de conhecer outras formas de ensinar a crianga justifica a existéncia de
niveis elevados de stress na subescala Distragdo/Hiperatividade (no Dominio da
Crianga), que indica que o comportamento agitado e instavel da crianga/jovem é um
dos principais stressores para estes cuidadores.

No que concerne ao apoio familiar e social, a manifesta necessidade de saber
como discutir problemas familiares e encontrar solugdes, € sustentada pelos altos
valores na subescala Relagdo marido/mulher (no Dominio dos Pais) do ISP, indicando
que essa lacuna advém de um sentimento de falta de apoio fisico e emocional do
outro progenitor.

E possivel ainda compreender e distinguir fatores de risco e de protecéo,
inerentes as caracteristicas pessoais dos cuidadores e das criangas/jovens, do ambito
familiar e também do contexto social e cultural, nomeadamente no que respeita a rede
de suporte social, como indicam Sapienza e Pedromédnico (2005). Desta forma,
considerando o paradigma ecossistémico de Bronfenbrenner (1979), podem
enumerar-se os seguintes fatores de risco, nos diferentes niveis:

o Caracteristicas individuais da crianca/jovem e dos cuidadores: o grau de

autonomia da crianga/jovem, associada a severidade da problematica;
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comportamento irrequieto e instavel, associado a alguma dificuldade de
concentracdo; perturbacbes emocionais e psicolégicas, nomeadamente
depressdo, que afetam ou afetaram, neste caso particular, duas maes,
prejudicando a sua relagdo com a crianga.

o Caracteristicas do sistema familiar: elevada taxa de desemprego dos
progenitores; familias monoparentais; falta de suporte do outro progenitor no
cuidado da crianga/jovem, estando esta a responsabilidade, na maioria dos
casos, de apenas um elemento do casal, que se verifica ser maioritariamente a
mae; conflitos com as familias de origem do companheiro e a dete¢do tardia
das primeiras caracteristicas de PEA, sendo apenas diagnosticadas com a
entrada da crianca na escola; redes de suporte social fracas ou inexistentes,
com particular destaque para a falta de retaguarda familiar na maioria das
familias.

e Caracteristicas do contexto sociocultural: refletidas na lacuna existente a
nivel de suporte formal especifico para PEA no concelho de residéncia das
familias e na cultura diferente da familia de origem de um dos progenitores que

encaram a deficiéncia/incapacidade da criangca como quase sobrenatural.

Por outro lado, existem também alguns fatores de protecao que exercem efeito
dissimulativo nos acima referidos. Estes referem-se assim a:

o Caracteristicas individuais da crianca/jovem e dos cuidadores:
temperamento afavel e carinhoso, muito apegados aos progenitores;
capacidade intelectuais nao diminuidas.

o Caracteristicas do sistema familiar: no caso particular de dois progenitores
com habilitacbes académicas de nivel superior, essas caracteristicas parecem
desempenhar um papel favoravel no acesso e na percegao do apoio recebido;
ambientes familiares coesos em que as decisdes sao partilhadas e discutidas
em conjunto, com uma boa retaguarda financeira que permite a uma das méaes
(doméstica) cuidar do seu filho a tempo inteiro e, noutro caso, aceder a terapias
e outros apoios a termo particular; reforgo da ligagédo entre o casal com o
nascimento da crianga com PEA.

e Caracteristicas do contexto sociocultural: o facto de todas as criangas
frequentarem um Agrupamento de referéncia no EEA, permite-lhes o acesso a
terapia ocupacional e da fala, bem como o apoio de professores de Educagao

Especial.
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Tem-se assim que o impacto da deficiéncia/incapacidade na familia e na sua
capacidade de resiliéncia e, portanto, no efeito superiormente positivo dos fatores de
protecdo, se deve a carateristicas da problematica da crianga, caracteristicas da
familia, caracteristicas individuais e existéncia ou ndo de contexto de risco (Turnbull &
Turnbull, 1990). Deve, assim, ser dada especial atengdo ao peso que cada aspeto
detetado desempenha na relacdo familiar e na relagdo com a crianga para que
situagdes de risco ndo se tornem situagcbdes de perigo (Pinheiro, 2006; World Health
Organization [WHO], 2012).
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PARTE lll - PROGRAMA “TobDoS DIFERENTES, ToDOS PAIS”



1. Contextualizagao e importancia do programa

De acordo com os dados dos Censos 2001 (INE, 2002), relativamente ao
concelho da Figueira da Foz e particularmente a area da antiga freguesia de Sao
Julido, atualmente agregada a freguesia de Buarcos, onde o Agrupamento Figueira
Mar se encontra inserido, verifica-se que é a maior freguesia do Municipio que regista
maior numero de pessoas com deficiéncia. Regista-se também um total de 56 criangas
e jovens (6.6%), dos 0 aos 19 anos, com deficiéncia, sendo a deficiéncia visual a
problematica mais frequente.

Complementando esta informagdo, o Diagnéstico Social do Municipio da
Figueira da Foz, elaborado ao abrigo do Programa Contratos Locais de
Desenvolvimento Social MAIS (CLDS+, 2013) indica alguns dados e um conjunto de
necessidades identificadas pela CPCJ e Instituto de Seguranga Social (ISS), no
dominio da intervencéao familiar e parental, preventiva da pobreza infantil (eixo 2).

No ano de 2012 foram acompanhados 204 processos na CPCJ da Figueira da
Foz (entre elas, 20 criancas com deficiéncia), sendo o principal motivo de sinalizacao a
negligéncia (29 casos), seguido por violéncia doméstica (24 casos), resultando na
adocgao de medidas de colocagao em acolhimento em instituicdo (consultar artigo 49.°,
da LPCJP) para 17 criangas/jovens. Apesar disso, € indicado que as medidas de
promoc¢ao e protecdo em meio natural de vida, em particular aquelas aplicadas junto
dos pais, como € o caso da educacgao parental, foram aquelas a que a CPCJ mais
recorreu.

Posto isto, a CPCJ considera um conjunto de medidas de intervengao

prioritarias, nas quais se incluem:

Refor¢co ao nivel da responsabilidade parental, nomeadamente no processo
de acompanhamento escolar das criangas, nas relagdes familiares
(afetividade), no cumprimento de regras, no assegurar as condi¢gdes basicas
de seguranga, saude alimentar, apoio, protecdo, entre outros (CLDS+, 2013,
p. 112).

Por sua vez, o ISS sinalizou 50 familias com necessidade de um
acompanhamento de proximidade e treino de competéncias parentais e sociais. Para
estas familias, considerou as seguintes medidas de intervengéo prioritarias: oficinas de

treino de competéncias de gestdo familiar; treino de competéncias em formato
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individual ou grupal, recorrendo a simulag¢des do quotidiano; terapia familiar (CLDS+,
2013).

Verifica-se assim a importancia da adocdo de medidas de intervencao
socioeducativa, nomeadamente recorrendo a programas de educagdo parental, junto
de familias mais vulneraveis.

Ja no que diz respeito a servicos de apoio a deficiéncia/incapacidade,
destacam-se o Hospital da Figueira da Foz, através das consultas de
desenvolvimento; o Centro de Saude de Buarcos, com a Equipa Local de Intervengao
Precoce; a APPACDM, que dispéem de um CAT preparado para acolher criangas com
deficiéncia/incapacidade, um Centro de Atividades Ocupacionais (CAO), Lar
Residencial e Centro de Estimulacdo Precoce; a CERCI, mais vocacionada para a
area da formacdo com jovens e adultos e o Agrupamento de Escolas Figueira Mar,
enquanto agrupamento de referéncia no EEA. Pesquisas efetuadas e o conhecimento
da realidade figueirense, permitiram compreender que a maioria das valéncias destas
instituicbes destina-se a jovens a partir dos 16 anos e adultos com incapacidade,
havendo uma lacuna no que respeita ao apoio a criangas e familias. Mais ainda,
quando se tratam de criangas com PEA, os servigos disponiveis ndo séo direcionados
para esta problematica em particular, ndo correspondendo as necessidades das
criancas e familias, aspetos que viriam a ser corroborados pela maioria dos pais nas
entrevistas realizadas no estudo empirico.

Por outro lado, da investigagdo realizada foram também obtidos dados que
reforcam a importincia e necessidade deste tipo de intervengdo, nos quais a
elaboracido das sessdes foi baseada, podendo a sua planificacdo ser consultada em
pormenor no Anexo H. Obteve-se assim que estas familias sentem maior necessidade
de apoio a dois niveis:

1) Informativo — particularmente no que respeita aos servicos que a
crianca/jovem pode vir a beneficiar no futuro, a problematica da crianga e como
ensinar os seus filhos com PEA.

2) Familiar e Social — essencialmente no que se relaciona com a capacidade de
discutir problemas e encontrar solucbes e falar com a familia sobre as suas
preocupacoes.

Analisando as principais fontes de stress identificadas, sobressaem a falta de
apoio fisico e emocional do outro elemento do casal e o comportamento da criancga,

particularmente no que se refere a birras e gritos, denotando alguma agitagéo
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irritabilidade. Aliada a estes dados esta também uma fraca ou inexistente rede de
suporte social informal.

E com base nesta realidade que se considera que a implementacdo de um
programa de educacao parental destinado a familias de criangas com NEE e adaptado
as suas necessidades prioritarias, se constitui como uma estratégia importante a

incluir nos servigos de apoio do concelho da Figueira da Foz.

2. Objetivos

Com base na revisao bibliografica e nos dados recolhidos na investigagao que,
ao mesmo tempo, se constituiram como levantamento de necessidades, foram

tracados os seguintes objetivos:

Tabela 18

Objetivos do Programa “Todos Diferentes, Todos Pais”

OBJETIVOS GERAIS OBJETIVOS ESPECIiFICOS

e Capacitar as familias a nivel de conhecimento das

. . . caracteristicas desenvolvimentais dos seus filhos;
Colmatar necessidades de informagao

e Informar sobre servicos de suporte social formal

disponiveis, bem como direitos das familias e criangas;

e Fornecer estratégias de resolucéo de conflitos;

Otimizar competéncias parentais e Discutir estratégias de interagdo com a crianca que

permitam uma potencializagdo do seu desenvolvimento;

Facilitar a criagao de uma rede de e Criar um espago de discussdo e partilha de

suporte social informal problemas e experiéncias;

e |dentificar diferentes estilos educativos parentais;

s ~ e Conhecer vantagens, desvantagens e consequéncias
Prevenir situagées de maus-tratos

dos diferentes estilos educativos parentais;

e Desenvolver fatores e contextos de protegao.
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3. Destinatarios

Na constituicdo do grupo de pais, sera necessario ter em consideragdo que a
idade cronoloégica das criangas muitas vezes pode ndo corresponder a fase de
desenvolvimento em que elas se encontram, pelo que a selecdo da amostra deveria
ser feita em torno de uma problematica comum, relevando idades cronolégicas, ndo s6
pela razao referida, mas também para que os pais possam partilhar experiéncias e
ajudar-se mutuamente em diferentes situacées do desenvolvimento da crianga com
PEA.

O grupo parental seria formado pelos pais que manifestaram, através do
questionario Inventario das Necessidades das Familias e da entrevista, necessidade e
também vontade em partilhar e discutir os seus problemas e dos seus filhos com
outros pais e técnicos, ndo excedendo o numero maximo de 11 participantes, numero

que se considera ideal para a criagdo de momentos de discussao e partilha assertivos.

4. Recursos humanos e materiais

Em termos de recursos humanos, seria interessante e importante, reunir uma
equipa multidisciplinar com elementos de cada um dos diferentes tipos de servigos que
compdem a rede de suporte formal destas familias, existentes no concelho da Figueira
da Foz. Desta forma, além da licenciada em Ciéncias da Educagao, que assumiria
aqui a fungdo de educadora familiar, poderiam também ser incluidos os seguintes
profissionais, com os inerentes papéis no Programa de Educacgao Parental:

o Professor(a) de Educagédo Especial — dotar os pais de estratégias que |hes
permitam auxiliar os seus filhos nos trabalhos escolares, contribuindo para uma
melhoria do sucesso escolar e, ao mesmo tempo, fazé-los compreender de que
forma podem otimizar a relacéo escola-familia;

e Assistente Social — informar os pais/cuidadores dos servigos e apoios sociais
de que dispdéem, particularmente no que concerne ao concelho da Figueira da

Foz e distrito de Coimbra.

No que respeita aos recursos materiais e fisicos, idealmente, o local das
sessdes seria uma sala com mesas e cadeiras com espagco para no minimo 15
pessoas, boa luminosidade, num local acessivel para todos os elementos do grupo, na
Figueira da Foz. Deveria ainda, se possivel, estar equipada com um quadro onde seja

possivel tomar anotagdes. Seria também importante disponibilizar uma sala que
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acolhesse as criangas durante o horario das sessdes, disponibilizando também
técnicos que se encarregassem do seu cuidado.

Seriam ainda utilizados um conjunto de recursos materiais em cada sessao do
programa, que se encontram detalhados em anexo (Anexo H), na planificacao de cada

sessao.

5. Metodologia

Pretende-se o recurso a uma metodologia em que a participacédo dos pais seja
efetiva e ndo apenas assistencial. Em que haja lugar a momentos de reflexao,
discussdo e experimentagao. Desta forma, considera-se a utilizacdo de metodologias
ativas e participativas, expositivas, de discussao e reflexdo em grupo, brainstorming,

dindmicas de grupo e exercicios grupais.

6. Estrutura e duragao das sessodes

Os conteudos tematicos deste programa surgem com base nas necessidades
identificadas pelas familias na investigacao realizada previamente e na revisdo da
literatura na area. No que respeita a opcdes metodoldgicas e atividades a realizar,
serao também consultados trés programas de educacao parental: A Nossa Forma de
Ser Familia (implementado e avaliado pela investigadora em 2007), Ser Familia
(Ribeiro, 2003) e Escola de Pais. NEE (Macedo, 2013).

