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RESUMO

A satisfacdo das necessidades de apoio dos pais com filhos com incapacidades, cujo
nascimento implica alteragdes no equilibrio da estrutura familiar, € essencial ndo so para o
bem-estar dos pais, mas para o desenvolvimento dos filhos. Foi sob este argumento que
surgiu o interesse pelo estudo das redes de suporte, como estratégia de coping, no apoio as
necessidades das familias.

O objetivo deste estudo consistiu em avaliar as necessidades de apoio de 226 pais
de criangas, jovens e adultos com incapacidade que participaram no 1° nivel das Oficinas
de Pais — Grupo de Apoio Emocional (GAE), designadamente: (1) os tipos de apoio
identificados pelos pais como alvo de maior necessidade; (2) as redes de suporte; (3) a
relacdo entre as necessidades de apoio e as caracteristicas dos pais/familia e filhos com
incapacidades. Pretendiamos também avaliar em que medida a oficina produziu mudancas
nas suas necessidades de apoio. Para tal, administrdmos, antes e apds 0 GAE, a Escala de
Funcdes de Apoio e a Escala de Apoio Social, (Dunst, Trivette, & Deal, 1988).

Os resultados mostraram que as necessidades parecem relacionar-se com: (i) apoios
nos aspetos praticos do quotidiano; (ii) apoio emocional; (iii) apoio dos servicos e dos
profissionais de saude e de educacdo. E ao nivel do apoio emocional que os pais revelam
maiores necessidades de ajuda. Os pais de criangas mais novas reportam maior necessidade
de ajuda, nos aspetos praticos do quotidiano e dos servigos/profissionais de salde e de

educacdo. Adicionalmente, o grau de necessidade aumentou no final da formacéo.

Palavras-chave: Familia; necessidades; incapacidade; apoios.



ABSTRACT

The satisfaction of support needs from parents of children with disabilities, whose
birth often implies modifications in balance of the familiar structure, is essential for the
parents’ well-being and their children’ development. It was in this contexXt that the interest
about the study of the support networks emerged, as a coping strategy in supporting the
needs of families.

This study aimed to evaluate the support needs of 226 parents’ of children, young
and adults with disabilities, that participated in the 1% level of Parental Education
Workshops — Group of Emotional Support (GES), namely: (1) the type of supports parents
identify as major needs; (2) the support networks; (3) the association between support
needs and parents and children characteristics. We also aimed to evaluate the extent to
which the workshop had effects on changes in parents’ support needs. In this context,
parents filled the Supports Function Scale and the Social Supports Scale (Dunst, Trivette,
& Deal, 1988) pior and post the workshop.

The results showed that the supports needs are organized into: (i) support to
instrumental aspects of daily routines; (ii) emotional support; (iii) support from health and
educational professionals and services. The emotional support was identified as the target
of higher need. Parents of younger children reported higher support need, specifically in
instrumental aspects of daily routines and from health and educational professionals and

services. Further, the supports need increased after the workshop.

Keywords: Family; needs; disability; supports.
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INTRODUCAO

Com a realizacdo deste estudo, é nosso propdsito compreender as
necessidades e as preocupacOes da familia, perante a incapacidade do seu filho, bem
como conhecer algumas das respostas da sociedade. Procuraremos perceber quais as
necessidades parentais das familias com filhos com incapacidade e das suas redes de
suporte, enquanto estratégia de coping.

E hoje um lugar-comum dizer-se que o nascimento de um filho é um periodo
particularmente marcante no qual ocorrem, com alguma frequéncia alteracbes de
equilibrio na estrutura familiar. Neste contexto, o nascimento de um filho com
incapacidade provoca uma amélgama de emogdes e dualidade de sentimentos no
confronto com a nova realidade que conduz a familia (pais e irmaos),
obrigatoriamente, a questionar os seus planos de vida, 0s seus sonhos e desejos, que,
muitas vezes, sdo alterados frente ao contexto da incapacidade e das limitacoes.

Os membros da familia vém o seu quotidiano modificado em consequéncia
do cenario com que se deparam, ndo sé de choque, dor e pena, mas também, de
constante preocupacdo relativamente a vida do filho com incapacidade e a vida da
prépria familia (Rebelo, 2008).

Ao longo do ciclo vital ou curso de vida, os padrdes de organizagdo de uma
familia visam manter-se estaveis, mas quando surgem situacées como a de um filho
com incapacidade, objeto do nosso estudo, podem verificar-se mudancas radicais na
organizacao desta familia. Para Dessen (2001), os pais passam por um processo de
superacao, até que aceitem o filho com incapacidade e o acolham num ambiente
familiar propicio para a sua incluséo.

As situacOes de crise familiar acarretam a criacdo de novas estruturas,
proporcionando quer o crescimento dos seus elementos quer o desenvolvimento da
familia, impulsionando-a para a mudanca.

A importancia que o bem-estar da familia desempenha no processo de
adaptacdo ao nascimento do filho, é para Mcwilliam (2003) de extrema importancia.
Baseando-se na teoria de Maslow, refere a importadncia da satisfacdo das
necessidades da familia, podendo os pais serem afetados negativamente pelas
necessidades, mas considera as satisfacbes das mesmas como prioritarias sobre as

necessidades educativas do filho.



As necessidades expressas pelas familias variam de pessoa para pessoa e de
familia para familia. Neste sentido, focalizam-se neste estudo as necessidades
sentidas e as estratégias de adaptacdo desenvolvidas pela familia.

A longa caminhada profissional na educacdo especial e uma analise
experienciada na luta pela inclusdo também ilustram tal principio, e, por isso, esta
pesquisa assenta numa revisdo da literatura acerca da familia com filhos com
incapacidade e das suas necessidades.

A escolha desta tematica relaciona-se com 0 nosso interesse particular pelo
trabalho com familias, essencialmente aquelas que vivem bem de perto a realidade da
deficiéncia, com que nos, enquanto profissionais da Educacdo Especial, todos os dias
convivemos. Na sequéncia da nossa curiosidade pelo conhecimento mais
aprofundado desta problematica, poderdo conceber-se novas estratégias de apoio e
intervencdo na familia de uma crianga com incapacidade.

Por conseguinte, numa linha de anélise mais global, 0 nosso estudo encontra-
se organizado segundo duas partes fundamentais: uma corresponde a revisao tedrica
e outra incide na parte empirica.

A revisdo tedrica contempla a familia e as suas especificidades, enquanto
ecossistema, com referéncia aos fatores de desequilibrio e stresse familiares - de que
é exemplo o impacto da incapacidade na familia - dos fatores protetores de stresse
familiar, bem como das suas necessidades.

Apos a revisao da literatura, e na segunda parte, que serviu de alicerce a nossa
investigacao, passamos a descrever a parte empirica, a qual corresponde a concecao e
ao planeamento do estudo e onde evidenciamos os procedimentos metodoldgicos
adoptados. Especificamente, caracterizamos 0s participantes no estudo, descrevemos
as técnicas de recolha (utilizamos escalas adaptadas e um inquérito elaborado para o
efeito pelo projeto das Oficinas de Pais da Associacdo Pais-em-Rede) e de anélise
dos dados (atraves do SPSS - versao 19.0 para Windows). Terminamos esta segunda
parte com resultados, a partir dos quais elaboramos a discussdo, isto é, construimos a
nossas inferéncias; as limitagdes que constatdmos na concretiza¢do deste estudo; as
implicacdes para a intervencdo com as familias; algumas propostas para futuras
investigacoes.

Com a realizagdo deste estudo esperamos dar algum contributo para uma
melhor compreensdo dos problemas que se colocam as familias de criancas e

jovens/adultos com incapacidade, no sentido de se apelar a sensibilidade e



profissionalismo de quem com elas contacta e ainda de dar uma resposta eficaz as

suas necessidades.



PARTE A - ENQUADRAMENTO TEORICO

1. A FAMILIA: UMA ABORDAGEM ECOLOGICA

Os estudos na area da deficiéncia e da familia com um filho com
incapacidade, especialmente aqueles que se referem as investigacfes sobre as
relagbes parentais e ao funcionamento da familia, tém focalizado sobretudo dois
eixos: (i) de que forma e como 0s pais se comportam, se organizam e respondem as
necessidades do seu filho e, por outro lado, (ii) os aspetos do comportamento
parental que afetam e sdo afetados pelos diferentes aspetos do comportamento e
desempenho do filho (Berger, 1990).

Os investigadores recorrem sobretudo a abordagem sistémica da familia, que
prioriza ndo sO a unidade minima da familia (diades e os demais niveis), tendo em
consideracdo as inter-relacdes do sistema familiar com os demais sistemas (Dessen,
1997; Kreppner, 2000). Este modelo sistémico tem sido uma contribuigdo relevante
para a producgédo de conhecimento sobre as relacGes familiares.

Para que o desenvolvimento e a seguranca dos seus elementos sejam
assegurados existem certos elementos que devem ser tidos em consideracdo: a
satisfacdo das suas necessidades mais elementares, protegendo-0s contra 0s ataques
do exterior; facilitar um desenvolvimento coerente e estivel; a promocdo de um
clima de pertenca, muito dependente do modo como sédo aceites na familia.

A interacdo que permite a abertura para 0 meio exterior implica que 0s
sistemas influenciem e sejam influenciados por este meio, nos Vvarios niveis da
relacdo, de contexto e de tempo. O sistema familiar, sendo parte de suprassistemas
mais amplos, é constituido por subsistemas autbnomos, funcionando quer como parte
integrante de sistemas mais extensos, quer como totalidade, relativamente aos seus
subsistemas (Relvas, 2003), ou seja, um sistema entre sistema que supera e articula
dentro dela os varios componentes individuais.

Para compreender melhor a dindmica do funcionamento das familias, torna-se
fundamental focalizar todos os subsistemas familiares além dos subsistemas parental
e conjugal, assim como todos 0s sistemas onde a familia esta inserida.

Nesta pesquisa, priorizamos a familia enquanto subsistema, uma vez que as

interacdes que nela se desenvolvem e que estabelecem com 0s outros sistemas



exercem influéncia preponderante no desenvolvimento do filho com incapacidade,
com implicagdes no seu curso de vida. (Kreppner, 2000).

Focalizar a familia enquanto sistema e, consequentemente, as influéncias e as
inter-relagdes entre os diversos subsistemas familiares tornam a visdo do
desenvolvimento e funcionamento da familia e dos individuos mais completa. No
entanto, torna-se relevante também incluir a familia noutros sistemas e as suas
interacdes, para que a nossa compreensao seja ainda mais completa.

Neste particular, a adocdo da perspetiva bioecoldgica de Bronfenbrenner
muito contribui para nortear 0 nosso estudo. séo varios os contextos que influenciam
0 desenvolvimento do individuo, contextos esses progressivamente mais complexos
e que vao atuar direta ou indiretamente sobre o mesmo (Bronfenbrenner & Morris,
2006).

Os diversos contextos ou sistemas ecolégicos onde um individuo se
desenvolve estdo encaixados uns nos outros. A titulo de exemplo, as condic¢des do
meio influenciam a vida familiar e as mudancas que ai ocorrem facilitam as trocas
com o meio, tendo este necessidade de se ajustar aos novos padrdes familiares. O
ecossistema familiar, nesta perspetiva, deve ser encarado como um sistema em
interacdo permanente com o seu ambiente.

Ao longo da vida, o sujeito sofre transi¢cdes ecoldgicas. Estas sdo encaradas,
para Bronfrenbrenner, como base de todo o processo de desenvolvimento sendo
consideradas, a0 mesmo tempo, como consequéncia e instigadoras de todo o
processo de desenvolvimento de todos os sujeitos. No entanto, o autor refere que a
adaptacdo as alteracbes ambientais ndo demostra necessariamente modificacdes
comportamentais e um verdadeiro desenvolvimento do sujeito, mas sim uma mera
adaptacao a nova situacdo (Bronfenbrenner, 1999).