O programa sera constituido por 12 sessdes grupais de duragao de 90 minutos
cada, podendo haver lugar a um intervalo de 5 minutos, perfazendo um total de 18
horas, ao longo de dois meses. Destaca-se ainda que, apesar de as sessdes estarem
a partida estruturadas, no decorrer do programa, seja pelas caracteristicas do grupo,
constrangimentos de tempo ou sugestdao de temas pelos participantes, as sessdes
podem sofrer alteragdes. Desta forma, o programa é composto pela seguinte lista de
sessoes e temas inerentes:

1) Apresentagao

2) Compreender as Perturbag¢des do Espectro do Autismo

3) Impacto das Perturbagdes do Espectro do Autismo na familia

)

)
4) Pensar o futuro
5) Resolugéo de problemas e conflitos
)

6) Estratégias educativas
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7) Reforgo positivo: O elogio

8) Reforgo positivo: A recompensa

9) Estabelecer limites

10) Castigo fisico: Disciplina ou maltrato?
11) Aprender enquanto se brinca

12) Balango do programa

7. Avaliacao

Prevé-se que a avaliacido seja feita em quatro momentos distintos: (1) como
pré-teste e funcionando como levantamento de necessidades de (in)formacao, através
dos questionarios ISP, Inventario das Necessidades da Familia e entrevista
semiestruturada; (2) no final de cada sessdo, avaliando-se a adequagdo dos
conteudos, materiais e metodologias utilizados através de uma ficha de avaliacao,
abrindo espaco a possiveis alteragdes no decorrer da implementagado do programa; (3)
em pos-teste, na ultima sesséo do programa de educagéao parental, voltando a utilizar
os questionarios do levantamento de necessidades, com objetivo de compreender o
impacto da intervencgéao; (4) recorrendo a sessdes de follow-up, ao fim de trés e seis
meses da aplicagdo do programa, respetivamente, recorrendo-se novamente a uma
entrevista semiestruturada, com o objetivo de compreender se o possivel impacto

positivo da participagdo no programa se mantém na dindmica familiar dos pais.
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CONCLUSAO

A chegada de uma crianga a uma familia constitui-se como um momento de
profunda alegria, mas também de inevitaveis preocupagdes e exigéncias. Quando
essa crianga tem um problema de desenvolvimento, como é o caso das PEA que afeta
areas tao fulcrais para a vinculagdo com os pais e implica um carater permanente da
problematica, ndo s6 se preveem niveis de stress acrescidos para estas familias,
como ha suscetibilidade de ocorréncia de situa¢des de risco (Pinheiro, 2006; World
Health Organization [WHO], 2012).

Com o estudo que aqui se apresentou pretendeu-se precisamente
compreender essas preocupagdes e exigéncias predominantes, causadoras de stress
no contexto familiar, no sentido de elaborar um programa de educacgao parental que se
constituisse como uma estratégia de capacitacdo parental, impulsionadora de
contextos de protecéo.

Refletindo sobre todo o processo metodolégico é possivel concluir que os
objetivos tracados foram alcangados, compreendendo-se que estas familias
beneficiariam de apoio informativo sobre servicos que possam colmatar necessidades
futuras da crianga/jovem, principalmente apds terminada a escolaridade obrigatdria.
Verifica-se também uma dificuldade em resolver problemas e encontrar solugdes
conjuntas no seio familiar, sendo as principais fontes de stress decorrentes da relagéo
entre o subsistema conjugal e do comportamento da crianga. Notou-se ainda quea
identificagcao de estratégias de coping foi o objetivo mais complexo de alcangar, ja que
0s pais apresentaram alguma dificuldade em conseguir identificar as estratégias de
resolucado que mais utilizam.

Da analise destes dados e do contacto com os cuidadores através das
entrevistas, foi possivel compreender melhor, ainda que numa infima parte, a
realidade de uma familia com uma crianga/jovem com PEA. Foi também possivel
depreender que a participacdo destas familias num programa de educagao parental,
particularmente quando se verifica uma rede de apoio informal tdo parca ou mesmo
inexistente, seria importante para os cuidadores, permitindo o contacto com outros
pais que partilham uma realidade semelhante a sua.

Apesar de terem sido atingidos todos os objetivos propostos, o presente estudo
ndo existe sem alguns constrangimentos/limitacdes. Estes prenderam-se com a
constituicdo da amostra recorrendo a uma amostragem n&o probabilistica de

conveniéncia, o que implica que os dados obtidos para a amostra do estudo sejam
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validos apenas para esta, ndo podendo ser generalizados. Por outro lado, todos os
cuidadores residem em zona urbana, sugerindo-se, para estudos futuros, uma maior
heterogeneizagao dos participantes neste sentido.

A nivel metodoldgico, nado ter sido possivel aceder diretamente a todos os
cuidadores dificultou a informacdo sobre a pertinéncia do estudo, podendo ter
influenciado na escolha pela ndo participacdo. Também o facto de nem todos os
participantes terem acedido a realizagcdo da entrevista (e em dois outros caso pelo
local de residéncia ser fora do concelho de estudo, ndo permitindo a deslocagcao da
investigadora), preenchendo apenas os questionarios, ndo permitiu uma compreensao
mais correta da realidade envolvente a crianga/jovem e a familia.

Pode agora responder-se a questdo que orientou este estudo, registando-se
que as necessidades e dificuldades sentidas pelas familias sdo, grosso modo, de teor
informativo e ao nivel do apoio familiar e social. Estas manifestam-se, essencialmente,
em informacado sobre a problematica da crianga, servigcos disponiveis no futuro e
definir estratégias de discussdo e resolugdo de problemas em familia. As
necessidades manifestadas converteram-se em conteldos tematicos a explorar no
programa de educacao parental “Todos Diferentes, Todos Pais”.

Com a aplicagdo do programa de educacao parental prevé-se a melhoria do
bem-estar familiar, associado a uma consequente diminuigdo dos niveis de stress € 0
desenvolvimento de competéncias pessoais de resolugdo e gestdo de conflitos.
Espera-se ainda uma otimizacdo das competéncias parentais, capacitando os
cuidadores no sentido de uma melhor compreenséo das caracteristicas e capacidades
da crianga, encontrando estratégias para melhor lidar com comportamentos
desafiantes das criancas. A avaliacido destas competéncias seria levada a cabo por
meio de entrevista em sessdes de follow-up.

Como indica Gaspar (2005), ndo se pretende com este tipo de intervencao
socioeducativa ensinar receitas milagrosas, mas sim dotar os pais de um sentido de
capacidade individual e de estratégias de resolugédo dos seus proprios problemas, sem
delegar responsabilidades noutros.

Numa perspetiva futura, seria interessante recorrer a outros contextos para
recolha de dados, nomeadamente os Nucleos de Intervencao Precoce dos Centros de
Saude que englobam criangas e familias que receberam o diagndstico mais
recentemente, manifestando, possivelmente, outras necessidades e dificuldades, néo
s6 pela fase do desenvolvimento em que a crianga se encontra, mas também porque

estdo ainda a iniciar todo o contacto com o “mundo” dos servigos e técnicos de apoio.
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Sugere-se também a analise e comparagao das percecdes das necessidades
de apoio dos pais e dos técnicos, nomeadamente, professores e educadores de
Educacgao Especial e profissionais de saude. Outro fator a ponderar seria alargar a
composigao da amostra ao outro progenitor e ndo apenas ao cuidador principal, sendo
também um fator pertinente, conhecer o impacto da problematica nos irmaos das
criancas/jovens com PEA.

Reforgca-se a importancia da articulagado dos técnicos que intervém com estas
familias ao longo do seu ciclo de vida (Barradas, 2013; Correia & Serrano, 2008;
Felizardo, 2012), aspeto que, no estudo que aqui se apresentou, ficou patente néo
existir. Concluiu-se também que é necessario a implementacdo de uma verdadeira
pratica centrada na familia, ouvindo e identificando as principais necessidades e
preocupacdes das familias e dos cuidadores em particular, articulando-as com aquelas
que os profissionais vao reconhecendo na sua intervencao. Por outro lado, é também
importante que os pais/cuidadores se autonomizem face aos servigos, nao criando
uma relacédo de dependéncia com aqueles e os técnicos.

Em suma, compreende-se que estas familias tém dificuldades especificas que
por vezes as sobrecarregam. No entanto, é importante referir que, apesar de ser
possivel identificar fatores de risco aliados ao risco bioldgico inerente a problematica
das criangas/jovens e que devem ser considerados e mediados, estes cuidadores
parecem ter encontrado estratégias para lidar com as adversidades da melhor forma
que lhes foi possivel. Existem efetivamente algumas situagbes de risco, potenciadas
especialmente por fatores familiares, no entanto, com base na investigagéo realizada,
nao se identificaram situacdes de perigo, transparecendo nas entrevistas uma
preocupacao e amor pelos filhos acima de todas as dificuldades, que peca algumas
vezes por sobreprotecao.

A familia é o seio de crescimento das criangas, o seu primeiro elo com o
mundo e por isso, inevitavelmente, todas as criancas tornadas adultas levardo um
pouco dela em si. Neste sentido, é importante que cresgam num ambiente em que se
privilegie a parentalidade positiva e uma relagao de suporte e seguranga, para que
cresgam a melhor versao de si possivel. Como disse em tempos Pitdgoras, “Eduquem

as criangas e n&o sera necessario castigar os homens”.
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Anexo A - Classificagdao Portuguesa das Profissées, 2010 (INE, 2011)

Classificagao Portuguesa das Profissdes

Grupo 0
Grupo 1

Grupo 2
Grupo 3
Grupo 4

Grupo 5

Grupo 6

Grupo 7
Grupo 8
Grupo 9

Profissbes das Forgcas Armadas

Representantes do poder legislativo e de 6rgaos executivos, dirigentes,
diretores e gestores executivos

Especialistas das atividades intelectuais e cientificas

Técnicos e profissdes de nivel intermédio

Pessoal administrativo

Trabalhadores dos servicos pessoais, de protecdo e seguranga e
vendedores

Agricultores e trabalhadores qualificados da agricultura, da pesca e da
floresta

Trabalhadores qualificados da industria, construcao e artifices

Operadores de instalagdes e maquinas e trabalhadores da montagem

Trabalhadores nao qualificados

Adaptado de “Classificacdo Portuguesa das Profissées, 2010,” por Instituto Nacional de Estatistica, I.P.,
2011. Copyright 2011 por Instituto Nacional de Estatistica, I.P.
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Anexo B - Guidao de Entrevista

BLocos

OBJETIVOS

CONTEUDOS/QUESTOES

Legitimagao da

Criar ambiente de empatia;

Informar sobre os objetivos e conteudos

- Apresentacéo da entrevistadora;

- Caracterizagéo da familia, impacto do diagnéstico potencialidades e

entrevista principais da entrevista; recursos da familia e redes de suporte social
Reafirmar a confidencialidade dos dados. - Confidencialidade dos dados obtidos
- Confirmacéao de consentimento para gravagao audio da entrevista;
1) Dados do entrevistado e da familia
Parentesco com a crianga, composi¢do do agregado familiar, n° de filhos a
) ) ) cargo, idade, estado civil, habilitagdes literarias, situagéo profissional,
Dados Caracterizar a familia do ponto de vista

sociodemograficos

sociodemografico.

freguesia de residéncia.

2) Dados relativos a crianca:

Idade, género, posi¢ao na fratria, ano de escolaridade que frequenta, tipo
de PEA (alto ou baixo funcionamento).

Impacto do

diagnéstico

Conhecer o contexto do diagndéstico;
Compreender a forma como o diagndstico de

autismo afetou a familia.

1) Como e quando soube que o seu filho tinha algum tipo de problema?
Quem e como lhe foi dada a informacgao do diagndstico?

2) Que idade tinha a crianca quando lhe foi feito o diagndstico?

3) Como se sentiu quando soube o diagnéstico? E os restantes membros
da sua familia? Como lidaram com a noticia?

4) De que forma o problema do seu filho afetou a sua vida familiar e a sua
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vida pessoal?
5) Aquando do momento do diagndstico foi encaminhada(o) para algum
servico de apoio? Obteve informagado sobre o problema do seu filho?

Considera que esse apoio inicial foi satisfatorio?

Potencialidades e

recursos da familia

Conhecer as principais dificuldades e
competéncias da familia e da crianga;
Identificar estratégias de coping familiar;
Compreender as expectativas dos pais face ao
futuro dos seus filhos.

1) Quais considera serem os pontos fortes/principais capacidades do seu
filho(a)?

2) Quais as principais dificuldades do(a) seu/sua filho(a)?

3) Quais as maiores dificuldades que sente no cuidado do seu filho(a)?

4) Principais dificuldades/preocupagbes e forcas (competéncias) da
familia?

5) Como lidam habitualmente com as situagbes problema? (relacionadas
com a crianga e/ ou outras situagdes do contexto familiar);

6) Como se sente em relacdo ao futuro do seu filho(a)? (expectativas e

obstaculos)

Redes de suporte

social

Conhecer as redes de suporte social (formal e
informal) da familia;
Compreender de que forma a rede formal

envolve a familia nas suas atividades de apoio.

1) Quais as suas principais fontes de apoio/ajuda enquanto cuidador?
(familiares, apoio profissional, grupos sociais, igreja, ...) Com que
regularidade recorre a cada um deles? Que tipo de apoio procura em cada
uma? (informacgé&o, emocional, psicoldgico).

2) Considera que esse apoio ¢é suficiente e adequado as suas
necessidades e preocupagdes? (em relagdo a cada entidade referida)

3) Além do ensino especial na escola, que outras entidades a(s) crianga(s)
frequentam? (APPDA, APPACDM, hipoterapia, ...). Que outros apoio

106 |




recebem ou receberam? (terapia ocupacional, consultas de
desenvolvimento, intervencao precoce, abono de familia, subsidios, RSI,
.)

4) De que forma é que os diferentes servicos de apoio e técnicos
(escola/professores, médicos, psicologos, ...) envolvem a familia no
trabalho que desenvolvem com a crianga?

5) Qual a sua opiniao sobre a rede de apoio a familias e criangas com

autismo do concelho da Figueira da Foz?

Encerramento

Finalizagdo da entrevista

- Se existisse um programa, na Figueira da Foz, para pais de criangas com
autismo onde pudesse partilhar duvidas e preocupagdes sobre diferentes
aspetos da vida do seu filho com técnicos e outros pais na mesma
situacéo, estaria interessado(a) em participar?

- Agradecer a participacao;

- Reafirmar a confidencialidade dos dados.
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Anexo C — Questionario Sociodemografico

1. Caracterizagcao sociodemografica do cuidador e da familia

1.1. Parentesco com a crianga/jovem:

1.2. |dade anos

1.3. Estado civil (assinale com o X a opgao correta):

Solteiro(a)

Unido de Facto

Casado(a)

Divorciado(a)

Viavo(a)

Outro

1.4. Escolaridade (assinale com um X a opg¢ao correta):

Sem escolaridade

1° CEB (42 classe)

2° CEB (6° ano)

3° CEB (9° ano)

Ensino Secundario (12° ano)

Bacharelato

Licenciatura

Mestrado

Doutoramento

Outro. Qual?

1.5. Situagao Profissional/Profissao:

1.5. Quem faz parte do seu agregado familiar?

1.6. NUmero de filhos:

1.7. Freguesia de residéncia
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2. Caracterizagao sociodemografica da crianga/jovem

2.1. |Idade: anos
2.2. Género: Masculino [ Feminino [J

2.3. A crianga/jovem tem irm&os? Sim (] Nao []

2.3.1. Se sim, quais as suas idades?

2. 4. Ano de escolaridade que frequenta:

2.5. Gravidade da Perturbacéo do Espectro do Autismo:

Ligeira 0
Moderada [
Profunda 0O
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Anexo D - Pedido de autorizagao para recolha de dados

Exm® Sr.

Diretor do Agrupamento [ EGzG
I

O meu nome ¢é Patricia Morganho e estou a elaborar um projeto de
investigagao-acao no ambito do Mestrado em Intervencao Psicossocial com Criangas
e Jovens em Risco, da Escola Superior de Educacéao de Viseu.

Com este estudo pretender-se-a conhecer as necessidades das familias de
criancas com Necessidades Educativas Especiais do concelho da Figueira da Foz,
com vista a posterior elaboracédo e implementacdo de um programa de Educacao
Parental. Sendo o Agrupamento [ um agrupamento de referéncia na
Intervencao Precoce, considero constituir-se um contexto privilegiado de recolha de
dados junto desta populagéo.

Neste sentido, e apés um contacto inicial com a Professora [ iR,
que me indicou os tramites a seguir, venho solicitar a autorizagdo de V. Ex.? para
proceder a entrevistas e aplicagdo de questionarios junto dos pais de criangcas com
Perturbagdes do Espectro do Autismo do Agrupamento de Escolas [EIEEEE.
Desde ja asseguro que a informacao recolhida sera estritamente para fins académicos
e sera mantida a confidencialidade dos dados obtidos.

Agradecendo antecipadamente a atencdo e colaboragcdo que possa dispensar
a este estudo, subscrevo-me atenciosamente e coloco-me a inteira disposicdo para

esclarecimentos que possa considerar necessarios.

A aluna,

Patricia Morganho

Figueira da Foz, 4 de margo de 2015
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Anexo E — Consentimento informado

Exmo.(®) Sr.(*) Encarregado(a) de Educagéo,

No ambito do Mestrado de Intervengao Psicossocial com Criancas e Jovens em
Risco, da Escola Superior de Educagao de Viseu, estou a desenvolver um projeto de
investigagdo cujo objetivo é compreender as necessidades e recursos das familias de
criangas com Necessidades Educativas Especiais

Essas informacdes serdo recolhidas através de entrevista, que sera gravada
para um registo mais fidedigno dos dados e de questionario parentais. Assegura-se
que as informagdes obtidas serdo mantidas sob anonimato e confidencialidade,
servindo apenas para uso cientifico e académico, no contexto desta investigagado, nao
sendo assim revelado qualquer dado que possibilite a sua identificagdo ou da crianca.

A sua participagao é voluntaria, pelo que podera abandonar a investigacédo a

qualguer momento que desejar.

Declaro ter sido informado(a) sobre a natureza e os procedimentos da presente
investigagdo, bem como das garantias de anonimato e confidencialidade. Assim,
aceito participar na entrevista em causa e a sua respetiva gravacdo e no
preenchimento de questionarios, permitindo a utilizacao dos dados obtidos para fins

cientificos.

O(A) entrevistado(a):

A investigadora:

(Patricia Morganho)

Data: de de 2015

111 |



|.Primeiras suspeitas

Anexo F — Analise de Contetido

Categorias Subcategorias Descritores n
“...nds em casa nunca notdmos nada, s6 mesmo ha escola é que a educadora comegou a notar porque ele
isolava-se dos colegas. Brincava muito sozinho, com brinquedos e isso tudo...” (P1)

“...foi na creche que detetaram, eu posso-lhe dizer que o meu filho em casa a Unica coisa que ele fazia de rotina
era querer sempre a mesma papa’. (P3) 3
1.1. Contexto escolar , , . .
“...ele isolava-se muito e andava sempre com os mesmos objetos (...) Depois quando passou para os quatro, [a
educadora] viu que ele continuava com 0 mesmo comportamento, chamou-nos a atengao, porque ja tinha tido um
aluno do mesmo género...” (P5)
1. Percegiio da “...a minha cunhada falou que ele que tinha algumas coisas que fazia lembrar o autismo (...) comegamos a ficar
diferengalprimeiras com a ideia que podia haver alguma coisa”. (P2)
suspeitas . . . iy . . .
O sentar, o levantar, o caminhar (...) ele ndo estava a adquirir essas capacidades. (...) foi quando uma amiga
minha me alertou, me abriu os olhos e foi comigo ao médico para ele me explicar o que é que se passava...” (P6)
4
1.2. Contexto familiar “... 0 meu filho falava e ja nao fala praticamente nada...” (P4)
“...uma prima minha que é professora priméria aposentada (...) das vezes que estava com ele, fazia-lhe certas
perguntas, brincava com ele e depois comegou a topar que (...) indicava mais para a parte do autismo. N&o nos
disse nada com receio da nossa reagao...” (P5)
TOTAL 7
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Il. Diagnéstico

Categorias Subcategorias Descritores n
“Nés soubemos mais ou menos aos 2 anos e meio...” (P1)
“Quando ele tinha feito 2 anos ha pouco tempo...” (P2)
4
2.1. Nascimento aos 3 anos | “...fez 3 anos, foi diagnosticado autista”. (P3)
2. Momento de “...tinha 3 anos e trés ou quatro meses, mais ou menos...” (P4)
diagnéstico do
autismo
“...podia ter sido diagnosticado mais cedo, mas pronto, foi diagnosticado aos 4 anos”. (P5)
“ O T . . JH . . . . 2
2.2. Diagnéstico tardio ...a médica alr’1d..a uns arlos depois, a médica .delle., pediatra é que dlﬂsse, agora posso dizer que realmente que
ele tem caracteristicas autistas (...) Talvez na primaria, aos 5, 6/7 anos”. (P6)
TOTAL 6
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lll. Apoio na fase do diagndstico

Categorias

Subcategorias

Descritores

3. Apoio na fase do
diagnostico

3.1. Apoio reduzido e
impessoal

“Para ser sincera, a médica nunca me disse diretamente que ele tinha autismo. (...) Foi tudo através de carta que
foi feito o diagnéstico, por isso para mim foi um bocado dificil digerir isso...” (P1)

“...acho que nesse sentido os médicos que haviam de ter mais do de nés maes e perguntar se a gente sabe 0
que é... o diagndstico foi a Dra. D. [do HDFF], foi ela que mo deu...Foi logo assim «o seu filho é autista». Ndo me
perguntaram se eu sabia o que era... (P3)

“‘Aqui a Dr.2 do Hospital [da Figueira da Foz] (...) disse-me mais ou menos 0 que era, mas passou-me para la
[Hospital Pediatrico de Coimbra] e ela disse logo que era autismo (...) primeiro comegaram-me a dizer 0 que era
0 autismo e que depois que iam pessoas a casa e que me explicavam melhor, nada”. (P4).

“Para n6s nunca é suficiente porque nunca sabemos 0 que é que ele tem, ndo é. Ainda hoje ndo sei explicar
muito bem, a ndo ser isso, que ele tem um atraso...” (P6)

3.2.Apoio informativo

‘A médica deu-me algumas ideias (...) do que é que se podia fazer face as situagdes (...) disse-me para eu nao
cair em (...) contos tipo «banha da cobra» porque ndo ha tratamento que funcione para isto. H& muitas
estratégias mas que nenhuma é milagrosa (...) para eu ndo ir na conversa de pagar fortunas sem garantia de
resultados, sendo que ndo ha garantia de resultados (...) a médica disse-me «tem que enfrentar a situacéo»”.
(P2)

“Explicaram o que é que achavam e o porqué, nos estivemos 3 horas na consulta, explicaram-nos tudo, nds
colocamos as nossas questdes”. (P5)

TOTAL
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IV. Natureza da reagao

Categorias  Subcategorias Descritores n
“O meu marido é complicado porque eu acho que ele reagiu muito bem a tudo. Eu até acho que ele reagiu bem demais (...) A
minha sogra (...) Foi educadora de infancia e para ela pronto, é normal”. (P1)
4.1. Aceitagao
“Nao foi um choque muito grande porque eu [pai] fui absorvendo a ideia a medida que foram surgindo suspeitas e tal (...)
Encarei. Encaixei bem a situag&o. (...) Pronto, paciéncia, tem que ser, é meter a bola para a frente. Foi assim. A minha
cunhada, o meu irmao, a minha mée também...” (P2) 4
“...um balde de agua fria logo, mas depois aceitei [mae] bem e falo nisso. (...) Nao tenho qualquer problema de dizer o que ele
tem”. (P5)
4, Natureza da
reacao (pais; “Fui uma coisa muito gradual, (...) eu acho que até hoje agimos com normalidade. Ele é assim e fiz tudo para n&o ser”. (P6)
outros familiares) “...deixei um bocado 0 menino de parte naquela altura e eu disse ao meu homem, toma conta do menino... o meu filho
quando mais precisava de mim, esteve um bocadinho de parte. Estou magoada por isso, mas ndo posso fazer nada (...) O
4.2. Magoa e resto da familia (...) a familia do meu homem (...) para eles era eu que tinha a culpa”. (P4)
culpabilizacao . ) .
“Ha sempre aquela magoa de (...) ele ser assim”. (P6) 3
‘O meu marido (...) estd-lhe a custar fazer o luto do filho ideal, queria um filho que o acompanhasse nos desportos que ele
faz, pronto, e ele ndo 0 acompanha. A ele custa-lhe mais”. (P5)
“Eu [mae] chorei, barafustei, sei 14, culpei-me, culpei 0 mundo, sei 1& que é que eu fiz (...) tive uma depresséo pés-parto e ndo
foi nada fécil ultrapassar isto”. (P1)
4.3. Choque
“...para ela aquilo foi uma coisa horrivel...” (P2)
“...para mim [mée] foi um diagndstico muito complicado (...) saio do Hospital, venho c& para fora, chorei até dizer chega”. (P3) 4
“...eu [mae] recebi a noticia como um choque. Tudo muda em casa. Naquele dia parece que até morreu um bocado de mim
(...) Para a familia do meu homem era espiritos...” (P4)
TOTAL 1
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V. Impacto no sistema familiar

Categorias

Subcategorias

Descritores

5. Impacto no
sistema familiar

5.1. No Subsistema
individual

“Ela ja tinha sido afetada com a depresséo pos-parto e depois a partir dai agravou-se bastante...” (P2)

“... a minha [vida pessoal] acabou. Sé tive tempo para ele e pronto, ele s6 me queria a mim, deixou de brincar com tudo {(...)
A melhor coisa que eu tenho na minha vida é o meu filho. Nao tenho mais alegria nenhuma”. (P4)

“...aminha vida é a vida dele. Eu vivo s6 consoante os horarios dele e aquilo que ele precisa... (P6)

“Eu digo-lhe, é complicado ter uma crianga assim (...) Se eu for comer ao restaurante, se lhe der em gritar, ja ndo como,
sou obrigada a vir para fora (...) ela tem cinco “negas’(...) comecei-lhe a dizer que ela tem que deixar o irm&o, porque ela é
capaz de estar a estudar e deixar os estudos para ir brincar com ele”. (P3)

5.2. No subsistema
parental

“...ele quer mais atengdo do que um filho “normal”, para mim o meu filho é normal. Eu quero ir
fazer a comida, se estiver sozinha em casa com ele, ele ndo me deixa de maneira nenhuma’.

Maior exigéncia (P1)
parental com os
cuidados e educagao “E tudo em cima de mim. O meu marido n&o liga”. (P3)

“A minha filha, tento ndo a prejudicar (...) quando ela precisa de mim tento estar sempre
disponivel, porque o resto do tempo ela ja sabe que é para ele (...) para ela também n&o se
sentir que a mae que é s6 de um. Tem de ser para os dois, ndo ¢”. (P6)

“... ele tem uma maneira de ver, de lidar com ele, eu tenho uma maneira de lidar com ele”. (P1)
Desarticulagao

educativa “O meu homem é cigano, digo a verdade, ndo tem paciéncia para nada, é muito nervoso, ralha
por tudo e por nada. Sou eu que estou sempre com ele, ele anda sempre de volta de mim”.
(P4)

Parentificagdo de um | “.. foi a minha filha que esteve a fazer com ele, ndo cheguei a fazer o capuchinho vermelho
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dos filhos

porque eu andava tdo stressada...” (P3)

5.3. No subsistema
conjugal

Positivo

“...até solidificou um bocado mais. Pronto, tinhamos de trabalhar os dois”. (P5)

Negativo

“E l6gico que a relagdo entre mim e o meu marido mudou um bocado”. (P1)
“Afetou a vida pessoal porque afetou a minha mulher essencialmente”. (P2)

“...0 meu homem queria-me bater (...) Temos dificuldades e passamos a vida toda sempre a
ralhar, olhe”. (P4)

“A vida social e (...) férias, quando ele era pequenino ainda o levavamos, mas depois ja &€ muito
dificil”. (P6)

TOTAL

15

117 |




V1. Desenvolvimento da crianga/ jovem

Categorias  Subcategorias Descritores n
Area académica | “Sempre gostou muito de numeros, desde pequenito...” (P1)
“... & muito meigo, isso é. Muito meiguinho”. (P1)
Afetividade ...Agora tem coisas boas, vem ter comigo beija-me, abraga-me... (P4) 6
6.1. Areas fortes ...& muito meigo, muito carinhoso, muito dado... (P5)
... Tem uma memoria visual fantastica. Tem uma meméria muito boa e principalmente visual... (P2)
Memdria visual | . s . ”
...captava tudo, as marcas dos carros, as letras, assim, nos até pensavamos que ele era sobredotado”.
6. (P5)
Dese.nvolvi.mento ...N&o sabe comer sozinho, por isso eu acho que é um caso grave... ainda ndo sabe puxar a roupa em
da criangaljovem condicdes... (P4)
Autonomia

...Autonomia. Agora sé de ha uns tempos para ca é que ja consegue tomar banho sozinho (...) ir & casa
de banho e limpar-se sozinho (...) pedir-lhe para fazer um recado é impenséavel, ndo consegue... (P5)
“Ele usa fraldas 24 horas por dia (...) ndo come pela méo dele, tenho que lhe dar banho, tenho que o
vestir, tenho que o despir, calgar porque ele nada faz disso”. (P6)

Particularidades

alimentares

“E é em relagdo a comida. Qualquer coisa que seja novo, ja esta a dizer que néo gosta”. (P1)

...come muito bem, embora tenha assim fases de que ndo quer uma coisa, depois nédo quer a outra...
(P2)

...A'minha preocupacdo mais nele € a comida... (P3)
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...a comunicag&o oral, ndo é, porque ele quer as coisas, quer se explicar e s6 emite sons... (P2)
.. enquanto ele ndo comer mesmo que n&o vai falar. Entdo a minha preocupac&o & mais nisso... (P3)
Comunicagdo
6.1. Dificuldades ...ele comunicar nao sabe comunicar, no fala, ndo percebe, ndo sabe o que é as coisas... (P4) 18
...Porque basta uma crianga ndo poder falar, ndo se saber exprimir... (P6)
...E dificuldade as vezes em prestar atengdo a algumas coisas, ou seja, as vezes chamo por ele ou digo
Atengio “A. olha para aqui” e ele esta concentrado noutra coisa...é dificil chamar-lhe a atengéo... (P2)
...tem um certo défice de ateng&o associado... (P5)
“Ainda ndo tentou e ja esta a dizer, «ndo consigo, ndo consigo» ". (P1)
...6 mais nas birras...inventa que quer fazer uma coisa e tem de ser feita € ndo me deixa em paz
enquanto ndo se faz... coisas que eu quero que ela faga e ele nao quer fazer... (P2)
Comportamento | Basta eu reclamar com ele ou dizer-lhe ndo como agora, ele comeca nestes gritos... (P3)
...n&o se sabe defender, esconde-se de tudo, se Ihe baterem ele deixa...de repente ou comega a chorar
ou de repente, ndo agride ninguém, mas quer alguma coisa irrita-se... (P4)
...comportamentos estereotipados, e muito repetitivo nas conversas... (P5)
Motricidade ...a nivel de motricidade fina tinha muita dificuldade e as vezes acabava por comer com as méos e tudo”
(P5)
TOTAL 24
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VII. Apoios e terapias da criangal/jovem