Sendo a familia um conjunto organizado de pessoas que se relacionam e
interagem entre si e tendo cada individuo um papel especifico, qualquer alteracéo ou
mudanca num dos individuos pode levar a repercussdes nos outros familiares,
causando desorganizagéo na estrutura familiar (Sunelaitis, Arruda & Marcom, 2007).

Cada sistema individual familiar esta configurado pelas suas proprias facetas
estruturais particulares (tamanho, complexidade, composicdo, estadio vital), pelas
caracteristicas psicobioldgicas dos seus membros (idade, género, fertilidade, saude,
temperamento, etc.) e pela sua posicdo sociocultural e histérica. Por outro lado, como

sistemas abertos e hierarquizados, estdo inseridos no meio com o qual decorrem



trocas permanentes (suprassistema), sendo integrados por sub-totalidades autbnomas
(subsistemas), funcionando como partes de sistemas mais vastos ou como totalidade
de sistemas mais restritos (Relvas, 2003).

Perante o reconhecimento crescente que a familia é o contexto de vida mais
significativo do ser humano, os investigadores direcionaram a atencdo para a sua
influéncia no desenvolvimento biopsicossocial e nos comportamentos adaptativos do
individuo (Kurdek e Sinclair, 1988; Kenny e Donaldson, 1991; Fontaine, Campos e
Musitu, 1992; Jaycox e Repetti, 1993; Devrets, Benton e Bradley, 1996; Ryan,
Solberg e Brown, 1996; Bradley e Corwin, 2000; Repetti, Taylor e Seeman, 2002;
Lee, Hamman e Lee, 2007). Este reconhecimento surge da constatacdo de que a
familia € um contexto de transmissdo de vida, cultura e desenvolvimento e é o
primeiro contexto de socializagdo do individuo promovendo, deste modo, um
processo progressivo de individuacao e socializagdo, como alias ja o referimos.

As familias continuam a ser espacos privilegiados de cuidados de suporte a
vida e a educacdo dos seus membros, constituindo-se elas mesmas como unidades
dotadas de energias com capacidade auto-organizativa.

Nesta perspetiva os suportes séo centrados na unidade familiar, concebendo a
familia como uma unidade em transformacédo, promovendo as outras redes de suporte
a sua capacitacao face as exigéncias decorrentes das transicdes que ocorrem ao longo
do seu ciclo vital, tendo a capacidade de inovar ou criar novas estratégias de

resolucdo de problemas perante situaces novas ou problematicas.

1.1 PERSPETIVA DE CURSO DE VIDA DA FAMILIA

O ciclo de vida da familia, com as suas diversas fases - da constituicdo da
familia, ao seu empenhamento em determinadas funcGes - influencia e €, também,
simultaneamente influenciado, pelas fungdes familiares e pelas interagbes que se
estabelecem entre os membros da familia, como ja referimos.

O padrdo de regularidade nos processos desenvolvimentais reporta-se,
segundo Falicov (1988) a acontecimentos transacionais que promovem crescimento
no sistema parental. Como ja referimos, as familias manifestam a sua individualidade
pela forma particular como se desenvolvem ao longo do seu ciclo de vida, que
corresponde a mudancas e a novos padrdes de relacionamento interpessoal (Duvall &
Miller, 1985; Agostinho & Rebelo, 1988).



Correspondendo a uma sequéncia de fases ou etapas, que se iniciam com a
formacéo da familia e prosseguem até que esta se dissolva, o ciclo de vida reporta-se
a mudancas, enquanto unidade, mas também a mudancgas que ocorrem nos Seus
membros individualmente (Relvas,2003). Transformagdes que envolvem “flutuagdes,
periodos de crise e resolugdo num nivel mais alto de complexidade” (Minuchin &
Fishman,1990, p.39).

Nas palavras de Machado, Ribeiro e Ferreira (2008), o ciclo vital da familia é
definido como “uma classificagdo das varias etapas de vida da familia, que engloba
de forma interativa carateristicas dos sujeitos, aspetos internos do sistema e também
a relacdo entre os subsistemas e os contextos externos em que a familia se insere (e.g.
escola, trabalho)” (p. 5).

Em 1950 surge na sociologia a primeira grelha de classificacdo dos estadios
do ciclo vital. Apresentada por Duvall (citado por Relvas, 1996; Agostinho &
Ribeiro, 2009) a identificacdo dos oito estadios contemplados nesta classificacdo teve
em consideracdo aspetos como o casamento, 0 hascimento e a educacéo dos filhos, a
saida dos filhos de casa, a reforma e a morte, em que para além de se referirem a
evolucdo do prdprio filho, integram as questes dos padrdes interrelacionais que se
estabelecem numa fase anterior ao nascimento dos filhos e se modificam ao longo do
seu crescimento, com mudancas acentuadas apos a partida dos mesmos.

Outras formas surgiram de classificar em etapas o ciclo familiar, englobando
a negociacdo de processos de expansdo, contracdo e realinhamento da familia
variando entre si 0 inicio das etapas (e.g. Minuchin & Fishman, 1990; Alarc&o, 2000;
Carter & McGoldrick, 2001).

Para nos situarmos no ponto de vista das familias com um filho com
incapacidade e melhor percebermos o que acontece nestas familias, parece-nos
pertinente abordar também a perspetiva de Life Course Perspective - LCP. Partindo
de estudos longitudinais sobre o desenvolvimento, este conceito fundamenta-se “nas
interse¢des dos fatores historicos e sociais com a biografia pessoal” (George,1993,
p.358) enfatizando a ligacao entre as vidas individuais e o contexto socioeconémico.

Trata-se de “uma abordagem multidisciplinar e multitedrica do
desenvolvimento e da vida humana, dos contextos e processos de mudanga social,
tendo em conta o conhecimento de diferentes disciplinas” (Franco, et al., 2013)
diferenciando-se do conceito de ciclo de vida na medida em que existe uma

valorizacdo dos contextos em que as mudancas ocorrem, em fungdo da idade, do



tempo, do processo e sentido para o desenvolvimento humano e para o sistema
familiar (Bengston & Alen,1993).

Nesta perspetiva, o curso de vida da familia e do seu impacto significativo na
pessoa com incapacidade sdo fundamentais para o estudo destas familias. Ela ajuda-
nos a entender como a sociedade organiza as transi¢cbes da vida de um modo
institucional e estruturado (Priestley, 2003).

A LCP recorre a instrumentos de analise como as transi¢des ou mudancas que
surgem no papel e estatuto da pessoa com incapacidade e com as expetativas que dai
decorrem; o coorte, tratando-se de um conjunto de pessoas que tém em comum um
mesmo problema ou partilham um conjunto de caracteristicas num determinado
periodo de tempo; as trajetdrias, sendo estas padrbes de estabilidade e mudanca de
longo prazo; os eventos de vida, ou seja, acontecimentos, factos significativos que
marcam um momento particular e os pontos de mudanca (turning points) que se
referem aos acontecimentos que mudam de forma significativa a trajetoria de vida
(Hutchinson, 2011).

1.2 AS FAMILIAS DE UM FILHO COM INCAPACIDADE

O nascimento de uma crianga com incapacidade é claramente um confronto
de expectativas com a realidade, onde o bebé perfeito idealizado ‘nasce’ como um
bebé diferente daquilo que os pais anseiam e desejam (Sen & Yutsever, 2006).

Tal como refere Almeida (2008) geram-se nos pais sentimentos de
desmoronamento total, individual e familiar, com elevadas taxas de sobrecarga
emocionais e tensdo, desorganizacdo psicolégica e dificuldade de aceitacdo da
crianca.

Este processo de luto do filho saudavel, enquanto trabalho pessoal de
adaptacdo a perda, gera respostas emocionais especificas, que compreende varias
manifestacdes. Podem ser afetivas (e.g. sentimentos e emocgdes como a tristeza,
soliddo, culpa ou raiva); comportamentais (e.g. agitacdo, fadiga, choro, etc.);
cognitivas (e.g. baixa autoestima, falta de memoria ou concentracdo) e fisioldgicas
(e.g. perda de apetite, insdnias, queixas somaticas, etc.) (Canavarro & Rolim, 2001).

Assim, o nascimento e o cuidar de uma crianga com incapacidade tem um
impacto profundo e significativo na familia (Gronita, 2007), colocando nesta uma

enorme pressao (May, 1997). Independentemente do tipo de incapacidade, toda a



familia vai ter de aprender a lidar com uma nova e inesperada situacdo (Havens,
2005).

Quando um sistema familiar inclui um filho com incapacidade, as
expectativas e a realidade do ciclo de vida da familia podem ser diferentes (Flores,
1999). O impacto do nascimento de uma crianca com incapacidade, numa familia,
pode alterar o percurso do seu ciclo vital. Para estes progenitores, as suas funcoes de
prestadores de cuidados, tais como os de higiene, de alimentacdo, da educacéo,
prolongam-se para o resto da vida, como que se 0 tempo tivesse estagnado. Estas
fungBes constituem para a maior parte das familias, apenas uma fase do seu ciclo de
vida. Parece que na ocorréncia de uma crise acidental, tal como o nascimento de uma
crianca com incapacidade, traduz-se em consequéncias varias que poderdo ser
multidimensionais.

Todo o sistema familiar sofre este impacto. Eventualmente, as consequéncias
deste impacto até poderdo ser atenuadas porque as familias tém recursos proprios,
tém competéncias préprias que por vezes desconhece, mas, mesmo nesse caso, as
suas marcas ficardo inscritas na historia e dinamica familiares.

O impacto que uma crianga com incapacidade produz nos pais séo fortemente
influenciados pelo envolvimento em que vivem, incluindo familia alargada, servicos
disponiveis e atitudes por parte da comunidade (Hornby, 1992). E o impacto ndo se
restringe a0 momento do anuncio do diagnostico, pelo que as implicacdes na
qualidade de vida da familia e dos seus membros, quando considerados
individualmente, verifica-se ao longo do tempo. Trata-se de uma situacdo com a
qual deve aprender a conviver e a modificar a sua maneira habitual de viver e 0s seus
sentimentos, com o objetivo de adequa- -los, porque estardo sempre presentes.
(Buscaglia, 1997).

Educar uma crianga com incapacidade é uma tarefa para a qual nenhuma
familia se encontra preparada, nem estd dentro das suas expectativas. Logo, trata-se
de um acontecimento sempre inesperado. A nova realidade, assim como as
exigéncias inerentes aquela fungdo, acarretam uma parte significativa do tempo que a
familia disponibiliza para a educagdo de uma crianga com incapacidade.

Nesta linha de pensamento, Turnbull (1990, cit. Pereira, 1996) esclarece que,
a forma como o novo membro afeta a familia depende “das caracteristicas da
deficiéncia; das caracteristicas da familia; das caracteristicas de cada membro da

familia (competéncias e necessidades)”, mas também de outro tipo “de situagdes



como, a pobreza ou abandono”. Flores (1999) reforga esta ideia, afirmando: “de
facto, estas variaveis véo influenciar a forma como a familia encara a deficiéncia”
(p.55).

Mais especificamente, a autora esclarece que, para além da influéncia
decorrentes das interacbes no proprio microssistema familiar, no seu
desenvolvimento e comportamento, importa também ter em conta a influéncia das
“interagdes com outros niveis do sistema social como um todo” (Flores 1999, p.79).

Estas familias confrontam-se com varios tipos de alteragcdes como as
atividades e os objetivos iniciais da familia ficarem limitados, as tarefas e as
exigéncias de tempo aumentarem e, geralmente, as relagdes familiares tornam-se
mais tensas e ha um acréscimo nas despesas (Faria 2000).

Desta forma a familia sofre uma nova reestruturacdo e organizacdo nas
rotinas, nas regras e na definicdo de papéis. Porém, o impacto vai causar na familia
depende, de entre outros fatores, da severidade da doenca, do grau de autonomia que
a crianca tem, da sua personalidade, do bem-estar parental, das relagdes familiares e
do suporte social (Flores, 1999).