Categorias Subcategorias Descritores n
7.1. Consulta de ...foi para o Pediatrico... (P1)
desenvolvimento
“...as consultas do Pediatrico, foi l& que foi feito o diagndstico e depois de 6 em 6 meses vai la”. (P2)
...aqui no Hospital tem a Dra. D. que é a pediatra de desenvolvimento...em Coimbra tem a consulta de autismo... (P3) 5
...3im, em Coimbra, no Pediatrico... (P4)
Esta a ser seguido no Pediatrico (...) de 6 em 6 meses. (P5)
7.2. Servigo de “A Intervengao Precoce funcionou até ele vir para aqui [jardim de infancia]’. (P1)
Intervengao Precoce
“De 15 em 15 dias a educadora S. que é a coordenadora do SNIPI aqui da Figueira da Foz, retine comigo...” (P2)
7.Apoios e terapias ...Dra. S. que é a que vem ca de 15 em 15 dias da Intervengéo Precoce... (P3) 4
da criangaljovem
...N&o sei se conhece a M.? Essa é que tem especialidade para crian¢as meu filho sentiu muito a falta dela... (P4)
7.3. Terapias “...aqui [no jardim de infancia] ele tem a terapia da fala e a terapia ocupacional...” (P1)
...tem o apoio das terapeutas da fala e ocupacional (...) séo aqui na escola... (P2)
...Aterapia da fala que ele tem la na escola... Terapia ocupacional, no ano passado era uma rapariga, este ano é outra e
ele foi-se abaixo... (P3) 6

...Quando andava na creche ainda teve direito a uma terapeuta que ia a casa...a mesma terapeuta, tentou por o menino,
por gestos, por um computador e por fala... (P4)

...as terapias s&o todas a nivel particular (...) todas as semanas de ha 2 anos para ca (...) terapia psicossocial, para o
integrar na sociedade...Teve durante...3 anos, terapeuta da fala a nivel particular e depois também completava com a da
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escola”. (P5)

“Outros apoios ndo ha, s6 aqui a da escola, terapia da fala e ocupacional”. (P6)

7.4. Apoio educativo/
educagdo especial

...tem as duas educadoras durante a manha a tempo inteiro com ele e mais dois ou trés, e depois durante a tarde vai
para a sala (...) da turma normal... (P2)

“A Unica coisa que ele tem é aqui na escola...” (P4)

4
...a0s 5 foi para a (...) escola (...) para a Unidade de Autismo do Jardim-de-infancia...tem a sala TEACH...sempre pelo
agrupamento que tem a Unidade [Estruturada de Autismo]. Sempre acompanhado com uma professora do ensino
especial (...) depois tem a explicagéo...” (P5)

...esta integrado nesta estrutura de autismo (...) ja foi para uma creche que pertencia a APPACDM (...) (P6)

7.5. Atividades de ...Tem 0 ATL, que n&o é escola propriamente dita, e também faz aqui muitas atividades ai com as animadoras... (P2)

tempos livres
...na altura das férias...Vai a praia, vai ao parque das merendas, vao ver moinhos, vdo aos museus. Ai é que ele 3
vai...tem a piscina ao sabado... (P3)

...esteve num ATL que é da APPDA de Coimbra fez aqui umas férias de verdo (...) A hipoterapia...esta integrado no
CAO da APPACDM, vai com eles uma vez por més (...) vai também & piscina todas as semanas, é um projeto camarario,
Mergulhos Diferentes... (P6)

TOTAL 22
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VIIl. Fontes de apoio a familia

Categorias  Subcategorias Descritores n
...1enho 0 meu psiquiatra, esta-me a dar um apoio, ele é pedopsiquiatra no Pediatrico...ele esta-me a dar um apoio
tremendo...temos um abono por causa do problema dele. (P1)

... O apoio que eu tenho tido é da coordenadora do SNIPI (...) reunides que tenho aqui com as educadoras (...) Recebe
8.1. Formal um abono...é concedido a todas as criangas que tém estes problemas...” (P2)
...a Dra. S. que é a que vem aqui de 15 em 15 dias, que é da Intervencdo Precoce, ela mesmo assim é que me tem dado
muito apoio...Recebo também um coiso dele que € 59€... (P3) 6
...Gosto muito destas terapeutas agora este ano...as vezes em questdo de roupas e assim, ia a Cruz Vermelha...Estou a
receber 180€ de subsidio por causa da doenga dele... (P4)
“...recebo da Seguranca Social, 50 e tal euros...o subsidio de incapacidade”. (P5)
... recebo é...0 apoio a 3% pessoa... (P6)
“...a minha cunhada da assim algum apoio psicologico, alguma forga, € sé isso, mais nada”. (P2)
8.2. Informal ...ando num grupo em Coimbra de Pais em Partilha, Pais Par...uma vez por més (...) eu desabafo mais no trabalho (...)
8.Fontes de ela [filha] tem uma coisa boa, ajuda muito nesse sentido...para mim, muitas vezes € a minha confidente... (P3)

apoio a familia
...Tenho a madrinha dele que quando me liga ela é que me veste e me cal¢a e manda as vezes roupa para 0 menino...

(P4)
...Apoio familiar, tanto da parte do pai, como da minha parte (...) familia, sempre que necessito...ou para sair ou qualquer 5
coisa (...) Foi interessante, os pais, eu também participei, dizia as dificuldades do F., eles diziam dos deles... (P5)
Uma familia estruturada. Uma familia unida...os meus pais que faleceram hé pouco tempo, que me ajudavam quando eu
precisava de ir a algum lado ou estavam sempre a dizer que ficavam com ele & noite... vai todos os dias jantar com os
avos... (P6)

TOTAL 11
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IX. Dificuldades parentais no cuidado e educagao da crianga

Categorias Subcategorias Descritores n
9.1. Articulagdo com | ...problemas no trabalho, porque ndo me facilitam nada a vida... (P1)
a vida profissional
2
“...0 primeiro més...tive que mudar o meu horario, para ir leva-lo todos os dias a escola... foi...complicado (...) eu se
deixar o meu trabalho, ndo posso...s6 que o meu filho precisava...” (P3)
9.Dificuldades 9.2. Disponibilidade | ...n&o temos um horario assim muito compativel com o horario da natagéo... (P1) 2
parentais no de tempo
cuidado e
educagdo da
crianga ...N&o podemos ir s compras, ndo podemos sair, néo podemos ir a qualquer lado... (P6)
1
“...na creche ndo mo aceitaram, tive que o mudar de creche (...) A terapeuta da fala na escola tem sido sempre a
9.3. Falta de mesma, a ocupacional & que ndo. Porque ele no ano passado ja comia...chegou a comer na creche... de um momento
continuidade dos para o outro, desde que mudou de terapeuta, ndo come mais nada (...) acho que devia ter um apoio mas devia ser 0s
técnicos/ intervengao | proprios médicos a dar-mos, a mandarem, ndo era eu ter que ir pedir”. (P3)
TOTAL 5
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X. Estratégias de resolugao dos problemas

Categorias  Subcategorias Descritores n
10.1. Evitamento “N&o se conversa muito la em casa...Nao sei mesmo. Foge-se um bocado disso”. (P1)
10.Estratégias “...eu fico muito nervosa e ja nédo tenho cabega para nada”. (P4) 1
de resolugao
dos problemas
10.2. Culpabilizagao ...como ele ndo falava, punham-no de parte. Em seis meses que mal tinha terapia... ja se livraram dele para aqui...ainda 1
dos outros levaram a mal e puseram o meu menino de parte de certeza... (P4)
“Ele é assim e fiz tudo o que podia para néo ser. Fiz de tudo, fui a Lisboa, fui a Aveiro, fui ao Porto, fui onde me diziam
“olha, vai aquele médico que ¢ especialista, que € isto (...) nos pais estamos a pensar em realmente fazer a associagao...
10.3. Coping centrado (P6) 2
nos problemas
“Se ha qualquer mudanca...eles [membros da familia] adaptam-se bem...” (P5)
TOTAL 4
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XI. Perspetivas de futuro

Categorias  Subcategorias Descritores n
11.1. Nao pensa no ...em relagdo ao futuro do meu filho ainda n&o pensei. Porque acho que nem quero pensar... (P1)
futuro 2
...N&0 penso nisso...nem vale a pena... ndo penso no dia de amanha. E um dia de cada vez... (P3)
11. Perspetivas
de futuro 11.2. Apreensdo com o | ...E muito complicado, ai nem sei...é o que me esta a preocupar mais é o futuro porque...ele ndo vai para uma faculdade,
futuro agora temos de ver que curso profissional se adaptara mais as competéncias dele... (P5)
“Preocupa-me...E o ele ir para o Ciclo sem se saber defender, sem saber comer (...) um dia quando eu morrer o que é que 3
vai ser dele”. (P4)
...depois ha aquela coisa, e quando os pais falham, néo é... (P6)
11.3. Criagdo de E é nisso também que estamos a pensar muito a sério em fazer uma associagao para pais para esta parte de autismo... ja 1
resposta social fomos a semana passada & Camara...E a minha ideia ndo é mobilar aquilo como uma escola, & como uma casa... (P6)
...acho que ele vai ser auténomo. Agora, ndo sei a que ritmo nem quando é que ele atingira esse grau de autonomia
suficiente, ndo é, para uma pessoa poder viver sem estar sempre dependente dos outros. (P2)
11.4. Desenvolver a
autonomia
...Queria que ele ficasse, sei 14, que ele ficasse bom, até ao menos, sei la, um dia saber vestir-se, calgar...néo precisar de
ninguém, pronto...Queria que ele ficasse bom para néo precisar de ninguém... (P4)
TOTAL 8
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Xll. Necessidade de apoio dos pais

Categorias  Subcategorias Descritores n
12.1. Nao tem ...n&o posso falar muito que ndo precisei ainda... (P1)
necessidades
“N&o tenho sentido necessidades de mais”. (P2) 3
“Por enquanto tem sido [suficiente], ndo tenho tido razéo de queixa’. (P5)
12.2. Apoio “...gostava até de falar com pessoas que tenham os filhos na mesma situag&o (...) sinto falta de alguma coisa. Mas ainda néo
emocional tive coragem de dar o seguinte passo. Talvez se o meu marido fosse comigo... (P1)
3
12 “O meu marido n&o se abre...eu desabafo mais no trabalho ou com essa senhora que ca vem do que em casa’. (P3)
Necessidade “Eu n&o posso contar com ninguém...Eu ndo dependo de ninguém, n&o vale a pena (...) Também ndo ha nada, o que é que ha
de apoio dos aqui na Figueira?” (P4)
pais i
“E 45€ cada sessdo e se ja nao consigo pagar uma casa, ndo é dizer que ndo consigo, 0 meu ordenado vai todo para 1a... (P3)
12.3. Apoio ...precisava de la mais uns jogos que eu nao sei 0 que é que ele joga aqui. Claro que eu ndo tenho dinheiro para os comprar
material todos...Eu acho que o Estado devia ajudar mais estas criangas, digo verdade...a gente tem as vezes de saber se ha dinheiro
para o fim do més... (P4) 3
“...6 muito dificil comegar de base, porque 0s apoios parece que ja sa0 poucos para as associagdes que existem...” (P6)
... houve uma conferéncia sobre o autismo e eu gostava de ter ido... Eu para ir a essas coisas tinha que
ser para falar de um autismo ligeiro, t& a perceber? (P1)
Desenvolvimento/
. necessidades ...agora recebi o relatério dele e néo tive, como se diz, uma fonte que me dissesse assim «tens um grau
.12.4.Apo.|o educativas da de 70%, ¢ isto é aquilo» ...Devia haver mais. Para nos mées, quando temos um diagnéstico destes acho
Informativo crianca que deviamos ter, ndo digo uma salinha, mas alguém que nos pudesse tirar essas dlvidas, porque razéo

€ que, pronto...explicar o que era, 0 que nao era... (P3)
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...n&0o sei como ¢ que hei-de comunicar com ele... (P4)

Servigos
disponiveis

Também nunca ninguém me explicou, corri tudo a saber se havia mais alguma coisa a fazer para ajuda-
lo... (P4)

...mas ndo tenho conhecimento. N&o procurei mais nada... (P6)

Estratégias
educativas

...fazé-lo entender que ele consegue e que ele chega 14, é isso tudo, é conseguir dar-lhe a volta... (P1)

...as minhas dificuldades com ele particularmente é mais nas birras quando ele mete uma coisa na
cabeca e primeiro que ele se desligue daquela ideia € muito complicado, é o principal problema dele (...)
tem outro problema que é ir &s compras... (P2)

...mandam muita vez a mae entrar para ver o que fazem com o filho e eu nunca tive essa hipdtese.
Nunca tive, ndo sei 0 que € que ele faz, até era bom para eu aprenderem casa, dava jeito, mas ndo sei
de nada. ... (P4)

TOTAL

17

127 |




XIlll. Envolvimento dos pais no trabalho educativo e terapéutico

Categorias | Subcategorias Descritores n
13.1. Participagao nas 1
atividades da escola Na escola, quando ha atividades, quando ha isso tudo, nos estamos sempre aqui... (P1)

Falamos sobre...0 que esta a ser feito e o que é que em casa devo dar também a minha colaboragéo... (P2)
13.

Envolvimento ...no ano passado (terapeuta) mandava mais coisas para eu fazer com ele e isso tudo (...) ha coisitas que elas [educadoras]

dos pais no 13.2. Atividades as vezes mandam para a gente fazer com ele... (P3) 4

trabalho educativas em casa ) ) . ) )

educativo e ...Também parte do trabalho que tem em casa...Ddo-nos a conhecer 0 que € que fazem e algumas coisas que dé para nés
terapéutico fazermos em casa, tentamos fazer... (P5)
...posso fazer 0 acompanhamento que ele precisa e merece... (P6)
...para haver coordenag&o, ndo haver discrepancias na forma de atuar com ele e é isso basicamente... (P2)
Sim
13.3. Articulag@o ...tentamos trabalhar todos em conjunto, na escola, terapeuta, explicadora, tudo em conjunto”. (P5)
educativa e
terapéutica ...a preocupacéo da terapeuta da fala esta em ele saber despir-se e vestir-se. A minha preocupagéo acho que era
primeiro a comida, porque ha coisas que ele tem que aprender sozinho... (P3) 5
Nao ...disse-me que ele ndo comia e entdo eu disse que o levava para casa e depois trago-o e ela comecgou a gritar
comigo...a professora até ficou chateada, porque diziam-me uma coisa e por tras faziam outra...Nada (falta de
articulagao)... (P4)
N&o, isso ndo acontece... (P6)
TOTAL 10
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Anexo G - Critérios de diagnostico de PEA pelo DSM-V (APA, 2013)

Critérios de Diagndstico de Perturbagdo do Espectro do Autismo (DSM-V, 2013)

A. Limitagdes persistentes na comunicagéo social e interagdo social em varios contextos, manifestado

pelo seguinte:

Limitacbes de reciprocidade socio-emocional, que vao, por exemplo, da insuficiéncia de
conversa; a partilha reduzida de interesses e emogdes; a incapacidade de iniciar ou responder
as interagdes sociais.

Limitagdes de comportamentos comunicativos ndo verbais utilizados para a interagéo social, que
vao, por exemplo, da comunicagdo verbal e n&do verbal mal integrada; a anormalidade no
contacto visual e linguagem corporal ou dificuldades na compreenséo e uso de gestos; para uma
total falta de expressdes faciais e comunicagdo nao verbal.

As limitagbes no desenvolvimento, manutengdo e compreensdo das relagdes, por exemplo,
dificuldades de ajuste de comportamento para atenderem a diversos contextos sociais;
dificuldades na partilha de jogo imaginativo ou em fazer amigos; a auséncia de interesse em

pares.

B. Restritos padroes repetitivos de comportamento, interesses e atividades manifestados por pelo menos

dois dos seguintes:

Movimentos estereotipados ou repetitivos, uso de objetos ou discurso (por exemplo,
estereotipias motoras simples, alinhamento de brinquedos ou langamento de objetos, ecoldlia,
frases idiossincraticas).

Insisténcia na monotonia, a adesdo inflexivel a rotinas ou padrées ritualizados ou
comportamento n&o verbal e verbal (por exemplo, a angustia extrema em pequenas mudangas,
dificuldades com transigdes, padroes de pensamento rigidos).

Interesses altamente restritos e fixos que sdo anormais em intensidade ou foco (por exemplo,
forte apego ou preocupacgédo com objetos incomuns, excessivamente circunscrito ou interesse
perseverante).

Hiper ou hipo reatividade a estimulos sensoriais ou interesses incomuns em aspetos sensoriais
do ambiente (por exemplo, aparente indiferenga a dor/temperatura, resposta adversa a sons ou

texturas especificas, cheiro excessivo, fascinio visual com luzes ou movimento).

C. Os sintomas devem estar presentes no periodo inicial de desenvolvimento.

D. Os sintomas causam prejuizo clinicamente significativo nas areas social, ocupacional ou outras areas

importantes de funcionamento atual.

E. Estes disturbios ndo sido explicados por deficiéncia intelectual ou atraso no desenvolvimento global.

Contudo a deficiéncia intelectual e perturbagdo do espectro do autismo frequentemente coocorrem;

para fazer diagnosticos de comorbilidade de transtorno do espectro do autismo e deficiéncia

intelectual, a comunicagao social deveria ser inferior ao esperado para o nivel de desenvolvimento

geral.

Nota. Traduzido do original em Inglés “Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (5th ed.)” by
American Psychiatric Association, 2013, pp. 50-59. Copyright © 2013 by the American Psychiatric
Association.
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Anexo H - Planificagao das sessdes do programa “Todos Diferentes,

Todos Pais”

SESSAO 1 - APRESENTAGAO

OBJETIVOS

Iniciar o desenvolvimento de uma relagdo de confianga entre os participantes e a
dinamizadora;

Conhecer os objetivos e pressupostos em que o programa assenta;

Delinear, em grupo, as regras a cumprir ao longo das sessdes do programa;

Saber os conteudos a abordar nos encontros seguintes;

Explorar os conceitos de familia, educagéo parental e parentalidade.

METODOLOGIAS

Exercicio de dinamica de grupo, exposigao de diapositivos, discussdo e reflexdo em

grupo, exercicio de grupo.

Humanos: Licenciada em Ciéncias da Educacéo

RECURSOS Materiais: Pasta da sessdo, cronograma das sessdes do programa, computador,
Microsoft PowerPoint; Data Show; novelo de Ia.
Atividade 1 — “A Teia”
e Duragéo: 15 minutos
e Tamanho do grupo: grupo total
e Recursos materiais: novelo de 1a
e Procedimento: Os participantes e a dinamizadora da sessdo dispdem-se em
circulo e esta ultima passa o novelo a outra pessoa, segurando uma parte do fio e
apresentando-se (nome, n° de filhos e idades e expetativas para o programa, outras
informagdes que achem importantes). E assim sucessivamente, até o novelo voltar a
dinamizadora da atividade. No final observa-se a forma criada com o novelo e em
que medida se poderia ou ndo relacionar com as relagbes sociais e, mais
concretamente, com as interagbes familiares.
Atividade 2 — Apresentagdo do programa “Todos Diferentes, Todos Pais”

ATIVIDADES

e Duragéo: 35 minutos

e Tamanho do grupo: grupo total

e Recursos materiais: computador, Datashow, Microsoft PowerPoint, pasta da
sessao.

e Procedimento: Retomam-se as expectativas mencionadas para o programa,
discutindo-se o que se entende por Educagdo Parental e qual a sua pertinéncia e
beneficios que pode trazer para a relagéo entre pais e filhos.

De seguida apresentam-se os objetivos estabelecidos para o programa, a sua
estruturagdo, método de avaliagdo e as datas das sessfes, informando os
cuidadores dos principais resultados obtidos na investigacdo em que participaram e
nos quais a organizagédo do programa de baseou.

Entrega-se a pasta do programa com o cronograma das sessdes e discutem-se

eventuais alteragcbes que possam ser feitas e os horarios compativeis para todos.
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ATIVIDADES
(ConT.)

Atividade 3 — Apresentacdo de imagens relacionadas com a tematica da familia

e Duragao: 15 minutos

e Tamanho do grupo: grupo total

e Recursos materiais: computador, Datashow, Microsoft PowerPoint

e Procedimento: Apresentam-se sequencialmente em PowerPoint algumas imagens
de situagdes relacionadas com diferentes tipos de familias com o objetivo de discutir
sentimentos que cada uma suscite nos participantes e dai iniciar a discussao sobre
0 que representa para eles uma familia e a sua importancia.

Discutir com os participantes se acham que a forma como foram educados exerce

alguma influéncia na sua prépria forma de educar.

Atividade 4 — “Como mae/pai eu sou...”

e Duragéo: 15 minutos

e Tamanho dos grupos: individual.

¢ Recursos Materiais: folha de registo da atividade

¢ Procedimento: Entrega-se a folha de registo da atividade aos participantes e pede-
se que nela indiguem no espago indicado, no maximo cinco caracteristicas que os
definam como mées e pais. Seguidamente, cada um dos elementos apresenta ao
grupo aquilo que escreveu.

Apos terem sido ouvidos todos os participantes, questiona-se o grupo se todas as
caracteristicas mencionadas representam qualidades ou se, por outro lado,
consideram ter havido alguma que pudesse ser destacada como um defeito ou
aspeto menos positivo do papel de mae/pai e o que gostariam/acham que teriam de
mudar.

Pretende-se gerar um momento de reflexdo sobre a especificidade da parentalidade
e auséncia de pais ou familias perfeitas. Neste sentido, os programas de educagao
parental o que podem fazer é auxiliar os pais no desenvolvimento das suas
competéncias, que todos os pais e familias possuem, para que possam ser “pais

suficientemente bons”.

Atividade 5 — Conclusdo da sesséo

e Duragao: 10 minutos

e Tamanho do grupo: grupo total

e Recursos materiais: fichas de avaliagdo da sessao

e Procedimento: Procede-se a uma revisdo dos pontos-chave da sessdao e
preenchimento da ficha de avaliagdo da mesma. Esta atividade sera repetida no final
de cada sessdo, no sentido de consolidar os temas abordados e obter dados da
adequagdo dos temas e da prestagdo da formadora para, se necessario, proceder a

adaptagoes futuras.
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SESSAO 2 — COMPREENDER AS PERTURBAGOES DO ESPECTRO DO AUTISMO

OBJETIVOS

Reconhecer as potencialidades das criangas com PEA além das suas limitagdes;
Compreender a percegao dos pais sobre o conceito de Autismo;

Explicar o conceito de PEA a outros;

Conhecer realidades, problemas e dificuldades semelhantes aos seus;

Partilha de experiéncias sobre a problematica dos seus filhos.

METODOLOGIAS

Exercicio de dinamica de grupo, exposi¢céo de diapositivos, discussao e reflexdo em

grupo, visualizagado de um filme.

RECURSOS

Humanos: Licenciada em Ciéncias da Educacgao.
Materiais: Computador, Microsoft PowerPoint, Data Show; filme “Arthur e o Infinito”,

plasticina, brilhantes, ficha de avaliagdo da sess&o.

ATIVIDADES

Atividade 1 — Recapitulagdo da sessao anterior
e Duragdo: 5 minutos.

e Tamanho do grupo: grupo total.

¢ Recursos materiais: ndo tem.

¢ Procedimento: Pede-se aos formandos que resumam os principais assuntos tratados
na sessdo anterior, no sentido de se consolidar os temas ja abordados e estabelecer
uma ligagdo com o se pretende abordar em seguida. Todas as sessdes serdo iniciadas

por um momento de reflexdo sobre a sessao anterior.

Atividade 2 — Dinamica da Plasticina

e Duragao: 10 minutos.

o Materiais: plasticina, brilhantes.

¢ Procedimento: Distribui-se a cada participante uma bola de plasticina e pede-se que a
moldem como quiserem. Ao fazé-lo, irdo descobrir que 1a dentro esta um brilhante.

Pode usar-se como metafora para o mundo diferente que existe dentro de uma crianga
com PEA que ao mesmo tempo a torna especial. Apesar das limitagbes, por dentro tém
um tesouro por descobrir.

Esta atividade serve de introdugéo ao conceito de PEA.

Atividade 3 — Discussdo em grupo sobre o conceito de PEA.

e Duragao: 10 minutos.

e Tamanho do grupo: grupo total.

* Recursos materiais: ndo tem.

¢ Procedimento: Mostrar ao grupo um trabalho fotografico feito pelo pai de uma crianga
com PEA em que o retrata no seu dia-a-dia: “Echolilia: Sometimes | Wonder” (fonte:
http://www.timothyarchibald.com/personal-projects/echolilia-/1/thumbs).

Em grupo, partiiham-se ideias sobre como explicariam/explicam a outra pessoa o que é

o Autismo e de que forma afeta as criancas/jovens.
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ATIVIDADES
(ConNT.)

Atividade 4 - Definicdo de PEA e principais caracteristicas das criangas

e Duragdo: 20 minutos.

e Tamanho do grupo: grupo total.

¢ Recursos materiais: computador, Datashow, Microsoft PowerPoint.

¢ Procedimento: Apresenta-se uma breve exposi¢do sobre o que sdao as PEA e as
principais areas em que afeta a crianga/jovem (linguagem, interacdo social e
comportamento). Reforgar a ideia de que apesar de as PEA serem algo que
acompanha a pessoa para toda a vida, as manifestacdes da problematica vao-se
alterando ao longo do ciclo de vida e, por outro lado, algumas criangas manifestam
mais dificuldades numas areas do que outras, dai falar-se em espectro.

Continua-se o assunto expondo-se algumas das principais caracteristicas de criancas
com PEA, apresentando exemplos de pessoas com PEA que desempenhem papéis

importantes na sociedade.

Atividade 5 — Visualizagéo do filme “Arthur e o Infinito”

e Duragdo: 35 minutos.

e Tamanho do grupo: grupo total.

¢ Procedimento: Discussdo em grupo sobre a forma como se reveem ou ndo nas
situagdes do filme e facilitar um momento de partilha sobre dificuldades do dia-a-dia.
Fonte: https://www.youtube.com/watch?v=sg1TFInO-GY

Atividade 6 — Conclusdo da sessao

e Duragdo: 10 minutos.

e Tamanho do grupo: grupo total.

e Recursos materiais: fichas de avaliagdo da sesséo.

e Procedimento:Procede-se a uma revisdo dos pontos-chave da sesséo e

preenchimento da ficha de avaliagdo da mesma.
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SESSAO 3 — IMPACTO DAS PERTURBAGOES DO ESPECTRO DO AUTISMO NA FAMILIA

OBJETIVOS

Compreender a familia como um sistema;

Reconhecer o impacto das PEA nos diferentes subsistemas familiares;

Refletir sobre as diferentes preocupagdes e necessidades inerentes a cada etapa do
ciclo vital da familia;

Conhecer e partilhar experiéncias sobre o impacto das PEA e do cuidado da crianga.

METODOLOGIAS

Exercicio de dindmica de grupo, exposi¢cdo de diapositivos; discusséo e reflexdo em

grupo.

Humanos: Licenciada em Ciéncias da Educacgao.

RECURSOS Materiais: Computador, Microsoft PowerPoint, Data Show, ficha de avaliagdo da
sessdo.
Atividade 1 — Recapitulagdo da sessao anterior
¢ Duragao: 5 minutos.
e Tamanho do grupo: grupo total.
¢ Recursos materiais: ndo tem.
e Procedimento: Pede-se aos formandos que resumam os principais assuntos
tratados na sesséo anterior, no sentido de se consolidar os temas ja abordados e
estabelecer uma ligagdo com o se pretende abordar em seguida.
Atividade 2 — Discussdo em grupo sobre a familia enquanto sistema
¢ Duragao: 30 minutos.
e Tamanho do grupo: grupo total.
e Materiais: computador, Datashow, Microsoft PowerPoint, imagens de familias.
¢ Procedimento: Utilizar uma analogia, comparando a familia com uma balanga — se
colocarmos ou retirarmos mais peso de um dos lados ela desequilibra-se. Da mesma
forma, na familia, uma alteragdo num individuo afeta cada um dos elementos e o
ATIVIDADES funcionamento do grupo como um todo. Analisa-se assim a familia enquanto sistema,

composto por subsistemas, ou seja, nela existe o individuo (antes de ser pai, mae
filho ou irm&o), o casal, o pai/mée (figura parental) e os irmaos.

Compreender que ao longo do tempo, a familia estd sujeita a um conjunto de
transi¢cbes que implicam mudangas que se constituem como momentos de crise e
stress (eg., nascimento de um filho, entrada do filho na escola). Stress esse que nem
sempre € algo de disruptivo mas pode, sim, ser um momento de unido e crescimento
familiar.

Apresentar o ciclo vital da familia de uma crianga com NEE, referindo a especificidade
das exigéncias e preocupagdes acrescidas em cada etapa. Referir ainda que, no
entanto, o ciclo de vida de uma familia é flexivel, podendo acontecer que se
encontrem em dois estadios ao mesmo tempo (eg., familias com filhos pequenos e
com filhos na escola) e, por outro lado, a progressdo desenvolvimental da pessoa
com NEE pelas diferentes etapas pode acontecer de forma mais rapida ou mais lenta
(eg, entrada no pré-escolar e na escola pode ser feita mais tarde em algumas

criangas). Introduz-se assim a concec¢ao de que uma NEE afeta toda a familia.
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ATIVIDADES
(ConT.)