Afastando-se da exclusividade do subsistema parental, BelsKy (1989, cit.
Pires, 1992) defende que, para além de fatores inerentes a cada um dos progenitores,
tais como a personalidade e a historia de desenvolvimento e, para além das
caracteristicas da propria crianga, 0 comportamento parental €, também, influenciado
por fatores do contexto social, das redes de apoio ou situacdes de stresse em que a
familia esta inserida (e.g: relacdo conjugal, rede de suporte social e emprego). Estes
podem atuar tanto como fatores protetores como de risco.

Nesta nova dindmica familiar, os sentimentos de ansiedade e de inseguranca,
por vezes causados pelo nascimento de uma crianga com incapacidade, iréo,
provavelmente, influenciar a relacéo do casal e a relagdo destes com os outros filhos.
Em alguns casos, “estas situacGes conduzem a estados depressivos, ndo s6 nas maes,
como nos pais e, até, nos filhos” (Freitas, 2002, p.89), intensificados pelo “desgaste
emocional na busca de solugdes que parece ser um dos problemas que se colocam a

todas as familias” (Freitas 2002, p.110) nestas condigdes.
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1.3 AS NECESSIDADES DA FAMILIA COM UM FILHO COM
INCAPACIDADE

Importa considerar que as necessidades dos pais sdo distintas de familia para
familia. Podemos mesmo considerar que estas necessidades variam de acordo com a
historia dos pais, com a idade da crianga e com a presenca ou nao de outras criangas
(Crockenberg, 1988, cit. Flores, 1999).

Apesar desta distin¢do das necessidades dos pais, estas constituem uma das
maiores forcas que moldam o comportamento dos diferentes membros da familia e
resultam, frequentemente, de circunstancias e acontecimentos ocorridos dentro do
sistema familiar, mas também no seu exterior. Assim sendo, revela-se de grande
importancia considerar estas necessidades para percebermos o comportamento dos
diferentes membros da familia.

Para Hornby (1992), sdo cinco as necessidades bésicas das familias de
pessoas com incapacidade: (i) tomar conhecimento do diagnostico da deficiéncia e
dos resultados das avaliacdes de um modo sensivel e construtivo; (ii) obter
informacOes acerca da deficiéncia e dos servigcos disponiveis; (iii) facilitar o
desenvolvimento da pessoa com deficiéncia; (iv) receber suporte emocional e ajuda
para compreender sentimentos e reacdes; (v) conhecer outros membros de familias
com um membro com incapacidade, que estejam numa situacdo semelhante a deles.

Estas necessidades parecem contribuir, de forma significativa, para a busca de
solucBes a que estas familias se lancam. Para Freitas (2002), também importa ter em
conta o desgaste emocional na busca de solugdes ja que parece ser um dos problemas
que se colocam a todas as familias, no seio das quais existe uma crianca com
incapacidade.

Simeonsson (2000) enfatiza a ideia de que as familias com um filho com
incapacidade sentem necessidades complexas em diferentes dimensdes, que poderéo
ter um carater momentaneo ou continuo: necessidades de informacéo; necessidades
de suporte; necessidades de explicacdo aos outros; necessidades de servigcos da
comunidade; necessidades financeiras e necessidades sobre o funcionamento da
familia.

Turnbull e Turnbull (1986) referem as necessidades destas familias como
sendo: econdmicas, cuidados diarios; recreativas, socializacdo; autoidentidade; afeto

e atendimento educativo.
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Segundo McWilliam et al. (2003), o tipo e grau de severidade irdo determinar
as situacdes que a familia ird enfrentar conforme as respostas dos servigos vao
surgindo, sendo determinantes para a natureza da vida familiar e a sua consequente
qualidade de vida. No entanto, em estudos realizados por Dunst et al. (1988) ficou
demonstrado que a capacidade que a familia tem em lidar com situagdes de tenséo
provocadas pela incapacidade de um filho é mediada pela qualidade do apoio que
recebem das suas redes de apoio formal e informal. Para os autores, 0 modo como a
familia consegue lidar com os acontecimentos ao longo do seu curso de vida,

depende, também, das fontes de apoio e dos recursos extra familiares.

14 ESTRATEGIAS DE COPING DAS FAMILIAS COM UM FILHO COM
INCAPACIDADE

Para Bronfenbrenner (1999), o desenvolvimento humano € o produto de um
processo coextensivo ao curso de vida, de compromissos entre o individuo e o
ambiente. O crescimento e o desenvolvimento saudavel do individuo resultam do
balanco dindmico entre forcas internas e forcas externas que podem produzir
mudanca.

Assim, o desenvolvimento ocorre quando os seres humanos encontram novas
exigéncias ambientais tais como novas expectativas, novos papéis, novas
responsabilidades. Se os individuos encontrarem uma sequéncia ordenada de
desafios cada vez mais complexos e compativeis com as suas capacidades de coping,
serdo capazes de lidar com tais desafios e, em consequéncia, crescerao.

Nas familias em que existe um membro com incapacidade, este conflito, ou
pelo menos essa tensdo, pode assumir aspetos muito complexos, visto que as
necessidades de apoio e dependéncia dessa pessoa podem ter caracteristicas muito
especificas.

Alguns pais irdo experimentar uma variedade de emogdes intensas, incluindo
o choque inicial, apatia, negacéo, culpa, medo e raiva (Thompson, 2000).

InvestigacOes acerca do impacto que a crianga com incapacidade tem na
familia optam por uma perspetiva ecoldgica, como referimos ja anteriormente, que
estuda a forma como o ambiente e a familia se afetam mutuamente (Bristol &
Gallagher, 1986; Bubolz & Whiren, 1984). Os sentimentos dos pais para com 0s
filhos influenciam a sua habilidade para o coping e afetam também, a forma com a
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crianga e outros membros da familia reagem a sua incapacidade (Callanan, 1990;
Rose, 1987).

Os pais de criancas com incapacidade lidam com as mesmas
responsabilidades e pressdes que enfrentam os outros pais. No entanto, experienciam
maior stresse e exigéncias pelo facto de cuidarem de um filho com necessidades
adicionais e com maior dependéncia dos seus cuidados, tais como as atividades
diarias de alimentacdo, higiene, comunicacdo e mobilidade. Trata-se de tarefas
extremamente exigentes fisica e emocionalmente para estas familias (Ambert, 1992).

Os obstaculos e desafios referidos retratam momentos e etapas presentes no
ciclo da vida familiar que afetam a estrutura, as funcOes e a interacdo entre oS
membros da mesma (Seligman & Darling, 1997). Os mesmos autores referem que a
mudanca de uma etapa desenvolvimental para outra — transi¢es desenvolvimentais —
pode ser uma grande fonte de stresse desencadeando disfuncdes na dinamica familiar.

Este sentimento de stresse pode estar também associado ao nivel de
funcionalidade e participacdo decorrentes da incapacidade do filho (Bailey &
Simeonsson, 1988), as maiores exigéncias econdémicas e prestacdo de cuidados
(Ambert, 1992).

Ao analisar um conjunto de investigacfes (Gupta & Singhal, 2005)
constataram que, quanto mais severo for o diagnostico do filho, maior serda a
probabilidade dos pais experienciarem niveis de stress elevados, maior o isolamento
social das familias e mais sentimentos de estigmatizacdo irdo experienciar. Desta
forma, o tipo de deficiéncia e a severidade da mesma influenciam e encontram-se
significativamente correlacionados com maiores niveis stresse na familia (Mannig,
Wainwright & Bennett, 2011; Seligman & Darling, 1997; Sen & Yutsever, 2006).

A severidade e o tipo de incapacidade tém madltiplas implicagdes nos
cuidadores, no que se refere a dependéncia, maior atencdo a crianga, contacto
frequente com servigos técnicos (e.g. hospitais), dificuldades financeiras, tensao
psicologica e emocional (no casal e extrafamiliar), limitacfes nas atividades sociais e
restricdo na rede social dos mesmos (Davis, Shelly, Waters, Boyd, Cook e Davern,
2009; Mannig, Wainwright & Bennett, 2011; Seligman & Darling, 1997; Sen &
Yutsever, 2006).

Como vai, entdo, esta familia organizar-se, tentando combater o0s

pressupostos potenciais de vulnerabilidade?
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A concecdo negativa em torno do impacto da incapacidade na familia levou a
que o foco das investigacGes se centrasse no impacto negativo na familia (Kearney &
Griffin, 2001). Entretanto, e segundo Odom, Horne, Snell e Blacher (2007), é
importante reconhecer que o efeito e impacto podem ser tanto positivos como
negativos. A investigacdo reconhece efeitos positivos presentes em familias de filhos
com incapacidade (Kearney & Griffin, 2001) que, anteriormente, ndo eram tidos em
conta, por serem, frequentemente, interpretados como uma estratégia de negacéo.

Blacher e Hatton (2007) e Kearney e Griffin (2001) citando os trabalhos de
Dykens (2005), Hastings e Taunt (2002) evidenciaram um conjunto de fatores
considerados positivos pelos pais (e.g. novo sentido de vida, mudanca de perspetiva
da vida, aumento na procura da espiritualidade, fortalecimento do casal e das
relacBes familiares). Constataram que 0s pai(s) expressam sentimentos de alegria,
amor, orgulho, forga, satisfagdo no cuidar do filho, apesar das dificuldades sentidas
(Gupta & Singhal, 2004; Hastings & Taunt, 2002).

Na realidade, Paniagua (2004) refere que uma das ideias associadas a estas
familias é que apresentam potenciais acrescidos relativamente as familias de filhos
com desenvolvimento tipico.

A flexibilidade dos limites determinara, achamos, o grau de funcionalidade
do sistema através das alteracBes estruturais do mesmo, consequentes a interacao
dindmica dos seus elementos e permitindo a adaptacdo as variacBes ambientais.
Dependerd, por isso, de fendmenos marcados por processos de causalidade nédo
linear, exigindo a sua interpretacdo modelos dinamicos e transacionais.

A capacidade que as familias de um filho com incapacidade tém para lidar
com focos de tensdo adicionais, assim como o sentido de bem-estar, € mediada pela

qualidade de apoio que recebem das suas redes de suporte formal e informal.

141 REDES DE SUPORTE ENQUANTO ESTRATEGIA DE COPING

Importa neste quadro tedrico, fazer uma abordagem as relagées e aliancas que
uma sociedade ou grupos sociais estabelecem entre si, dando énfase ao parentesco e
as solidariedades das redes domeésticas.

Afirmar que o parentesco alargado perde a importancia nas sociedades

modernas devido ao isolamento dos agregados domésticos, € uma ideia contraposta
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estudos que vieram demonstrar, ndo so a vitalidade das relacfes de parentesco, como
também das suas formas sociais e geracionais (Vasconcelos, 2002).

As caracteristicas e morfologias das redes de parentesco alargado, nas
sociedades contemporaneas, tém sido tema de alguns estudos que validam a
construcdo das solidariedades familiares e permitem uma explicacdo do
comportamento social baseado em modelos de interagdo entre os atores sociais
(Portugal, 1995). O isolamento do nucleo conjugal é colocado em causa atraves dos
estudos que compreendem 0s contactos no interior da rede e do parentesco
(Kellerhals, 1994). A sua influéncia ndo pode ser reduzida aos efeitos normativos ou
cumulativos da diversidade de interacdo. Permite também estudar a forma como os
individuos sdo condicionados pela sociedade em que vivem e 0 modo como eles a
usam e a modificam no seu proéprio interesse (Portugal, 1995).

As redes, principalmente as de parentesco, demonstram muitas vezes como
funcionam a solidariedade, a entreajuda familiar e a troca de bens e servigos entre si
(Vasconcelos, 2002).

Uma definicdo tradicional e normativa de parentalidade associa por si s6 a
uma experiéncia de sentimentos de alegria e satisfacdo onde a fungéo social e afetiva
se revela compensadora, sendo um meio através do qual o individuo atinge a
realizacdo pessoal e se completa enquanto ser humano (Relvas, 2000). No entanto, o
nascimento representa também mudancas significativas na vida de qualquer ser
humano.