Atividade 3 — Discuss&o em grupo sobre impacto das PEA no sistema familiar
e Duragéo: 40 minutos.
e Tamanho do grupo: grupo total.
e Recursos materiais: computador, Datashow, Microsoft PowerPoint.
e Procedimento: Em PowerPoint expbem-se resultados obtidos em alguns estudos,
inclusive aquele realizado com o grupo, indicando o processo pelo qual as familias
passam desde o momento do conhecimento do diagndstico, com o objetivo de dar a
conhecer outras experiéncias.
Solicita-se a participagcdo dos formandos no sentido de compreender se se identificam
com os resultados indicados, nomeadamente no que respeita a: impacto das PEA no
subsistema individual, conjugal, parental e fraternal; estados de reagdo parental a
deficiéncia/incapacidade; fontes de stress familiar. Pensar sobre estratégias de
resolugéo dessas dificuldades.
Continua-se a discussdo, referindo-se que as NEE podem implicar conflitos nas
dinadmicas familiares:
- Sobrecarga num dos cuidadores (por norma a méae) que muitas vezes acaba por
deixar o trabalho;
- Culpabilizagdo mutua do casal pela deficiéncia/incapacidade da crianga;

- Parentificagéo dos irmé&os e sentimentos de negligéncia da parte dos pais.

Atividade 4 — Conclus&o da sessao

¢ Duragdo: 15 minutos.

e Tamanho do grupo: grupo total.

e Recursos materiais: fichas de avaliagdo da sessao.

e Procedimento: Procede-se a uma revisdo dos pontos-chave da sessdo e

preenchimento da ficha de avaliagdo da mesma.
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SESSAO 4 — PENSAR 0 FUTURO

OBJETIVOS

Compreender a importancia das redes de apoio informal.

Conhecer diferentes tipos de servicos de apoio de reabilitagdo para o presente e
futuro;

Partilhar ideias sobre servigos de apoio para as diferentes idades, fases de
desenvolvimento e grau de severidade da PEA;

Conhecer estratégias de criagdo de grupos de apoio e associagcdes de pais
vocacionadas para o Autismo.

METODOLOGIAS

Exposicéo de diapositivos, brainstorming, discussao e reflexdo em grupo.

RECURSOS

Humanos: Licenciada em Ciéncias da Educagao, Assistente Social.
Materiais: Computador, Microsoft PowerPoint; Data Show, situagbes em video do

programa Parenting Wisely, quadro (ou cartolina), ficha de avaliagdo da sesséo.

ATIVIDADES

Atividade 1 — Recapitulagdo da sessao anterior
e Duragéo: 10 minutos

e Tamanho do grupo: grupo total

¢ Recursos materiais: Nao tem.

e Procedimento: Pede-se aos formandos que resumam os principais assuntos
tratados na sesséo anterior, no sentido de se consolidar os temas ja abordados e,

seguidamente, apresentam-se os temas a discutir na presente sesséo.

Atividade 2 — Legislacéo na area das PEA

e Duragdo: 20 minutos.

e Tamanho dos grupos: grupo total.

¢ Recursos Materiais:

¢ Procedimento: Breve exposi¢cdo em PowerPoint sobre as linhas gerais das principais
leis relativas a pessoa com NEE.

Atividade 3 — Servicos de apoio: agora e depois...

¢ Duragédo: 40 minutos.

e Tamanho dos grupos: grupo total.

¢ Recursos Materiais:

¢ Procedimento: Pretende-se com esta atividade, informar os participantes sobre os
apoios de que os seus filhos podem usufruir e dos seus direitos nas variadas areas,
assumindo-se no entanto, que alguns destes aspetos podem ja ser do seu
conhecimento:

Saude (isengéo de pagamento de taxas moderadoras)

Educacgéo (criacdo de um contingente para alunos com NEE que desejam ingressar
no ensino superior)

Seguranga Social (subsidio mensal Vvitalicio concedido a pessoas com
deficiéncia/incapacidade com mais de 24 anos de idade)

Emprego e Formagéo Profissional (medidas de emprego e estagio que incentivam as
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empresas a admitir funcionarios com deficiéncia/incapacidade; formagido especial
destinada a pessoas com deficiéncia/incapacidade)

Transportes (isencdo de imposto automével na aquisicdo de automoveis ligeiros)
Habitagéo (condi¢cdes especiais de acesso ao crédito para aquisigdo ou construgéo de
casa propria)

Fiscalidade (beneficios a nivel do IVA, o contribuinte do IRS com
deficiéncia/incapacidade tem protegéo através da concessao de isengdes e dedugdes
a coleta).

Mencionar ainda acesso a cursos profissionais, Centros para a Qualificagédo e o
Ensino Profissional (antigos Centros de Novas Oportunidades), bem como atividades
de ocupagdo de tempos livres disponiveis no Concelho e no Distrito de Coimbra e
IPSS cuja missdo seja o apoio a familia. Sugere-se aos pais a possibilidade de
criarem a sua propria Associagdo, fornecendo-lhes informagao sobre as principais

medidas necessarias.

Atividade 4 — Conclus&o da sessao

¢ Duragao: 15 minutos.

e Tamanho do grupo: grupo total.

e Recursos materiais: fichas de avaliagdo da sessao.

Procedimento: Procede-se a uma revisdo dos pontos-chave da sessdo e

preenchimento da ficha de avaliagdo da mesma.
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SESSAO 5 — RESOLUGAO DE PROBLEMAS E CONFLITOS

OBJETIVOS

Identificar conflitos existentes na esfera familiar;
Reconhecer estratégias de resolugéo/gestédo de conflitos a que mais recorrem;

Conhecer € aplicar técnicas de resolugao de conflitos.

METODOLOGIAS

Exposicéo de diapositivos, brainstorming, discusséo e reflexdo em grupo, roleplay.

Humanos: Licenciada em Ciéncias da Educacao.

RECURsOS Materiais: Computador portatil; Microsoft PowerPoint, Data Show, situagdes em video
do programa Parenting Wisely, quadro (ou cartolina), ficha de avaliagdo da sesséao.
Atividade 1 — Recapitulagdo da sesséo anterior
e Duracdo: 10 minutos
e Tamanho do grupo: grupo total
¢ Recursos materiais: Nao tem.
e Procedimento: Pede-se aos formandos que resumam os principais assuntos
tratados na sessao anterior, no sentido de se consolidar os temas ja abordados e,
seguidamente, apresentam-se os temas a discutir na presente sesséo.
Atividade 2 — Discusséo e reflexdo em grupo sobre o conceito de conflito
e Duragdo: 20 minutos.
e Tamanho dos grupos: grupo total.
e Recursos Materiais:
¢ Procedimento: Inicia-se a discuss&do propondo ao grupo uma reflexdo sobre o que é
ATIVIDADES um conflito e que identifiquem situagdes pessoais de conflito familiar (eg., desacordo

nas estratégias educativas, falta de apoio emocional/fisico na educagéo dos filhos de
parte do/a companheiro/a). Pede-se ainda aos formandos que exemplifiquem como

normalmente resolvem esses conflitos (eg., discutem, evitam...).

Atividade 3 — Técnicas de resolucao de conflitos

¢ Duragdo: 20 minutos.

e Tamanho dos grupos: grupo total.

¢ Recursos Materiais:

e Procedimento: Apds o debate em grupo, apresentam-se alguns diapositivos
contendo a definicdo de conflito, estratégias para evitar a escalada do conflito,
importancia da comunicagéo e estratégias que podem ser utilizadas na resolucéo e
gestdo de conflitos (cedéncia, resolucdo de problemas, inacdo, confrontacdo e

negociagao).
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ATIVIDADES
(ConNT.)

Atividade 4 — Roleplay

e Duragdo: 30 minutos.

e Recursos materiais: ndo necessita.

e Tamanho do grupo: grupos de trés elementos e um de dois elementos.

¢ Procedimento: Os formandos agrupam-se em grupos de trés (e outro de dois
elementos). Apresentam-se situacdes de conflito familiar e pede-se que os
participantes representem estratégias possiveis de resolugao: conflitos entre o casal;
entre um dos pais e a crianga, sendo que o outro progenitor contradi-lo na frente da
crianga; entre o casal e a familia de origem (eg., divergéncias geracionais na

educagéo dos seus filhos).

Atividade 4 — Conclusdo da sessao

¢ Duragao: 10 minutos.

e Tamanho do grupo: grupo total.

¢ Recursos materiais: fichas de avaliagdo da sesséo.

e Procedimento: Procede-se a uma revisdo dos pontos-chave da sessdo e

preenchimento da ficha de avaliagdo da mesma.

139 |



SESSAO 6 — ESTRATEGIAS EDUCATIVAS

OBJETIVOS

Recolher dados para posterior avaliagéo dos estilos educativos dos pais;
Compreender a fungdo da familia e a sua importancia no desenvolvimento da crianga;
Identificar os diferentes estilos educativos parentais e as suas implicagbes no
desenvolvimento da crianga;

Identificar o estilo educativo predominante na relagdo de cada participante com os
seus filhos.

METODOLOGIAS

Exposicéo de diapositivos, discussao e reflexdo em grupo.

Humanos: Licenciada em Ciéncias da Educacgao.

RECURSOS Materiais: Computador portatil, Microsoft PowerPoint, Data Show, ficha de avaliagédo
da sesséo.
Atividade 1 — Recapitulagdo da sessao anterior
¢ Duragao: 5 minutos.
e Tamanho do grupo: grupo total.
¢ Recursos materiais: Nao tem.
e Procedimento: Pede-se aos formandos que resumam os principais assuntos
tratados na sessédo anterior, no sentido de se consolidar os temas ja abordados. De
seguida apresentam-se os temas a discutir na presente sesséo.
Atividade 2 — Preenchimento do Questionario de Praticas Parentais (QPP)
¢ Duragao: 15 minutos.
¢ Materiais: Questionario de Praticas Parentais.
¢ Procedimento: Pede-se aos elementos do grupo que preencham o questionario
ATIVIDADES individualmente, indicando-se que os resultados serdo comunicados na sessao

seguinte.

Atividade 3 — Reflexdo em grupo sobre a fungdo da familia

e Duragao: 15 minutos.

e Tamanho do grupo: grupo total.

¢ Recursos materiais: computador, Microsoft PowerPoint, Datashow.

e Procedimento: Comega-se a discussdo em grupo, remetendo para a primeira
sessao em que se abordou o que é uma familia, questionando agora os pais sobre
“Para que serve a familia? Qual é a sua fungdo?”.

Passa-se entdo a explicar a fungdo interna (protegao) e externa (socializagdo) que
aquela desempenha no desenvolvimento da crianga, sendo também responsavel por
promover a autonomia e sentido de pertenca através de relagdes que se querem de
suporte.
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Atividade 4 - Estratégias educativas: alguns conceitos

e Duragdo: 15 minutos.

e Tamanho do grupo: total.

¢ Recursos materiais: computador, Datashow, Microsoft PowerPoint.

¢ Procedimento: Continuando o assunto abordado na atividade anterior, desenvolve-se
o tema indicando que no sentido de fazer cumprir as fungdes da familia, os pais ou
outras figuras parentais/cuidadores, vao desenvolvendo um conjunto de estratégias
educativas, que adequam as caracteristicas da criangal/jovem ao longo do ciclo vital.
Nesta interagdo pais/filhos ha trés aspetos importantes: atitudes parentais (crengas e
sistemas de valores dos cuidadores) + praticas educativas parentais (coercivas ou

indutivas, no sentido estabelecer regras e limites) = estilos educativos parentais.

Atividade 5 — Estilos educativos parentais

¢ Duragao: 35 minutos.

e Tamanho do grupo: grupo total.

e Procedimento: Apresentar imagens de situagdo de interagdo entre pais e filhos que
representem cada um dos estilos educativos (permissivo, autoritario, afirmativo e
negligente) e solicitar que os formandos comentem acerca do que vém nelas; que tipo
de relagdo lhes parece existir entre aquele pai/mae e o(a) filho(a). Apos esse primeiro
momento de discussdo, questionar o grupo se alguma das situagbes poderia
representar o seu proprio quotidiano ou com qual delas mais se identificam.

Posto isto, apresenta-se ao grupo cada um dos estilos educativos parentais e suas
principais caracteristicas, nomeadamente no que diz respeito ao grau de envolvimento
parental e exigéncia de cada um, e também ao tipo de comunicacdo estabelecida na
relagdo pais/filhos e implicagbes de cada um no desenvolvimento da crianga.
Ressalvar que ndo recorremos sempre ao mesmo estilo educativo em todas as
situagoes.

Indica-se de seguida que a literatura refere o estilo permissivo como o mais utilizado
por figuras parentais de criangas com NEE, havendo uma desculpabilizagdo e
tolerancia de comportamentos inadequados, decorrentes de comportamentos de
superprote¢cao e compensacgao da parte dos cuidadores. Termina-se a atividade com a
nota de que é importante que os pais compreendam e vejam a crianga além da sua
deficiéncia/incapacidade, ja que esta, além das caracteristicas impostas pelas PEA,
tem também todas as necessidades dos seus pares com desenvolvimento normativo.
Neste sentido, os pais ndo devem desconsiderar o estabelecimento de regras e limites

e utilizagao de estratégias de reforgo positivo.

Atividade 6 — Conclusao da sesséo

e Duragdo: 10 minutos.

e Tamanho do grupo: grupo total.

e Recursos materiais: fichas de avaliagado da sessao.

e Procedimento: Procede-se a uma revisao dos pontos-chave da sessdo e

preenchimento da ficha de avaliagdo da mesma.
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SESSAO 7 — REFORGO PosiTivo: O ELoGIO

OBJETIVOS

Perceber a importancia dos elogios no reforco e promogédo de comportamentos
adequados;
Conhecer as formas mais eficazes de elogiar;

Identificar os comportamentos dos filhos que necessitam e/ou merecem elogios.

METODOLOGIAS

Exposicéo de diapositivos, discusséo e reflexdo em grupo, brainstorming, exercicio de

dindmica de grupo.

Humanos: Licenciada em Ciéncias da Educacao

RECURsOS Materiais: Computador portatil, Microsoft PowerPoint, Data Show, folha-resumo
“dicas para bem elogiar”, ficha de avaliagdo da sesséo.
Atividade 1 — Recapitulagdo da sesséo anterior
e Duragdo: 5 minutos.
e Tamanho do grupo: grupo total.
e Recursos materiais: Nao tem.
e Procedimento: Pede-se aos formandos que resumam os principais assuntos
tratados na sessédo anterior, no sentido de se consolidar os temas ja abordados. De
seguida apresentam-se os temas a discutir na presente sess3o.
Atividade 2 —Dinamica de grupo “jogo do elogio”
e Duragdo: 15 minutos.
e Tamanho do grupo: grupo total e dinamizadora
e Materiais: sem material.
¢ Procedimento: Cada participante tece um elogio a pessoa que se encontra a sua
direita (eg., gosto muito da camisola que traz hoje, combina muito bem com essa
saia). A orientadora da sesséo pode comegar exemplificando.

ATIVIDADES Seguidamente, refletiu-se sobre o significado e aplicagdo latentes na atividade

realizada, questionando os participantes sobre o que sentiram (desconforto,
vergonha, pouco a vontade ou se por outro lado se sentiram bem ao receberem o
elogio) e se acham importante receber um elogio e elogiarem-se a si mesmos por
algo que saibam que fizeram bem.

Faz assim, de certa forma, uma analise ao autoconceito e autoestima dos pais
enquanto seres individuais e ndo apenas enquanto figuras parentais.

Remata-se a atividade com a ideia de que é importante o autorreconhecimento de um
bom desempenho paterno, refletindo-se no comportamento dos filhos que aprendem
por modelagem.

Atividade 3 — Brainstorming sobre o tema

e Duragao: 15 minutos.

e Tamanho do grupo: grupo total.

¢ Recursos materiais: computador, Microsoft PowerPoint, Datashow.

e Procedimento: Com esta atividade pretende averiguar-se a postura dos
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participantes em relagdo aos seus filhos, no que respeita ao elogio dos seus
comportamentos. Neste sentido, a discusséao e reflexdo em grupo orienta-se em torno
das seguintes questbes base:

- Costumam elogiar frequentemente as vossas criangas?

- Que tipo de elogios é que lhes costumam fazer? O que € que lhes costumam dizer

e fazer?

- E quando vocés eram criangas, 0os vossos pais costumavam elogiar aquilo que

vocés faziam?

- Acham que isso teve influéncia na forma como educam os vossos filhos?

-Deem exemplos de beneficios e aspetos prejudiciais do elogio para o

comportamento da crianga (que serdo registados em PowerPoint ou no quadro).

- Em que situagbes/que tipo de comportamentos acham que eles devem ser

elogiados? (tomar nota das repostas).

Atividade 4 — Elogio: beneficios e dicas para o tornar mais eficaz

¢ Duragao: 15 minutos.

e Tamanho do grupo: grupo total.

e Recursos materiais: computador, Microsoft PowerPoint, Datashow.

e Procedimento: Apresentagdo de diapositivos em PowerPoint sobre os beneficios de
elogiarem os seus filhos (eg., aumenta a autoestima e a confianga em si préprios e
nos outros, reforga comportamentos positivos).

De seguida reflete-se em grupo se consideram haver formas mais eficazes de
elogiar, expondo-se diapositivos com alguns exemplos de estratégias que reforgam
os elogios (eg., elogiar com sorrisos, contacto visual e entusiasmo; elogiar de forma
positiva sem os combinar com criticas; elogiar no momento em que o bom

comportamento acontece).

Atividade 5 - Discussao e reflexdo em grupo sobre situagbes do quotidiano

e Duragéo: 30 minutos.

e Tamanho do grupo: grupo total.

e Recursos materiais: computador, Microsoft PowerPoint, Datashow.

e Procedimento: Descrevem-se algumas situagbes suscetiveis de ocorrer no

quotidiano entre pais e filhos e pede-se aos participantes que descrevam como

reagiriam perante as mesmas:
1) O vosso filho fez-vos um desenho e vem todo orgulhoso mostrar-vos o que fez.
Como é que vocés reagem? O que dizem e fazem? (em vez de se limitarem a dizer
algo como “Ah, que lindo!”, podem dizer algo como “Muito bem, esta muito bonito,
tens muito jeito!”, elogiando detalhes especificos do desenho).
2) Mae e filho acabam de brincar com os legos e o filho comega a arruma-lo dentro
da caixa. Como reagiriam? (“Bom trabalho! Estas a arrumar as pecas todas!”,
“Gostei muito de brincar contigo!”, complementando o elogio com um beijo/abrago
OU UM SOrriso).

3) A mae chega ao quarto e vé a crianca a fazer a cama, apesar de estar mal feita
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(eg., “Muito bem, gosto muito quando fazes a tua cama e ajudas a mae!”).

4) O filho esta a arrumar o quarto pois esta tudo espalhado. Entretanto, a mée entra
no quarto e diz:

Méae: “Se vais arrumar o quarto ao menos faz como deve ser, Olha para isto! Tudo
fora do sitio!”

Filho: “Sé6 queria ajudar!”

A méae agiu bem? O que deveria ter dito? (a critica vai fazer com que a crianga se
restrinja de voltar a ajudar. A mée deveria ter agradecido a ajuda e dado dicas para

melhorar o desempenho do filho).

Apos a reflexdo em grupo, apresentam-se alguns exemplos que poderiam ter sido
utilizados perante determinada situagdo de forma a incentivar a crianga na
prossecucdo de comportamentos adequados, desvalorizando comportamentos de
indisciplina.

Atividade 6 — Conclusdo da sessao

¢ Duragao: 10 minutos.

e Tamanho do grupo: grupo total.

¢ Recursos materiais: fichas de avaliagao da sesséao.

e Procedimento: Procede-se a uma revisdao dos pontos-chave da sessdo e
preenchimento da ficha de avaliagdo da mesma. Por ultimo, entrega-se uma folha-
resumo de “dicas para bem elogiar’ e define-se como trabalho para casa elogiarem

os seus filhos pelo menos uma vez.
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SESSAO 8 — REFORGO PosITIVO: A RECOMPENSA

OBJETIVOS

Perceber a importancia e riscos das recompensas materiais no reforgo e promogéo de
comportamentos adequados;

Elaborar um programa de recompensas adequado as caracteristicas
desenvolvimentais dos seus filhos;

Conhecer as formas mais eficazes de recompensar.

METODOLOGIAS

Exposicéo de diapositivos, discusséao e reflexdo em grupo.

Humanos: Licenciada em Ciéncias da Educacao

Materiais: Computador portatil; Microsoft PowerPoint; Data Show, folha de registo de

RECURSOS
comportamentos desejaveis, duas cartolinas, marcadores, autocolantes, “saco-
surpresa” (puzzle, carrinhos e chupa-chupas), fichas de avaliagédo da sesséo.
Atividade 1 — Recapitulagdo da sesséo anterior
¢ Duragao: 5 minutos.
e Tamanho do grupo: grupo total.
¢ Recursos materiais: Nao tem.
e Procedimento: Pede-se aos formandos que resumam os principais assuntos
tratados na sesséo anterior, no sentido de se consolidar os temas ja abordados.
Discute-se como correu a tarefa recomendada para casa e de seguida apresentam-
se os temas a discutir na presente sessao.
Atividade 2 — Discusséo e reflexdo em grupo sobre o tema da sesséo
e Duragdo: 15 minutos.
e Materiais: Computador portatil; Microsoft PowerPoint; Data Show.
¢ Procedimento: Introduz-se o tema da sess&o, orientando a discussao em torno de
algumas questodes:

- O que é recompensar?
ATIVIDADES

- Qual a diferencga entre elogio e recompensa? (elogio é uma recompensa social)
-Costumam  utilizar recompensas para conseguir/reforcar  determinado
comportamento por parte dos seus filhos? A que tipo de recompensas costumam
recorrer?

- Quais sdo os comportamentos dos vossos filhos que costumam recompensar?
Porque recorrem as recompensas para esses comportamentos?

- Utilizam com mais frequéncia recompensas materiais/concretas ou sociais?
Apontem alguns exemplos.

Atividade 3 - Lista de comportamentos desejaveis

e Duragao: 15 minutos.

e Tamanho do grupo: individual.

¢ Recursos materiais: folha de registo de comportamentos desejaveis.

e Procedimento: entrega-se uma folha da atividade a cada um dos participantes,

solicitando que a preencham com alguns exemplos de comportamentos dos seus
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ATIVIDADES
(ConT.)

filhos que gostassem que ocorressem mais vezes. De seguida, pede-se que,

individualmente, leiam em voz alta a lista elaborada por cada um.

Atividade 4 — Exemplos de recompensas

¢ Duragao: 10 minutos.

e Tamanho do grupo: grupo total.

e Recursos materiais: Computador portatil; Microsoft PowerPoint; Data Show.

e Procedimentos: Em PowerPoint, apresentam-se ao grupo alguns exemplos de
recompensas concretas a que podem recorrer para reforcar o comportamento
desejavel: materiais baratos (eg., marcadores, papel e lapis, livros para colorir;
guloseima no lanche para a escola), privilégios especiais em casa (eg., escolher a
sobremesa para o jantar; ter um amigo em casa para brincar; vestir-se com a roupa
dos pais), atividades exteriores especiais (eg., ir ao cinema, ir ao parque, comer um
gelado) e atividades especiais com os pais (eg., fazer um bolo com a mée/pai ou 10
minutos de tempo extra de brincadeira).

Atividade 5 — Tabela de recompensas

¢ Duragao: 35 minutos.

e Recursos Materiais: duas cartolinas, marcadores, autocolantes, “saco-surpresa”
(puzzle, carrinhos e chupa-chupas).

e Procedimento: inicia-se a sessdo entregando uma recompensa simbdlica a cada
elemento do grupo pela participacdo nas sessodes.

Em seguida, pede-se aos pais que elaborem uma tabela de recompensas, com a
orientagédo da dinamizadora da sessédo. Naquela, deverao constar os comportamentos
que enumeraram na atividade 3. Por cada vez que determinado comportamento fosse
cumprido, deveriam atribuir um autocolante na tabela e, sempre que juntassem trés
autocolantes deveriam permitir as criangas retirar uma recompensa do “saco-
surpresa’.

Para o efeito, fornece-se a cada um dos participantes uma folha de cartolina e
marcadores, explicando que se pretende que desenhem uma tabela para uma
semana com o objetivo de promover, no maximo dois comportamentos nos seus
filhos.

Atividade 6 — Conclus&o da sessao

e Duragdo: 10 minutos.

e Tamanho do grupo: grupo total.

¢ Recursos materiais: fichas de avaliagéo da sesséo.

¢ Procedimento: Faz-se uma revisao dos pontos-chave da sess&o e preenchem-se as
fichas de avaliagdo da mesma. Por ultimo, entrega-se uma folha-resumo “dicas para
recompensar corretamente” e define-se como trabalho para casa iniciarem a

aplicagao da tabela de recompensas.
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SESSAO 9 — ESTABELECER LIMITES

OBJETIVOS

Reconhecer a importancia do estabelecimento de limites e regras consistentes para o
comportamento da criangca, de forma a controlar comportamentos desafiantes e
potenciar comportamentos adequados;

Identificar comportamentos que demandem o estabelecimento de limites;

Compreender formas adequadas de estabelecer limites.

METODOLOGIAS

Exposicéo de diapositivos, discussao e reflexdo em grupo.

Humanos: Licenciada em Ciéncias da Educacao

Materiais: Computador portatil, Microsoft PowerPoint, Data Show, folha de atividade

RECURsOS da dindmica dos 9 pontos, folha-resumo “como estabelecer limites”, ficha de avaliagdo
da sesséo.
Atividade 1 — Recapitulagdo da sesséo anterior
¢ Duragao: 5 minutos.
e Tamanho do grupo: grupo total.
¢ Recursos materiais: Nao tem.
e Procedimento: Pede-se aos formandos que resumam os principais assuntos
tratados na sesséao anterior, no sentido de se consolidar os temas ja abordados.
Discute-se como correu a tarefa recomendada para casa e de seguida apresentam-se
os temas a discutir na presente sessao.
Atividade 2 — Discusséo e reflexdo em grupo sobre o tema da sesséo
¢ Duragao: 10 minutos.
e Tamanho do grupo: grupo total.
e Materiais: Sem materiais.
Procedimento: Em grupo, reflete-se sobre algumas situagcdes em que considerem ser
ATIVIDADES

necessario impor limites, bem como a importancia da sua aplicagédo, recorrendo as
seguintes questdes orientadoras da discussao:
- Quais as situagdes/comportamentos que mais os preocupam, em que sentem que
os seus filhos mais os desafiam?

- Como é que se sentem nessas alturas e como reagem?

Atividade 3 — Discussao de situagdes do quotidiano

e Duracgéo: 20 minutos.

e Tamanho do grupo: grupo total.

¢ Recursos materiais: computador, Microsoft PowerPoint, Datashow.

e Procedimento: Apresentam-se cinco imagens em PowerPoint que retratam
situagdes concretas em que se pretenda saber qual a opinido dos formandos sobre a
necessidade ou nao de imposigao de limites (eg., assistir televisao em vez de realizar

as tarefas de casa, arrumar o quarto)
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ATIVIDADES
(ConT.)

Atividade 4 — Como estabelecer limites

e Duragao: 15 minutos.

e Tamanho do grupo: grupo total.

e Recursos materiais: computador, Microsoft PowerPoint, Datashow.

¢ Procedimento: Em PowerPoint, apresentam-se ao grupo alguns exemplos concretos
de como estabelecer limites e regras assertivas (eg., ndo dar ordens desnecessarias;
estabelecer expectativas realistas e dar orientagdes de acordo com a idade e fase de
desenvolvimento/capacidade de compreensdo da crianga; ndo ameagar — utilizar

5

ordens do tipo “quando — entao”; particularmente no caso das PEA, devem recorrer a
ordens curtas e o mais especificas possivel; importante haver coordenagéo e

consisténcia educativa entre os progenitores).

Atividade 5 — Dindmica dos 9 pontos

Duragéo: 10 minutos.

Tamanho do grupo: individual.

Material: folha de atividade.

¢ Procedimento: Entrega-se aos formandos a folha da atividade que contém o teste
dos nove pontos. Estes devem unir todos os pontos com um maximo de 4 tragos, sem
levantar o lapis e sem passar duas vezes pelo mesmo ponto. Terminado o tempo
definido para a atividade, discute-se em grupo o que se sentiu durante a realizagédo da
mesma.

Pretende-se com esta atividade reconhecer a frustragédo inerente a incapacidade de
resolver a situagao, fazendo o paralelo para a atividade parental. Por vezes surgem
situagdes dificeis em que é complicado lidar com o comportamento da crianga,
particularmente tratando-se de criangas com PEA e, como tal, estabelecer limites pode
tornar-se tarefa ardua e os pais podem sentir-se frustrados por ndo conseguir obter
dos seus filhos o esperado e pedido. No entanto, ha determinadas atitudes a evitar.

Atividade 6 — Atitudes a evitar

e Duragdo: 10 minutos.

e Tamanho do grupo: grupo total.

e Material: computador, Microsoft PowerPoint, Datashow.

¢ Procedimento: Continuando o tema introduzido na atividade anterior, pede-se aos
participantes que, com base no que tem vindo a ser referido, deem exemplos de
verbalizagdes ou atitudes a ser evitadas no relacionamento com a crianga, anotando-
se as respostas dadas no quadro ou em PowerPoint, caso nao exista o primeiro.