Corroborando Relvas (2000), este evento conduz a alteracdo de papéis, a sua
redefinicdo face aos contextos envolventes mais significativos, nomeadamente a
nivel profissional, amigos e rede de suporte. Os processos de transicdo exigem,
assim, um reajustamento e reorganizacdo por parte dos individuos (pais e familia),
fonte, por vezes, de stresse espectavel e normativa crise.

No entanto, a forma como cada familia lida com as situac¢des difere de familia
para familia e tem a ver, ndo s6 com as caracteristicas dos membros que a
constituem, como com a organizagao do conjunto do sistema familiar.

Embora a discussdo anterior sobre a familia equivalha a todas as familias,
aquelas com um filho com incapacidade passam por uma serie de experiéncias que
podem ter efeitos positivos e/ou negativos adicionais, sobre os individuos. Os pais
podem ter diferentes perspetivas sobre o desenvolvimento, a aprendizagem, 0s

projetos para os filhos e para a familia, como um todo. Attwood & Thomson (1997)
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identificaram cinco caracteristicas de pais de filhos com incapacidade: séo lutadores
de longo prazo; tendem a isolar-se; s&o mais preocupados com seus proprios filhos
do que outros; ttm um maior envolvimento emocional e sabem que o bem-estar de
seus filhos é muito mais dependente da eficacia do sistema parental.

Para além das mudancas habituais, esta familia, muitas vezes, precisa de
maior apoio médico, mais informacGes sobre o seu filho e o0s aspetos
desenvolvimentais e vivenciar mais frequentemente sentimentos de inseguranca,
culpa, tristeza, ansiedade, preocupacdo, depressdao, medo e vergonha (Paniagua,
2004).

Ao longo do tempo, principalmente nas fases de transicdo (e.g., ida para a
creche, jardim de infancia, escola, adolescéncia, fase adulta), tendem a vivenciar
sentimentos de inseguranca e incerteza, de duvidas, relativamente aos servigos de
apoio, ao futuro, a independéncia financeira, aos relacionamentos amorosos.

Os estudos comprovam que 0s pais se preocupam mais com a independéncia
dos filhos e com quem cuidara deles quando ndo puderem mais ter o seu auxilio
(Dallabrida, 2007; Falkenbach, Drexsler, & Werle, 2008; Petean & Suguihura, 2005;
Silva & Dessen, 2007; Souza & Boemer, 2003).

Nesta fase, as familias tém maior probabilidade de passar por crises de stresse
(Brito & Dessen, 1999; Canho e cols., 2006; Fiamenghi & Messa, 2007; Goes, 2006;
Henn e cols., 2008; Pentean & Suguihura, 2005; Silva & Dessen, 2001, 2007).

Apesar das diversas fases de adaptacé@o pelas quais 0s pais passam, iSSO ndo
significa que a familia tera problemas recorrentes devido a esta crianca, ja que muitas
chegam a ter um grau de satisfacdo com a vida e com a sua rotina igual as demais
familias de criangas com desenvolvimento tipico (Paniagua, 2004).

Pensar que a existéncia de um filho com incapacidade traria a familia uma
influéncia negativa foi colocada em causa num estudo realizado por Dunlap e
Hollingsworth (1977). Neste estudo, numa amostra de 404 pais de filhos com
incapacidade intelectual, paralisia cerebral ou epilepsia grave, a maioria ndo percebia
os seus filhos como tendo afetado as suas relagdes ou atividades familiares.

Mas a importancia do apoio social na vida das familias em que existe um
filho com incapacidade tem sido um fendmeno recentemente estudado, sendo visto,
atualmente, como um fator importante para o bem-estar fisico e mental de todos os
seus membros (Bailey et al., 2007; Trivette & Dunst, 2005).
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O apoio social inclui a ajuda e a assisténcia de caracter emocional,
psicoldgico, associativo, informativo, instrumental ou material, prestada pelos
elementos das redes de apoio social, que influenciam, de forma positiva, o recetor de
tal ajuda, promovendo a sua saude e bem-estar, tal como a sua adaptacdo aos
acontecimentos da vida e o seu desenvolvimento.

Dunst & Trivette (1990) distinguem dois tipos de apoio social ou rede de
apoio:

- Avrede informal de apoio que inclui os familiares, os amigos, 0s vizinhos,

0s colegas e 0s grupos sociais (e.g., associacgdes religiosas, clubes, etc.);

- A rede formal de apoio que engloba os profissionais (e.g., médicos,
docentes, terapeutas, etc.) e instituicbes (hospitais, servicos e programas
de intervencdo precoce, seguranca social, etc.) que estdo organizadas
formalmente para prestar assisténcia a quem dela necessita.

A familia pode sentir necessidade de apoio, logo ap6s o diagndstico inicial e
essa necessidade pode prolongar-se ao longo do seu curso de vida. O apoio prestado
pelas redes de apoio informal tem sido frequentemente apontado, pelos pais, como o
mais importante para a sua familia (Bailey, 1994).

Autores como Seligman e Darling (2007) referem que a existéncia de um
filho com incapacidades provoca o isolamento destas familias, sendo por isso muito
importante ajuda-las na construcdo e fortalecimento das suas redes informais de
suporte. Relativamente as redes formais, Dunst e Trivette (1994) consideram ser
crucial que a prestacdo de ajuda enfatize a capacitacdo das familias para resolver
problemas, fazer face as necessidades, ou atingir os seus objetivos, através da
aquisicdo de competéncias que Ihes permitam experimentar um maior sentido de
controlo da sua vida.

Os processos de gestdo do stresse sdo, de facto, tidos como fulcrais enquanto
variavel na compreensdo da forma como as familias se organizam para enfrentarem
as alteracBes inerentes a nova situacdo da existéncia de um novo filho com
incapacidade no seu sistema.

Para estes pais, 0 momento do nascimento do seu filho ou do anuncio da
incapacidade sdo momentos de stresse e desespero (Barnett & et al, 2003). Adivinha-
se uma nova batalha nos trilhos da incluséo.

As mées, geralmente, sdo as principais cuidadoras e, por isso, experienciam

maior stresse relacionado com a maior responsabilidade e com o papel de cuidadora
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(Thompson, 2000; James & Ashwill, 2007; Peters & Jackson, 2009). Este sentimento
de stresse pode estar, ainda, associado a severidade da incapacidade do filho, as
maiores exigéncias econdémicas e de prestacdo de cuidados, ao sentimento de
incapacidade de desempenho parental e a sensacao de solid&o e isolamento (Sullivan-
Bolyai Sadler & Knafl, 2003; Oruche & et al, 2012).

Surgem assim, necessidades adicionais de suporte relativamente as outras
familias.

E cada familia como unidade Unica com caracteristicas préoprias tem também
as suas necessidades especificas. Ndo podemos generalizar as necessidades das
familias que segundo Giné (2000) estdo de acordo com as etapas evolutivas da
crianca e do seu curso vital. Deve-se ter em consideracdo que dependem de diversas
varidveis, como a idade da crianga, as caracteristicas da mesma, a situacdo de risco
social, as condicbes pessoais, econdémicas, sociais e culturais que afetam direta e
indiretamente o contexto familiar.

A familia ou os seus membros envolvem-se de recursos psicoldgicos e
estratégias que ajudam a eliminar, modificar ou gerir uma situacdo stressante, ou
seja, recorre a estratégias de coping.

O coping envolve a organizacdo de condutas por forma a protegerem 0s
individuos contra as situacdes ou casos que 0s coloquem em situacdo de risco
relativamente ao seu bem-estar. E a capacidade de lidar com a nova situacdo vai
depender de vérias variaveis, como a sua interpretacdo do novo evento, do apoio da
familia alargada, dos recursos da comunidade, das caracteristicas da estrutura
familiar, da personalidade dos membros da familia, da situacdo financeira, do nivel
educacional, da capacidade para resolver problemas, do relacionamento entre o casal
e 0 apoio social (Emerson, 2003; Fazil, Wallace & Singh, 2004).

O objetivo das estrategias de coping é reforcar ou manter os recursos da
familia, reduzir a fonte de stresse ou emocdes negativas, e alcancar um equilibrio no
funcionamento familiar. Estratégias direcionadas para lidar com a fonte de stresse,
tais como resolucdo de problemas e a procura de informagdes sdo as estratégias mais
adequadas do que a rejei¢do da situacdo (Bailey & Smith, 2000).

A participacdo em grupos de intervencdo e programas de auxilio pode ser de
muita ajuda a familia, pois auxiliam no incremento de informagdes e das estratégias
de coping e adaptacdo, gerando a possibilidade de compartilhar as suas vivéncias

com outras pessoas que convivem com uma realidade semelhante.
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Sendo capaz de se ajustar a situacdo especifica, tentando gerir as
circunstancias desencadeantes da mesma, a familia conseguird com 0s recursos que
dispde, quer do seu préprio sistema, quer do externo, lidar adequadamente com a
nova situacdo procurando satisfazer as necessidades que irdo surgindo ao longo do
seu curso de vida, como ja referimos anteriormente.

A forma como cada familia supera uma crise depende de seus recursos e da
intensidade do evento. Trata-se de um momento em que coexistem a possibilidade de
crescimento, o fortalecimento e a maturidade e o risco de transtornos psiquicos, tanto
dos individuos como dos vinculos. Alguns fatores irdo determinar o significado da
experiéncia em cada familia: a histéria de cada membro, as situacBes de conflito
atravessadas anteriormente e como foram solucionadas, as crencas, a capacidade de
enfrentar situacdes de mudanca, a existéncia ou ndo de um lugar para a crianga com
incapacidade dentro do sistema familiar, o nivel de expetativas, a capacidade de
comunicacdo do sistema familiar, o nivel cultural e socioecondémico da familia, a
existéncia ou ndo da rede de apoio, a capacidade da familia se relacionar com os
outros e de procurar ajuda e a possibilidade de que a familia enfrente outra crise
simultanea & do nascimento da crianga com incapacidade (NUfiez, 2003).

De facto, enquanto alguns individuos sentem que conseguem ter controlo
sobre as suas vidas e que sdo capazes de lidar com as situacGes mais dificeis, ou seja,
tém sentimentos de autoestima positiva e de mestria, outros podem sentir-se
ultrapassados pela situacdo e incapazes de desempenhar eficazmente o seu papel de
pais.

Os profissionais tém aqui, um papel importante, ajudando as familias a
encontrar as estratégias de coping que melhor se adequam as suas caracteristicas
especificas, ouvindo-as, tratando-as como parceiros, valorizando as suas iniciativas e
respeitando as suas opinides, valores e decisdes.

Mais que nunca, o enfoque sobre a adaptacdo das familias de criangas com
incapacidade indica a importancia dos prestadores de servicos em compreender 0s
sistemas parentais, tanto no sentido mais lato, como na sua especificidade. A relagdo
que se estabelecia entre pais e profissionais era claramente dominada por estes
ultimos: sentidos como mais competentes exerciam controlo sobre os pais,
controlando a informacéo, as decisdes e os recursos (Turnbull, Turbiville e Turnbull,
2000).
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Estudos recentes comprovam a importancia em compreender as visfes do
mundo das familias, 0s seus valores, as suas crengas espirituais, as suas prioridades e
as suas preocupacdes do dia-a-dia (King, et al, 2009).

As necessidades multiplas das criancas e das familias com necessidades
adicionais de suporte implicam uma resposta abrangente que, em muitos casos,
poderd incluir a educacéo, a salde, a seguranca social e ainda outros diferentes tipos
de apoios, residindo aqui a eficacia da intervencao.