Finda a discussdo em grupo, apresentam-se alguns exemplos comummente utilizados
na interacdo pais-filhos (eg., “Ndo gosto mais de ti!”, “Se ndo comeres a sopa toda,
vem o homem do saco e leva-te...”, “Fazes-me perder a cabega! Ja estou a ficar

doente por tua causa!”).
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Atividade 7 — Conclus&o da sessao
¢ Duragao: 10 minutos.
e Tamanho do grupo: grupo total.

ATIVIDADES e Recursos materiais: fichas de avaliagao da sesséo, folha-resumo.

(ConT.) » Procedimento: Faz-se uma revisdo dos pontos-chave da sessé&o e preenchem-se as
fichas de avaliagdo da mesma. Por ultimo, entrega-se uma folha-resumo “como
estabelecer limites” e atribui-se uma tarefa para fazer em casa: brincar com os filhos

durante pelo menos 10 minutos.
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SESSAO 10 — CASTIGO FisICO: DISCIPLINA OU MALTRATO?

Refletir sobre a problematica dos maus-tratos e do limite entre castigos fisicos como
forma de educacéo;
Conhecer a existéncia de diferentes formas de maltrato;

OBJETIVOS Compreender as consequéncias do maltrato para a vitima;
Perceber a existéncia de estratégias educativas alternativas ao castigo fisico;
Saber como aplicar estratégias educativas alternativas ao castigo fisico como o time
out ou ignorar.
METODOLOGIAS Exposicéo de diapositivos, brainstorming, discussao e reflexdo em grupo.
Humanos: Licenciada em Ciéncias da Educacgao.
RECURSOS Materiais: Computador portatil; Microsoft PowerPoint; Data Show, situagbes em video
do programa Parenting Wisely, quadro (ou cartolina), ficha de avaliagdo da sesséo.
Atividade 1 — Recapitulagdo da sessao anterior
e Duragéo: 5 minutos
e Tamanho do grupo: grupo total
¢ Recursos materiais: Nao tem.
e Procedimento: Pede-se aos formandos que resumam os principais assuntos
tratados na sesséo anterior, no sentido de se consolidar os temas ja abordados e,
seguidamente, apresentam-se os temas a discutir na presente sesséo.
Atividade 2 — Brainstorming sobre o conceito de maus-tratos
e Duragdo: 10 minutos.
e Tamanho dos grupos: grupo total.
e Recursos Materiais: quadro (ou cartolina e marcadores, caso aquele néo exista).
¢ Procedimento: De forma a introduzir o tema, questiona-se os participantes sobre é
ATIVIDADES que é para eles o maltrato infantil e que identifiquem o que consideram serem formas

de maltrato. As ideias que vao surgindo serdo anotadas no quadro (ou numa cartolina,
na auséncia do primeiro) pela orientadora da atividade. No final, esta Ié as sugestbes

reunidas, gerando-se uma reflexdo sobre as opinides obtidas.

Atividade 3 — O que se entende por maltrato?

e Duragdo: 10 minutos.

e Tamanho dos grupos: grupo total.

¢ Recursos Materiais:

¢ Procedimento: Recorrendo a exposigao de diapositivos em PowerPoint, apresentam-
se definigbes do conceito de maltrato, bem como as diferentes formas em que se
manifesta (negligéncia e abandono, abuso psicoldgico, abuso sexual, abuso fisico,
mendicidade, exposi¢do a violéncia parental, sindrome do bebé abanado, sindrome

de Munchausen por procuragéo).
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ATIVIDADES
(ConNT.)

Atividade 4 — Reflexdo e discussdo em grupo sobre vantagens e desvantagens da
palmada

¢ Duracao: 10 minutos.

e Tamanho do grupo: grupo total.

e Recursos materiais: sem material.

» Procedimento: Discute-se com o grupo a existéncia de vantagens e desvantagens
da utilizacdo da palmada para controlar um comportamento desadequado. Pretende-
se, assim, compreender a posicao dos participantes em relagdo a esta estratégia
educativa, alertando-os para a linha ténue entre disciplina e maltrato, sem no entanto
criticar nenhum dos pais e maes que pudessem recorrer a este tipo de estratégia.

Atividade 5 — Consequéncias do maltrato infantil

¢ Duragao: 10 minutos.

e Tamanho do grupo: grupo total.

¢ Recursos materiais: sem material.

¢ Procedimento: Em PowerPoint, apresentam-se diapositivos sobre as consequéncias
do maltrato na crianga (a nivel fisico, comportamental, cognitivo, socio-afetivo e no

seu desenvolvimento global).

Atividade 6 — Estratégias educativas alternativas ao castigo fisico: Ignorar e time out
¢ Duragao: 10 minutos.
e Tamanho do grupo: grupo total.
e Recursos materiais: Computador portatil; Microsoft PowerPoint; Data Show.
¢ Procedimento: Comeca por questionar-se se os participantes se, com base no que ja
foi referido, consideram que o castigo fisico € uma forma de disciplina ou de maltrato.
Depois de ouvidas as opinides, apresentam-se diapositivos que expdem outras
alternativas de disciplina, bem como a forma de as aplicar e suas vantagens:
- Ignorar (pode ser utilizada perante birras, provocagbes, discussdes e
“choramingos”)
- Time out ou periodo de afastamento (util para problemas de maior intensidade
como brigar, desafiar, agressdes e comportamentos destrutivos)
E importante reforgar que estas estratégias devem ser aplicadas de forma consistente
e adaptadas a idade da crianga (eg., uma crianga de 2 anos ndo conseguira manter-se
quieta todo o tempo de um time out de 5 minutos, perdendo assim o seu propésito).

Os pais devem também ter em conta que todas as criangas irdo testar estes métodos.
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ATIVIDADES
(ConNT.)

Atividade 7 — Visualizacdo de cenas do programa Parenting Wisely
e Duragdo: 30 minutos.
e Tamanho do grupo: grupo total.
e Recursos materiais: Computador portatil; Microsoft PowerPoint; Data Show,
situagbes em video do programa Parenting Wisely, quadro (ou cartolina).
¢ Procedimento: Apresentam-se ao grupo duas cenas do programa Parenting Wisely
com varias solugdes possiveis:
1) Supermercado: a filha quer levar doces e a mée nao quer que ela compre.
2) Ao telefone: A mae estd ao telefone a tratar de um assunto importante e é
constantemente interrompida pela filha.
Questionam-se os participantes se séo situa¢cdes que ja lhes ocorreram e como
agem/agiriam, anotando-se no quadro (ou cartolina) as respostas dadas.
Apods discussdo das formas possiveis de reagdo, foram expostas as hipdteses
sugeridas pelo programa:
1) Envolver a crianga, dar uma palmada na crianga e retira-la da loja, ceder aos seus
pedidos, estabelecer regras e consequéncias antes de sair de casa.
2) Desligar de imediato o telefone e resolver o problema, gritar com a crianga e
manda-la sentar-se nas escadas, resolver o problema em conjunto com a crianca
(negociagao).
Segue-se um momento de reflexdo sobre os beneficios e consequéncias de cada
resposta, ponderando-se qual a mais eficaz, relembrando todas as estratégias

mencionadas ao longo do programa.

Atividade 8 — Conclusdo da sessao

e Duragdo: 5 minutos.

e Tamanho do grupo: grupo total.

e Recursos materiais: fichas de avaliagdo da sessao.

¢ Procedimento: Faz-se uma revisdo dos pontos-chave da sesséo e preenchem-se as

fichas de avaliacdo da mesma.
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SESSAO 11 — APRENDER ENQUANTO SE BRINCA

OBJETIVOS

Perceber que existem e quais os contributos do brincar para a crianga;

Conhecer algumas caracteristicas do desenvolvimento da crianca;

Identificar beneficios para os filhos da participagdo dos pais nas suas brincadeiras;
Reconhecer beneficios para pais e maes de brincar com os seus filhos;
Compreender formas de participar nas brincadeiras da crianga

METODOLOGIAS

Exposicéo de diapositivos, roleplay, discusséao e reflexdo em grupo.

Humanos: Licenciada em Ciéncias da Educagéo, Educadora/Professora de Educagao

Especial.
RECURsOS
Materiais: Computador portatil; Microsoft PowerPoint, Data Show, folha-resumo
“brincar com a crianga”, caixa de brinquedos, ficha de avaliagdo da sesséo.
Atividade 1 — Recapitulagdo da sessao anterior
e Duracdo: 10 minutos
e Tamanho do grupo: grupo total
¢ Recursos materiais: Nao tem.
e Procedimento: Pede-se aos formandos que resumam o0s principais assuntos
tratados na sesséao anterior, no sentido de se consolidar os temas ja abordados.
Discute-se como correu a tarefa recomendada para casa e de seguida apresentam-se
os temas a discutir na presente sessao.
Atividade 2 — Discussao e reflexdo em grupo sobre o tema da sesséo
e Duragdo: 10 minutos
e Tamanho dos grupos: grupo total
¢ Recursos Materiais: nenhum
e Procedimento: Inicia-se uma reflexdo em torno do nome atribuido a sessdo —
ATIVIDADES “Aprender enquanto se brinca”, pretendendo saber quem acham que aprende. No

seguimento da conversa, a orientadora da sessao questiona os participantes sobre o
papel dos pais nas brincadeiras dos filhos: se estes devem ter lugar nas mesmas ou

se, pelo contrario, € um momento so6 deles.

Atividade 3 - Roleplay
e Duragéo: 20 minutos
e Tamanho dos grupos: grupo total.
¢ Recursos Materiais: caixa de brinquedos
¢ Procedimento: Pede-se a cada participante que escolha um brinquedo da caixa que
mais se aproxime das preferéncias do seu filho e que tentem explicar o que o tornaria
t&o atraente aos olhos dele.
De seguida, pede-se que exemplifiquem com os brinquedos selecionados:
1. Uma situagdo em que néo se estruturem as atividades e as consequéncias no
comportamento da crianca.

2. Situagdo em que os pais organizam completamente as brincadeiras.
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3. O que fazer quando as brincadeiras se tornam violentas.

Atividade 4 — A importancia do brincar

e Duragédo: 30 minutos

e Tamanho dos grupos: grupo total

e Recursos Materiais: computador portétil; Microsoft PowerPoint, Data Show

¢ Procedimento: Através da exposi¢cao de diapositivos em PowerPoint, apresentam-se
alguns contributos gerais do brincar para a crianga (eg., aprender a relacionar-se,
desenvolvimento afetivos e emocional, desenvolvimento de capacidades fisicas) e
também aspetos especificos para cada faixa etaria.

Abordam-se ainda beneficios, para pais e filhos, inerentes a interagdo com os “mais
crescidos” durante as brincadeiras. Termina-se a atividade, mencionando algumas
dicas para pais e maes sobre como brincar com os filhos (eg., respeitar o ritmo e nivel
de desenvolvimento da crianga, usar comentarios descritivos e encorajar a crianga a
resolver problemas por si mesma) e reforgando a ideia de que de todas as estratégias
de interagéo entre pais e filhos, a brincadeira e os elogios sdo aquelas que nunca séo

demais usar.

Atividade 5 — Conclusdo da sessao

¢ Duracdo: 10 minutos

e Tamanho do grupo: grupo total

¢ Recursos materiais: fichas de avaliagao da sesséo, folha-resumo.

¢ Procedimento: Faz-se uma revisao dos pontos-chave da sesséo e preenchem-se as
fichas de avaliagdo da mesma. Por ultimo, entrega-se uma folha-resumo “brincar com

a crianga”.
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SESSAO 12 — BALANGO DO PROGRAMA

OBJETIVOS

Recapitulagdo dos temas abordados ao longo do programa;

Realizar um balango geral do funcionamento do programa;

Analisar se as expectativas tracadas no inicio do programa corresponderam a
realidade;

Identificar aspetos positivos e negativos no funcionamento das sessodes;

Sugerir mudangas a efetuar no futuro;

Refletir sobre a influéncia do programa no comportamento dos filhos e dos
participantes.

METODOLOGIAS

Exposicéo de diapositivos, brainstorming, discusséo e reflexdo em grupo.

Humanos: Licenciada em Ciéncias da Educagéo, Professora de Educagéo Especial,

Assistente Social.

RECURSOS Materiais: Computador portatil; Microsoft PowerPoint, Data Show, questionarios indice
de Stress Parental e Inventario de Necessidades da Familia, papel de cenario e
canetas coloridas, ficha de avaliagcdo do programa.

Atividade 1 — Recapitulagcdo dos conteudos abordados ao longo do programa
¢ Duracédo: 20 minutos
e Tamanho do grupo: grupo total
¢ Recursos materiais: Nao tem.
¢ Procedimento: Inicia-se a sess&o por uma recapitulagdo dos conteudos abordados
no programa, questionando-se os pais sobre quais pensam ter sido mais
importantes/interessantes para eles.
Pretende-se também saber quais consideram ter sido os aspetos mais positivos e, por
outro lado, aqueles que pensam poderiam ter sido melhorados.
Atividade 2 — Preenchimento de questionarios
e Duragdo: 30 minutos.
ATIVIDADES

e Tamanho dos grupos: grupo total.

e Recursos Materiais: questionarios indice de Stress Parental e Inventario de
Necessidades da Familia.

¢ Procedimento: Pede-se aos participantes que voltem a preencher os questionarios
indice de Stress Parental e Inventario de Necessidades das Familias, bem como uma

ficha de avaliagdo do programa.

Atividade 3 — Cartaz final

e Duragdo: 40 minutos.

e Tamanho dos grupos: grupo total.

¢ Recursos Materiais: papel de cenario, canetas coloridas.

e Procedimento: Solicita-se aos participantes a elaboragdo de um cartaz coletivo

alusivo ao nome do programa “Todos Diferentes, Todos Pais” e sobre a familia. Cada
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um podera deixar um testemunho, uma frase, um pensamento e/ou desenho sobre o
que significa ser uma familia diferente mas, ao mesmo tempo, tdo igual a tantas
outras.

e Os pais e mées poderdo ainda partilhar mensagens sobre o significado dos temas
abordados nas sessbes e o que deles apreenderam. As formadoras também

realizardo a tarefa em conjunto com os pais/maes.
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Anexo | — Cronograma de Atividades

TAREFAS

2014

2015

Maio

JUN.

JUuL.

AGo.

SET.

Our.

Nov.

DEz.

JAN.

FEV.

MAR.

ABR.

Maio

JUN.

JUL.

Selecao dos principais
temas de interesse no
ambito do Mestrado

Revisao da literatura

Definigdo da area de
estudo do projeto

Estruturacdo do plano
de investigacao

Pesquisa de
informacao sobre
instituicdbes com apoio
a familia no concelho
da Figueira da Foz

Selegao de instituicbes
possiveis

Enquadramento tedrico
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Selegdo dos
instrumentos de
recolha de dados

Pedido de autorizagao
para realizagao do
estudo

Elaboragéo de guido de
entrevista

Recolha de dados

Analise e tratamento
dos dados

Planificagao do
programa de Educagao
Parental

Entrega e defesa do
projeto

TAREFAS

Maio

JUN.

JUuL.

AGo.

SET.

Ovur.

Nov.

DEz.

JAN.

FEV.

MAR.

ABR.

Maio

JUN.

JUL.

2014

2015
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