Daqui decorre a necessidade de uma resposta que nao pode ser dada por um
Unico profissional ou servigo, mas sim por uma rede de suporte ou continuo de
servigos, trabalhando em equipa e integrando, na grande maioria dos casos, diversos
servicos o0 que exige uma coordenacdo eficaz, ndo s6 dos profissionais e servigos
implicados, mas também dos apoios e recursos da comunidade que deverao ser parte
ativa dessa resposta, deixando a intervencdo de se cingir a crianca.

Allen e Petr (1996) criticam este modelo por se focar nas decisdes dos
profissionais, limitar as escolhas e responsabilidade dos utentes dos servigos e se
centrar na prestacdo de servicos a crianca-problema.

Tem-se vindo a assistir a uma evolugdo de uma perspetiva mais tradicional,
centrada nos servicos, que recorria apenas aos profissionais e servigos da
comunidade, ou seja, a rede de apoio formal, no sentido de responder as necessidades
das criancas e familias, para uma perspetiva sistémica, centrada nos recursos em que,
a par da rede formal, se recorre a todo o tipo de apoios informais existentes na
comunidade, desde os individuos, aos grupos e estruturas, que constituem a potencial
rede de apoio informal de uma familia. E, precisamente, esta perspetiva defendida
por Dunst e colaboradores (Trivette, Dunst & Deal, 1997; Mott, 2005; Mott & Dunst,
2006).

O modelo focado na familia tende a evoluir para um modelo centrado na
familia, por influéncia dos modelos transacional e ecoldgico, que, como ja referimos
anteriormente, chamam a atencdo para a interdependéncia entre a crianga e 0S seus
contextos de desenvolvimento.

No modelo centrado na familia, as necessidades e desejos da familia guiam
toda a prestacdo de servigos, reconhecendo-se que as relacBes entre 0s varios
membros da familia, nuclear e alargada, assim como as relagfes entre a familia e a
comunidade em que esta inserida sdo importantes para o funcionamento da familia e

para o0 desenvolvimento da crianca. O objetivo mais amplo deste modelo de
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intervencdo é melhorar o bem-estar da familia como um todo (Bailey & McWilliam,
1993; McBride, Brotherson, Joanning, Whiddon & Demmitt, 1993).

1.5 A CAPACITACAO PARENTAL

Durante as tentativas e esforgos sociais que levaram as mudancas relativas a
inclusdo, o enfoque dos servigcos era geralmente na pessoa com incapacidade
(Redmond & Richardson, 2003).

Os modelos propostos por Dunst (2000) e por Guralnick (2005) trouxeram
um contributo importante que se traduz na énfase que coloca na capacitacdo e no
fortalecimento da familia, assim como no desenvolvimento das suas redes de apoio
social.

Corroborando Bailey e Simeonsson (1988) parece-nos crucial uma avaliacdo
eficaz a familia, abrangendo importantes dominios, contemplando multiplas fontes e
instrumentos para obter da informacgédo, reconhecer a importancia dos valores e
tradicGes da familia, determinar as prioridades das familias no que concerne aos
objetivos e servi¢os, avaliando regularmente os resultados da familia.

A abordagem centrada na familia, € um conceito essencial para resultados
mais eficazes no desenvolvimento biopsicossocial do filho com incapacidade.

Assim, a capacitacdo parental é fundamental, no sentido da criacdo de
oportunidades para o desenvolvimento de competéncias (experiéncias de
capacitacdo). Trata-se da promocdo de competéncias para fazer face as expetativas,
aos desejos, aos problemas e o fortalecimento do funcionamento para que sejam 0s
préprios a atingir os objetivos que desejam. Sdo praticas de ajuda que permitem a
familia a aquisicdo de um maior sentido de controlo sobre os acontecimentos.

Em termos de filosofia do programa e, tal como anteriormente foi referido,
uma abordagem tedrica ecossistémica e transacional, com préaticas baseadas num
modelo de fortalecimento das competéncias da familia, & aquela que melhor se
adequa a um modelo de prestacdo de servigos centrado na familia. Este modelo de
apoio pressupBe a condicdo Unica e individual de cada familia, a partilha de
responsabilidade e trabalho em colaboragcdo familia/profissional/servicos, a
participacdo da familia em experiéncias que promovem a escolha e a tomada de

deciséo e sdo baseadas nas forcas e competéncias da crianca e da familia.
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Brand&o e Craveirinha (2010) referem que os grupos de pais sdo uma forma
destes estabelecerem novas relacbes com pessoas com quem se identificam,
permitindo a partilha de frustracbes, alegrias, receios, onde o0 estigma e o
desaprovacdo ndo se encontra, dada a compreensao dos pais pela situagdes vividas.

Segundo Crowley (2002), estes grupos ndo tém por base o lidar com a
incapacidade, mas focam-se na promoc¢do da capacitacdo dos pais, promovendo a
autoestima e adequacdo das expetativas parentais em relacdo ao filho, salientando a
importancia de um tempo para o casal e tempo para o proprio e, ainda, levando ao
reconhecimento da necessidade de aprender a reconhecer, aceitar e expressar
sentimentos e emoc0es, tanto dos préprios como os do filho.
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PARTE B - ESTUDO EMPIRICO

Este estudo foi realizado com o objetivo de avaliar as necessidades de apoio
dos pais de criangas, jovens e adultos com incapacidade que participaram no 1° nivel
das Oficinas de Pais, denominado Grupo de Apoio Emocional-GAE. Para tal
organizamos 0 nosso trabalho em torno de trés questdes fundamentais:

1.  Que tipos de apoio sdo identificados pelos pais como alvo de maior
necessidade (ex. precisam de mais ajuda ao nivel dos desafios
instrumentais com que se deparam no dia-a-dia ou ao nivel da
informacdes técnicas relacionadas com os profissionais e 0s servicos de
salde)?

2. Como se caracterizam as redes de suporte dos pais, isto é, para cada tipo
de apoio, de quem procuram obter ajuda (ex. dos familiares préximos,
dos profissionais, ...)?

3. Em que medida, as necessidades de apoio, se relacionam com as
caracteristicas dos pais/familia (ex: idade e habilitacfes literarias dos
pais, numero de filhos, ...) e das proprias criangas com incapacidades
(ex. idade, sex0)?

Para além disso, pretendiamos também avaliar em que medida a formacéo

produziu mudancas nas suas necessidades de apoio.

1. METODO

Cada familia tem o seu proprio curso de vida, passando por diferentes
estadios e por fatores stressantes (Fine & Kotelchuck, 2010). A familia organiza,
assim, o seu modus operandi para lidar com a situacdo, dependendo de diferentes
condicionalismos (e. g., as condigdes pessoais, as condi¢cbes da comunidade, 0
sentido de pertenca, a interagdo entre os membros, desenvolvimento da confianca e
coping) e dependendo, em grande parte, das estratégias que adota para lidar com o
fator de perturbacao (Kelly, Booth-Laforce & Spieker, 2005).

Ao querermos estudar as necessidades das familias nesta situacéo, tivemos
como preocupacdo de fundo o pressuposto de que cada percurso € Unico e que cada
acontecimento é vivido num tempo especifico, com respostas sociais e institucionais

diferentes e condi¢des de vida e socioeconomicas diferenciadas.
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A vida das familias e dos seus filhos ndo é, de todo, linear. Trata-se de uma
vida marcada por continuidades e descontinuidades, obstaculos e desvios, retornos e
avangos.

Para este estudo recorremos ao modelo de capacitacdo da associacdo Pais-em-
Rede (PeR).

A associacdo tem como objetivo promover a inclusdo das pessoas com
incapacidade, através da criacdo de uma rede de suporte, centrada na familia, que
incentive o desenvolvimento das suas competéncias parentais.

Fundada em novembro de 2008, a Associa¢do tem o estatuto de IPSS desde
abril de 2010, e nela junta pais e profissionais que pretendem promover a inclusao
das pessoas com deficiéncia e suas familias, assumindo como filosofia de
intervencdo uma abordagem de fortalecimento e capacitacdo das familias. Em 17 de
Julho de 2014 foi-lhe atribuido o estatuto de Organizacdo Ndo Governamental das
Pessoas com Deficiéncia (ONGPD) a nivel nacional.

Os seus principais objetivos séo (i) a dinamizacao de uma rede de suporte as
familias através da criacdo de ndcleos locais de modo a promover uma real
descentralizacdo e, consequentemente, a participacdo e interacdo dos membros nas
suas areas residenciais, respeitando as diversidades regionais; (ii) o fortalecimento da
funcdo parental no processo de inclusdo social dos filhos com incapacidade
através de co- -aprendizagens e de formacgdes que lhes permitam um equilibrio
emocional e capacitacdo potenciadoras de um desempenho adequado; (iii) a
construcdo progressiva de solucdes integradas, adequadas as necessidades, através de
diagnosticos de situacdo rigorosos, discussao e analise de problemas e otimizacao de
recursos, de modo a promover a mudanca de mentalidades que permita a plena
inclusdo das pessoas com incapacidade e suas familias.

Esta associacdo, em parceria com o ISPA - Instituto Universitario de Ciéncias
Psicologicas Sociais e da Vida, iniciou o projeto Oficinas de Pais/Bolsas de Pais,
visando apoiar e capacitar 0s pais, potenciando a sua autonomia e competéncias e
otimizando as redes de apoio social, tendo como objetivo ultimo a constituicdo de
bolsas de pais prestadores de ajuda.

Iniciado em marco de 2011 e concluido em outubro de 2014, o projeto contou
com a parceria das Faculdades de Psicologia e Ciéncias da Educacdo das
Universidades do Porto, Universidade Catolica do Porto, Faculdades de Psicologia

das Universidade de Evora, Algarve e Coimbra, e com o Instituto Politécnico de
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Leiria. Para a concretizacdo deste Projeto foi decisivo o apoio prestado pelo
Ministério da Saude, nomeadamente, pelo Alto Comissariado para a Saude, bem
como, pela Fundacao Calouste Gulbenkian.

O projeto visa apoiar e capacitar os pais de criangas/jovens com incapacidade,
através da criagdo de uma rede de suporte, centrada na familia, que incentive o
desenvolvimento das suas competéncias parentais, de acordo com o modelo de
Dunst, Trivette & Deal (1988, 1994). Prevé a participacdo dos pais em trés niveis: (i)
Grupos de Apoio Emocional (GAE); (ii) Grupos de Fortalecimento e
Corresponsabilizacdo Parental (COR); (iii) Formacao de Pais Prestadores de Ajuda
(PPA).

No primeiro nivel de participacdo dos pais, nivel 1 — Apoio Emocional no
Processo de Adaptacdo, participantes do nosso estudo, pretendeu-se que estes se
consciencializassem sobre a importancia da sua rede social de apoio ja que, de
acordo com Cochran e Niego (1995, cit. Branddo & Craveirinha, 2011), Seligman e
Darling (2007), o desenvolvimento de redes de apoio formal e informal assume um
papel determinante no suporte ao desempenho da funcdo parental em pais de
criangas/jovens/adultos com incapacidade.

Pretendia-se que os pais verbalizassem as suas experiéncias de choque, de
negacdo, de revolta, de zanga, de tristeza, de ansiedade e de medo, nas fases de
luto/adaptacdo, bem como as dificuldades que enfrentam ao longo do processo de
educacdo dos seus filhos, partilhando-as com os membros do grupo.

Cada grupo teria um “facilitador”, profissional com formacdao adequada.
Pretendia-se que os pais destes grupos conseguissem: (i) compreender o papel de
pai/mae; (ii) tomar consciéncia de si como sujeito ativo e criador no processo de
integracédo do filho; (iii) realizar interagé&o grupal e identificacéo de pares; (iv) mudar
a imagem relativa a incapacidade; (v) identificar comportamentos que atuam como
barreiras, substituindo-os por outros que sejam facilitadores e mais adequados a
prossecucdo dos objetivos de vida para os filhos com incapacidade e para a sua
familia; (vi) gerir emocdes, compreendendo os efeitos que a existéncia de um filho
com incapacidades tem para si e para a sua familia; (vii) desenvolver competéncias

psicossociais, tais como assertividade e responsabilidade interativa.
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1.1 PARTICIPANTES

A escolha dos participantes, como refere Quivy (2008), foi feita em funcéo
dos objetivos da investigacdo. Recorremos a uma amostra por conveniéncia devido a
facilidade no acesso e recolha dos dados.

Conforme ja enunciado este projeto foi desenvolvido em colaboragdo com a
Associacdo Pais-em-Rede, e decorre da formagdo promovida por esta Associacao,
em todo o pais, destinada a pais de criancas, jovens e adultos com incapacidade. Os
pais foram recrutados através de divulgacdo via website da associacdo, facebook,
contactos pessoais em sessdes de divulgacdo do PeR, associados, comunicacdo social
e distribuicdo de flyers alusivos as Oficinas.

Assim, 0s participantes deste estudo sdo 226 pais de criancas, jovens e
adultos com incapacidade, com idades compreendidas entre 0os 12 meses e 0s 41
anos, que participaram no 1° nivel das oficinas, Grupo de Apoio Emocional-GAE,
durante o ano civil de 2013. Os casos com trés ou mais valores omissos no total de

itens foram removidos, sendo validados 214 questionarios.

1.2 PROCEDIMENTOS

No ano de 2013, a Associacdo Pais-em-Rede desenvolveu uma formacao
destinada a pais de criancas, jovens e adultos com incapacidade, em 14 concelhos do
pais (Aljustrel; Caldas da Rainha; Coimbra; Lagos; Leiria; Lisboa; Ourém; Pacos de
Branddo; Porto; Samora Correia; Seixezelo; Sertd; Sines e Vila Real).

A inscrigdo dos pais para participarem nas Oficinas de Pais-GAE foi realizada
nas diferentes regibes, através dos nucleos da Associacdo. Apesar de as Oficinas
terem sido ministradas em diferentes pontos do pais, todos 0s
dinamizadores/facilitadores — com formacdo em Psicologia — receberam formacéo
para o efeito. As oficinas, isto &, a formacgdo propriamente dita consistiu, em 7
sessOes, com frequéncia quinzenal e foi conduzida com grupos que variaram entre 9
a 15 pais participantes.

As Oficinas centraram-se na pessoa, nas suas necessidades e nos recursos.
Fortalecem-se as suas competéncias; promove-se a descoberta/construcdo e
utilizacdo de redes sociais de apoio de cada um e o facilitador assume-se como

mediador das interacfes entre os pais.
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No inicio realizou-se uma avaliagdo inicial, solicitando aos pais que
preenchessem um questionario de caracterizacdo, bem como duas escalas. As escalas
foram aplicadas em 2 momentos temporais distintos da participacdo nas Oficinas: (i)
ao iniciarem o GAE; (ii) ao concluirem o GAE, com o proposito de avaliar os efeitos
produzidos, particularmente ao nivel da satisfacdo das necessidades, que mais
adiante descreveremos com pormenor.

No final das sessdes foi realizada uma avalia¢do geral do projeto através dum

questionario construido para esse fim.

1.3 INSTRUMENTOS

Utilizou-se para a investigacdo os questionarios implementados no projeto
referido:
= Questionario de caracterizagdo sécio demogréafica das familias,
construido para esse fim pelo projeto. O Questionario de
caracterizacdo (QC) foi construido de raiz e compreende duas partes:
a primeira diz respeito ao pai (pai ou mae) e contempla dados
relativos a: idade, sexo, habilitacdes académicas, modelo familiar,
situacdo profissional e local de residéncia. A segunda parte diz
respeito ao filho com incapacidade: idade, sexo, diagndstico, se tem
irmaos e posicdo na fratria, agregado familiar com que coabita,
terapias, estabelecimentos de ensino ou de formacdo que frequenta e,
para maiores de 18 anos, o tipo de emprego ou estabelecimento
ocupacional;
» Escala de Funcdes de Apoio. Esta escala é uma versdo adaptada da
Supports Function Scale (Dunst, Trivette, & Deal, 1988) e destina-se
a fazer um levantamento das necessidades de apoio sentidas pelos pais
identificando a frequéncia com que estes sentem essas mesmas
necessidades.. A escala consiste em 15 itens contendo diferentes tipo
de ajuda (por exemplo: mais logistica “até que ponto sente
necessidade de alguém que o ajude a tomar conta do seu filho”; o
mais emocional “até que ponto sente necessidade de alguém em quem
possa confiar e com quem possa falar das cosas que o preocupam”),

aos quais os pais respondem indicando a frequéncia com que sentem
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necessidade de ajuda. As respostas sédo pontuadas numa escala de
Likert de 4 pontos, podendo variar entre 1 (nunca) e 4 (sempre). A
escala é preenchida no inicio e no fim dos GAE para que se possa
averiguar se as necessidades sentidas pelos pais se alteraram.

Escala de Apoio Social. Conforme o instrumento anterior, também
esta escala € uma versdo adaptada de uma escala originalmente
proposta por Dunst, Trivette e Deal (1988), a Social Support Scale.
Esta escala avalia as redes de suporte social dos pais fazendo um
levantamento a quem recorrem quando necessitam. Para cada uma das
necessidades inscritas nos 15 itens da Escala de Fungdes de Apoio - as
pessoas a quem recorriam sempre que surgisse uma necessidade (por
exemplo: “conjuge/companheiro”, “pais/sogros”). E igualmente
preenchida no inicio e no fim do primeiro nivel para que se possa
perceber se existiriam alteracdes entre um momento e o0 outro.

Questionario Avaliacdo Geral do Projeto. No final da formacdo, os
pais preencheram o questionario especificamente desenvolvido, cujo
proposito consistia na avaliacdo geral do projeto, designadamente ao
nivel de: adequacdo aos objetivos; organizacdao/planeamento das
sessOes; tempo para partilha de experiéncias; tempo total das sessoes;
desempenho das facilitadoras; importancia do portfolios. Os pais
indicaram a sua avaliagdo numa escala de Likert de 5 pontos (de

1=muito fraco a 5=muito bom).

A fim de garantir 0o anonimato dos participantes, 0s questionarios de

carateriza¢do tinham um codigo alfanumérico (ano/distrito/nimero de participante)

gue se manteria inalterado caso 0s pais viessem a participar nos niveis seguintes do

1.4 ANALISE DE DADOS

Os dados reunidos foram organizados e tratados com recurso ao software

Statistical Package for Social Sciences® (SPSS - versdao 19.0 para Windows). Em

todas as andlises, a significancia estatistica foi aceite para um valor de p < 0,05.

Previamente a analise dos resultados principais estudamos o comportamento

dos dados, designadamente os valores omissos em cada uma das varidveis e em
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particular nos itens da Escala de Funcdes de Apoio. Assim, para efeitos do estudo da
sua estrutura fatorial, consideramos que o0s respondentes com trés ou mais respostas
omissas ao total de itens da Escala de Funcdes de Apoio seriam retirados, sob o risco
de induzirem viés nos resultados finais. A aplicacdo deste procedimento levou a
remogéo de 12 casos.

Em ordem a examinarmos a estrutura interna da Escala de Fungdes de Apoio
procedemos a uma analise fatorial exploratéria usando o método de extracdo das
Componentes Principais, submetendo os dados, de seguida a uma rotacdo Varimax.
De referir que 0 nimero de respondentes no nosso estudo respeita o racio de 10:1 (n°
de sujeito por cada item da escala), valor recomendado por diversos autores para a
realizacdo de uma andlise fatorial exploratdria (ex.: Hair, Black, Babin, Anderson, &
Tatham, 2006).

Neste processo, analismos em que medida as respostas possuem
caracteristicas suscetiveis de legitimarem a fatoriabilidade da escala, através do
indice de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) e dos resultados do teste de esfericidade de
Barlett. Pestana e Gageiro (2000) sugerem que valores de KMO superiores a 0.80
indicam uma boa correlagdo entre os itens, podendo progredir-se com a analise. O
teste de esfericidade de Bartlett testa a probabilidade estatistica de que a matriz de
correlacdes tenha correlac6es significativas entre algumas das variaveis, com valores
de sig <0.05 a garantirem que a correlacdo entre variaveis é significativa (Pestana &
Gageiro, 2000). Da solucdo fatorial consideramos os fatores que estivessem a
cumprir, simultaneamente, dois critérios: o critério de Kaiser, isto ¢, os eigenvalues

superiores a 1; da sua constituicdo fizessem parte pelo menos trés itens.

2. RESULTADOS

2.1 ANALISE DAS VARIAVEIS DEMOGRAFICAS

Conforme referimos anteriormente, participaram neste estudo 226 familiares
de criancas/jovens com incapacidade. No entanto, apenas 214 familiares foram
considerados casos validos para analise. Conforme referido no capitulo do Método,
0S casos com trés ou mais valores omissos no total de itens foram removidos. Destes

214 casos — que preencheram as Escalas no momento de avaliacdo inicial (pré-
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formagdo) —, 167 voltaram a preenché-las no momento final de avaliagdo
correspondente ao término da formagéo.

Na tabela 1, encontram-se descritas as caracteristicas demogréaficas da
amostra (N=214), sendo de destacar que a idade dos respondentes varia num amplo
espectro entre 21 e 74 anos (M=41.91; DP=8.65) e 90.2% (N=193) s&o do sexo
feminino. A grande maioria (N=211, 98.6%) tem um filho com incapacidade,
existindo, no entanto, 3 respondentes com mais de um filho com incapacidade.

Aproximadamente 70% dos filhos com incapacidade tém menos de 13 anos
(N=147), 65.6% (N=137) s&o rapazes e 34.4% (N=72) séo raparigas.

Tabela 1. Caracteristicas demogréficas dos respondentes (nimero de respostas validas).

N %

Sexo dos respondentes

Feminino 193 90.2

Masculino 21 9.8
Idade dos respondentes (N=212)

20-35 49 23.1

26-45 99 46.7

>45 64 30.2
Habilitagdes Literarias

Basico (completo e incompleto) 65 30.4

Secundério 79

Superior 67
Familia

Tradicional 161 76.7

Monoparental 49 23.3
Situacdo Profissional (N=214)

Doméstico 18 8.4

Desempregado 40 18.7

Reformado 8 3.7

Empregado (conta de outrem e conta propria) 146 68.2

Outra situagdo 2 0.9
N filhos com incapacidades

Um filho 211 98.6

Dois filhos 3 14
Idade do filho com incapacidade - 1°filho (N=210)

0-6 78 37.1

7-12 69 329

13-17 27 12.9

>18 36 17.1
Sexo do filho (N=209)

Feminino 72 344

Masculino 137 65.6
Diagnéstico (N=203)

Incapacidade intelectual (sindromes) 56 27.6

Trissomia 21 25 12.3

Perturbagdo especifica do comportamento 53 26.1

Dificuldades de aprendizagem 9 4.4

Paralisia cerebral 21 10.3

Deficiéncia motora 2 1.0

Deficiéncia sensorial 7 3.4

Atraso global de desenvolvimento 18 8.9

Outras 4 2.0

Sem diagndstico definido 8 3.9
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Posi¢do na Fratria

1° 36 375
20 45 46.9
>20 15 15.6
Ensino Regular (N=162)
Sim 155 95.7
Néo 7 4.3
(N=161)
Publico 49 304
Privado 14 8.7
Sala Especializada 17 10.6
Sala regular com apoios 58 36.0
IPSS 23 14.3
Filhos com mais de 18 anos (N=36)
Em casa 8 22.2
Ensino Regular 4 111
Ensino Especial 4 111
Formagdo profissional 3 8.3
Centro de Atividades Ocupacionais 11 30.6
Emprego Protegido 4 111
Institucionalizado 2 5.6
Apoios
Psicologia (N=154) 58 37.7
Fisioterapia (N=154) 57 37.0
Terapia da Fala (N=154) 107 69.5
Terapia Ocupacional (N=154) 70 455
Psicomotricidade (N=154) 29 19.0

A idade média dos pais respondentes € aproximadamente de 42 anos.

Destaca-se a proveniéncia geogréafica nacional; a hegemonia da participacao
feminina (expressando a realidade sociol6gica da especializacdo de funcbes da
mulher na familia, particularmente nas familias com filhos com incapacidade); a
natural idade crescente, diretamente proporcional a idade dos filhos; a existéncia
maioritaria de situacGes conjugais por casamento ou unido de facto, em que a
percentagem de divorciados/separados seja crescente com o patamar de idade dos
filhos; o alto nivel de habilitacbes (ainda que decrescente com a idade),
provavelmente devido a fase de arranque das Oficinas e aos circulos urbanos de
difusdo da mensagem da sua existéncia; a grande maioria é trabalhadora por conta de
outrem, registando-se altos niveis de desemprego.

No que respeita aos filhos, destaca-se: uma ligeira maioria do sexo
masculino: ser filho Unico vai diminuindo com a idade; quando tém mais irméos a
posicdo na fratria é, em geral decrescente (0 mais velho é mais provavel ser o que
tem incapacidade); a maioria coabita com os pais biologicos e os restantes com a
mée (expressando a realidade socioldgica da especializacdo de funcbes por género na
sociedade); os filhos menores estdo, em geral, no “ensino regular”, numa sala
especializada ou normal com apoios; os filhos maiores estdo em casa ou

institucionalizados ou frequentam centros de atividades ocupacionais ou de ensino,
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sendo muitos reduzidos os empregos protegidos; os principais apoios séo, para 0s
filhos menores, a terapia da fala e, para os filhos maiores, a terapia ocupacional e o

apoio psicologico.

2.2 ANALISE DAS PROPRIEDADES PSICOMETRICAS DA ESCALA DE
FUNCOES DE APOIO

De modo a examinarmos a estrutura interna da Escala de Fungfes de Apoio,
procedemos a analise fatorial exploratdria. Esta analise foi conduzida com os dados
obtidos na primeira e na segunda aplicacdo da escala, com o objetivo da analisar as
diferengas das respostas, bem como de encontrar a organizagdo fatorial mais
congruente com a literatura.

A apreciacdo dos indicadores estatisticos do indice de Kaiser-Meyer-Olkin
(KMOgy.iniciai=-879; KMO,y fina=-868) e do teste de esfericidade de Bartlett
(XPavinicia=110.67,  p<.001; X% fina=849.11, p<.001) suportam a tese da
fatoriabilidade da matriz de correlagéo entre os itens da escala.

Prosseguindo o tratamento de dados realizou-se, conforme ja mencionado no
método, a analise fatorial em componentes principais, seguida de rotacdo Varimax.
Através da analise dos fatores com eigenvalues superiores a 1, verificAmos que na
primeira aplicacdo foram retidos quatro fatores enquanto na segunda aplicacéo
apenas trés fatores. Ao analisarmos a solucdo obtida com os dados da avaliacdo
inicial, verificamos que o eigenvalue do 4° fator estava no limite a ser incluido
(1.053) e que contava com a contribuicdo de apenas dois itens “Alguém que o/a
ajude a resolver problemas junto de Servigos” e “Alguém que o/a ajude a explicar o
problema do(s) seu(s) filho(s) aos outros”, pelo que repetimos a analise, obrigando
agora a extracgdo de trés fatores.

A solucdo de extragdo de trés fatores revelou explicar, cumulativamente
58.25% e 56.29% da variancia total dos resultados, respetivamente na avaliacéo

inicial e final.
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Tabela 2. Fatores extraidos na avaliagao inicial e final e carga fatorial de cada item.

Avaliacdo inicial

Avaliacdo final

Item* F1 F2 F3 Item* F1 F2 F3
Q1-1-CAlguém que o/a ajude nos .784 Q1-11-KAlguém que cuide do(s)
aspetos praticos do seu dia-a-dia, em seu(s) filho(s) em caso de 801
casa. impossibilidade sua.
. . 779 Q1-11-OAlguém que cuide do(s)
1-1-AAlguém que o/a ajude a tomar - -
cQonta do(s% seu(g) filho(s; seu(s) filho(s) para que possa dispor 792
) de mais tempo para si proprio/a.
Q1-1-KAlguém que cuide do(s 77 . .
seu(s) filh%(s) er?'\ caso de ) Q1-11-AAlguém que o/a a_jude a 765
impossibilidade sua tomar conta do(s) seu(s) filho(s).
Q1-1-MAlguém que o/a possa .681 Q1-11-CAlguém que o/a ajude nos
transportar ou ao seu filho em caso aspetos praticos do seu dia-a-dia, em | 632
de necessidade. casa.
Q1-1-OAlguém que cuide do(s) 677 Q1-11-MAIlguém que o/a possa
seu(s) filho(s) para que possa dispor transportar ou ao seu filho em caso 491
de mais tempo para si proprio/a. de necessidade.
Q-+DAguem e s T oo | 402
confiar e com quem possa falar das ; - .345
Coisas QU6 0/a preocunam brincar, falar ou ensinar o(s) seu(s)
d preocup filho(s).
o 2 752 Q1-11-GAlguém que converse .769
Solmllisglgﬂzrg; girrrw_sqeuem possa consigo quando necessita de
) conselhos
Q1-1-HAIguém que o/a encoraje ou 723 L a 751
Ihe dé forca para seguir em frente Q1 f'_' DAlguém em quem ?olssad
uando as coisas lhe parecem contiar € com quem possa fafar das
gi ficeis coisas que o/a preocupam
714 | 401 Q1-11-HAIguém que o/a encoraje ou .735
Q1-1-GAlguém que converse consigo Ihe dé forca para seguir em frente
quando necessita de conselhos quando as coisas lhe parecem
dificeis.
Q1-1-NAlguém que o/a possa 791 , .604
. . 1-11-EAlIguém com quem possa
informar sobre Servicos para 0 seu Q : i ctrair
filho ou para outros familiares BENE O I -5
Q1-1-1Alguém que o/a ajude a .663 L a . .551
encontrar-se e a trocar impressdes Q1-1I-FAlguém que o/a ajude a
e : explicar o problema do(s) seu(s) 379
com outras familias com filho(s) em filho(s) aos outros
situacdes semelhantes
Q1-I-BAlguém que o/a ajude a .608 Q1-11-LAlguém com quem possa
resolver problemas iunto de falar sobre questdes relacionadas 455
Servi osp J com a educacéo/saude do(s) seu(s) '
gos. filho(s).
Q1-1-JAlguém com quem possa .601 Y . .
conversar e informar-se sobre como giOIILSA:_%E?‘ngg?ﬂ ?Oaél;de a 755
brincar, falar ou ensinar o(s) seu(s) Servi Osp ) :
filho(s). §0S.
Q1-1-LAlguém com quem possa .532 iy a
falar sobre questdes relacionadas Ql oAl ape o/a possa
= - informar sobre Servigos para o seu .743
com a educagao/satde do(s) seu(s) filh samili
filho(s). ilho ou para outros familiares
Q1-I-FAIguém que ofa ajude a 464 Q1-1I-1Alguém que o/a_ ajude a
explicar o problema do(s) seu(s) encontrar-se e a trocar impressdes 710

filho(s) aos outros

com outras familias com filho(s) em
situacdes semelhantes

Atraves da Tabela 2 podemos observar que a solugdo fatorial difere

ligeiramente entre a primeira e a segunda aplicacdo das escalas. Na primeira

aplicacdo é claro que o primeiro fator conta com a contribuicdo de cinco itens, o

segundo fator com quatro itens e o terceiro fator com seis itens. Na segunda

aplicacdo, o item “Alguém com quem possa conversar e informar-se sobre como

brincar, falar ou ensinar o(s) seu(s) filho(s)”, parece estar a contribuir para dois
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fatores, com cargas fatoriais muito préximas entre si e proximas de 0.40 (valor de
referéncia para a inclusdo de variédveis na interpretacdo de fatores).

Nas duas aplicacGes, os fatores obtidos parecem-se relacionar-se com as
seguintes dimensdes: (i) apoios nos aspetos praticos do quotidiano (engloba os itens
A - ajuda para tomar conta do filho, C - ajuda em casa no dia a dia, K - ajuda para
cuidar do filho, M - ajuda para transportar o filho, O - ajuda para libertar mais tempo
para si); (ii) apoio emocional (agrupando os itens D — alguém com quem falar das
coisas que o preocupam, E - alguém com quem possa conviver ou distrair, G -
aconselhamento, H — encorajamento); (iii) apoio dos servicos e dos profissionais de
saude e de educacdo (agrupando os itens B - ajuda junto de Servicos, | - ajuda para
se relacionar com outros em situages semelhantes, J - ajuda para informar como
brincar, falar e ensinar o filho, L - com quem falar sobre educacéo e saude do filho,
N - para o informar sobre Servigos para o filho, F - ajuda para explicar o problema
do filho).

Na estrutura final do questionario, a nossa opcao recaiu por respeitar a
estrutura da primeira aplicacdo do questionario (Tabela 3). Esta decisdo foi reforcada
pela analise do contetido dos itens, cujo comportamento diferia entre a primeira e a
segunda aplicacdo do questionario. Assim, 0s itens “Alguém com quem possa
conversar e informar-se sobre como brincar, falar ou ensinar o(s) seu(s) filho(s)”
“Alguém que o/a ajude a explicar o problema do(s) seu(s) filho(s) aos outros” foram
incluidos na dimensdo apoio dos servicos e dos profissionais de salde e de

educacéao.
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Tabela 3. Estrutura fatorial final da Escala de Fungdes de Apoio

Apoio nos aspetos praticos do quotidiano

Item C — Alguém que o/a ajude nos aspetos préaticos do seu dia-a-dia, em casa.

Item A — Alguém que o/a ajude a tomar conta do(s) seu(s) filho(s).

Item K — Alguém que cuide do(s) seu(s) filho(s) em caso de impossibilidade sua.

Item M — Alguém que o/a possa transportar ou ao seu filho em caso de necessidade.

Item O — Alguém que cuide do(s) seu(s) filho(s) para que possa dispor de mais tempo para si proprio/a.

Apoio emocional

Item D — Alguém em quem possa confiar e com quem possa falar das coisas que o/a preocupam

Item E — Alguém com quem possa conviver ou distrair-se.

Item H — Alguém que o/a encoraje ou Ihe dé forca para seguir em frente quando as coisas lhe parecem
dificeis.

Item G — Alguém que converse consigo quando necessita de conselhos

Apoio dos servigos e dos profissionais de satde e de educagéo

Item N — Alguém que o/a possa informar sobre Servigos para o seu filho ou para outros familiares

Item | — Alguém que o/a ajude a encontrar-se e a trocar impressfes com outras familias com filho(s) em
situacdes semelhantes

Item B — Alguém que o/a ajude a resolver problemas junto de Servigos.

Item J — Alguém com quem possa conversar e informar-se sobre como brincar, falar ou ensinar o(s) seu(s)
filho(s).

Item L — Alguém com quem possa falar sobre questdes relacionadas com a educagdo/saude do(s) seu(s)
filho(s).

Item F — Alguém que o/a ajude a explicar o problema do(s) seu(s) filho(s) aos outros

Em relacdo a consisténcia interna verificou-se um coeficiente alpha de
Cronbach global de .879 na primeira e de .881 na segunda aplicacdo das escalas.
Para o fator 1 obtiveram-se, respetivamente para a avaliacdo final e inicial,
coeficientes alpha de Cronbach de .833 e de .793, para o fator 2 os valores
observados foram de .830 e de .777 e para o fator 3, .765 e .787. Segundo Pestana e
Gageiro (2005), estes valores indicam um questionario com uma boa consisténcia

interna.

2.3 GRAU DE NECESSIDADE DOS DIFERENTES TIPOS DE AJUDA

Como acabamos de ver, os itens da escala sdo suscetiveis de serem agrupados
em trés fatores, o que legitima a obtencdo das médias das respostas aos itens
alocados a cada fator, que passaremos a designar como tipos de ajuda. As médias do
grau de necessidade dos diferentes tipos de ajuda encontram-se na Tabela 4.
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Tabela 4. Médias obtidas em cada fator da Escala de Fun¢des de Apoio na avaliagdo inicial e final.

Avaliacdo inicial ~ Avaliacao final

M DP M DP
Apoio nos aspetos praticos do quotidiano 221 0.64 2.28 0.55
Apoio emocional 2.54 0.60 2.60 0.56
Apoio dos servigos/profissionais (salde & educacao) 231 0.50 2.43 0.48
Total 2.33 0.48 2.42 0.44

A analise das respostas — no inicio da formacao — relativas a necessidade dos
diferentes tipos de ajuda evidenciou diferencas significativas, F(2,426)=34.782;
p<.001, #p?=.140, com os pais a revelaram sentir maior necessidade de ajuda ao
nivel do apoio emocional, ou seja, dos aspetos relacionados com a necessidade de
conviver, de se distrair e até mesmo de receber forca e encorajamento para lidar com
0s momentos mais dificeis. Através do teste de comparac6es multiplas de Bonferroni
verificou-se que o grau de necessidade de apoio emocional € estatisticamente
predominante em relacdo ao grau de necessidade de apoio nos aspetos praticos do
quotidiano (p<.001) e de apoio dos servicos/profissionais de salde e de educacéo
(p<.001).

Repetimos a analise, agora com os dados das respostas dos pais no final da
formacdo de modo a percebermos as alteragdes induzidas pela mesma. Esta analise
revelou o que ja haviamos verificado com as respostas iniciais, isto &, existem
diferencas, estatisticamente significativas, no grau de necessidade dos diferentes tipo
de ajuda, F(2,332)=34.027; p<.001, #p°=.170, com supremacia da necessidade de
apoio emocional em relagdo aos restantes dois tipo de apoio (p<.001).
Adicionalmente, a necessidade de apoio dos servigos/profissionais de saude e de
educacdo passou a ser também significativamente superior face a necessidade de

apoio nos aspetos praticos do quotidiano (p=.001).

2.4 COMPARACAO ENTRE GRUPOS

De modo a melhor compreender as necessidades de apoio sentidas pelos pais
fomos apurar a existéncia de diferencas em funcdo das variaveis pessoais dos
respondentes. Esta analise recaiu sobre os dados apenas da primeira aplicagdo do

questionario, por considerarmos que as respostas obtidas, ainda ndo sujeitas a
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formagéo, serdo as que melhor correspondem ao panorama dos pais com filhos com

incapacidade.

2.4.1 GRAU DE NECESSIDADE EM FUNCAO DE CARACTERISTICAS
DOS PAIS

2.4.1.1 Idade

Com o objetivo de analisar os diferentes tipos de ajuda em funcdo da idade
dos pais, usamos o teste de correlacdo de Pearson. Apesar de os resultados indicarem
uma correlacdo negativa ao nivel dos trés tipos de ajuda, apenas a necessidade de
apoio emocional assume, ainda que no limite (p<.05), significancia estatistica, r=-
135, p=0.049. Este resultado contribui para a correlacdo negativa significativa do
grau global de necessidade com a idade dos pais, r=-.141, p=0.040, isto €, o grau de
necessidade diminui a medida que idade dos pais avanca. Serd expectavel que este
resultado esteja diretamente relacionada com a idade dos filhos, ou seja, quando os
filhos sdo mais novos a necessidade de ajuda sentido pelos seus pais € maior, tal

como analisaremos mais adiante.

2.4.1.2 HabilitacGes literarias

No que respeita ao escrutinio sobre a existéncia de diferengas no grau de
necessidade de ajuda em funcdo das habilitacOes literarias dos pais, a nossa primeira
opcao foi a de reagrupar as possibilidades de resposta, apoiados pelo facto de as
médias ao nivel das necessidades de apoio global e em cada dimensdo serem
semelhantes. Assim, dos 5 grupos possiveis (Ensino Bésico incompleto, Ensino
Basico completo, Ensino  Secundario,  Licenciatura/Bacharelato,  Pos-
graduacdo/Mestrado/Doutoramento), formdmos apenas trés grupos, Ensino Bésico
(completo e incompleto), Ensino Secundario e Ensino Superior. Tal como se pode
observar na Tabela 5, apenas no apoio nos aspetos praticos do quotidiano existem
diferencas significativas entre grupos, com 0s pais com ensino superior a sentir
significativa maior necessidade de apoio do que os pais com ensino basico (teste de
Bonferroni, p=0.020).
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Tabela 5: Média, desvio-padrdo e significancia das diferencas da necessidade de ajuda sentida pelos pais em
funcéo das habilitacdes literérias.

Ensino Basico Ensino Ensino
Secundario Superior F p
M DP M DP M DP

Apoio nos aspetos praticos do
quotidiano

Apoio emocional 2.49 0.65 2.59 0.63 2.61 056 0.660 0.518

Apoio dos servicos/profissionais (satde
& educacio)

2.09 0.65 2.27 0.65 2.39 0.60 3.799 0.024

2.24 0.57 2.37 0.53 2.38 045 1573 0.210

Total 2.26 0.54 2.39 0.49 2.45 040 2721 0.068

2.4.1.3 Posigéo do filho na fratria

Foi também nosso intuito avaliar se a posicao do filho com incapacidade na
fratria exercia impacto no grau de necessidade de ajuda sentido pelas familias. Para
isso, estabelecemos dois grupos, pais cujo filho com incapacidade era o primeiro
filho e pais cujo filho com incapacidade ndo era o primeiro filho (Tabela 6). Os
resultados do teste t para amostras independentes revelou que o facto de ser o
primeiro filho, e, por isso, assume-se, 0s pais terem menor experiéncia na

paternidade, ndo influencia o grau de necessidade de ajuda dos pais.

Tabela 6. Média, desvio-padréo e significancia das diferengas da necessidade de ajuda sentida pelos pais em
fungéo da posigdo do filho com incapacidade na fratria.

1°filho Néo é 1°filho
(N=36) (N=61) t p
M DP M DP

Apoio nos aspetos praticos do quotidiano 2.12 0.61 2.33 0.58 -1.715 0.090
Apoio emocional 2.62 0.58 2.51 0.62 0.851  0.397
Apoio do§ servicos/profissionais (saude 299 060 241 051 -1644 0104
&educacao)
Total 2.29 0.52 241 0.45 -1.171  0.245

2.4.1.4 Modelo de familia

O modelo de familia foi também analisado enquanto potencial fator
determinante no grau de necessidade de ajuda dos pais respondentes. A nossa opgao
recaiu por analisarmos o grau de necessidade de familias tradicionais, isto e,

formadas por casais (marido/parceiro/namorado) e familias monoparentais (solteiro,
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vilvo, separado/divorciado). Tal como aconteceu com anteriores caracteristicas
pessoais dos pais respondentes, 0 modelo de familia também ndo parece determinar o

grau de necessidade de ajuda que sentem (Tabela 7).

Tabela 7. Média, desvio-padrédo e significancia das diferengas da necessidade de ajuda sentida pelos pais em
funcéo do modelo familiar.

Tradicional Monoparental
(N=160) (N=50) t p

M DP M DP
Apoio nos aspetos praticos do quotidiano 2.23 0.60 2.29 0.71  -0.588 0.557
Apoio emocional 2.56 0.60 2.60 0.62 -0.428 0.669
Apoio qos servigos/profissionais (satude & 235 0.49 297 059 1015 0311
educacdo)
Total 2.36 0.45 2.36 0.56 0.048  0.961

2.4.2 GRAU DE NECESSIDADE EM FUNCAO DE CARACTERISTICAS
DOS FILHOS

Esta analise recai sobre as caracteristicas pessoais dos filhos com
incapacidade. Em todas as andlises foram apenas consideradas as caracteristicas do
primeiro filho com incapacidade, isto €, nas situacdes de pais com mais de um filho

com incapacidade, analisamos as caracteristicas do primeiro filho.

2.4.2.1 Idade

O resultado encontrado e ja referido, reportando a associacdo negativa entre a
idade dos pais e 0 seu grau de necessidade de ajuda deixou-nos a expectativa de que
0 mesmo aconteceria com a idade dos filhos com incapacidade — tendo como
assuncgdo que pais mais velhos significa filhos mais velhos. De facto, encontramos
associacOes negativas significativas — embora mais fortes do que as reportadas com a
idade dos pais — entre a idade dos filhos com incapacidade e a necessidade dos
diferentes tipos de ajuda. Neste sentido, 0s pais de criangas mais novas reportaram
significativa maior necessidade de ajuda ao nivel da globalidade do questionario, r=-
257, p<0.001, do apoio nos aspetos praticos do quotidiano, r=-.256, p<0.001, e do
apoio dos servicos/profissionais de salde e de educacao, r=-.244, p<0.001.

Perante este resultado quisemos ser mais especificos e perceber se existia um

ponto de corte, isto é, a partir de que fase da vida do filho com incapacidade, a
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necessidade de ajuda diminuia. Para tal, estabelecemos quatro faixas etarias,

congruentes com as principais transi¢cdes desenvolvimentais e educativas.

Tabela 8. Média, desvio-padrao e significancia das diferencas da necessidade de ajuda sentida pelos pais em da
idade dos filhos com incapacidade.

0-6 7-12 13-17 >18
(N=77) (N=69) (N=28) (N=36) F p
M DP M DP M DP M DP
Apoio oS aspetos praticosdo 5 35 064 235 057 216 059 1.82 063 7.746 <0.001
quotidiano
Apoio emocional 260 060 264 064 253 043 236 067 1830 0.143
Apoio dos servigos,
profissionais (salde & 245 044 233 054 232 055 207 055 4.463 0.005
educacdo)
Total 246 044 242 046 232 047 206 051 6.544 <0.001

A partir do teste ANOVA verifichimos a existéncia de diferengas
significativas entre as faixas etarias, exceto na necessidade de apoio emocional
(Tabela 8). A partir dos resultados do teste de post-hoc Games-Howell — usamos este
teste por ser o mais indicado quando as variancias e o tamanho dos grupos diferem
(Field, 2009) — pudemos observar que o intervalo 13-17 marca 0 momento em que 0S
pais dizem necessitar de menor ajuda ao nivel do apoio global e, especificamente de
apoio nos aspetos praticos do quotidiano. No que concerne a dimensdo de apoio dos
servigos/profissionais de salde e de educacdo, a diferenca mais significativa situa-se
entre os pais com filhos muito pequenos (0-6 anos) e os pais com filhos maiores de
idade.

Tabela 9. Andlises das diferencas significativas na variavel independente idade dos filhos através do Post-hoc
Games-Howell.

Apoio dos
Apoio nos Servigos,
aspetos praticos  Apoio emocional profissionais Total
do quotidiano (satde &
educacéo)
0-6 7-12 -.01 -.04 12 .03
13-17 .20 .07 122 13
>18 547 24 372" 397
7-12 0-6 .01 .04 -12 -.03
13-17 .20 A1 .01 10
>18 547 28 26 36
13-17 0-6 -.20 -.07 -12 -13
7-12 -.20 -11 -.01 -.10
>18 .34 17 .25 .26

**p<0.01; ***p<0.001
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2.4.2.2 Numero de valéncias a apoiar os filhos com incapacidade

Como vimos anteriormente — na tabela 1 — as valéncias mais presentes a
apoiar as criangas/jovens com incapacidade sdo: a terapia da fala, cujo servico serve
mais de metade da populacdo investigada (N=70; 69.5%), seguida da terapia
ocupacional (N=70; 45.7%). Para responder a questdo serd que os pais dos alunos
com apoio de maior numero de valéncias sentem menor necessidade de ajuda?
Tinhamos subjacente que os pais que se sentissem mais apoiados sentiriam menos
necessidade de apoio. Em média as criangas/jovens com incapacidade recebiam
apoio de 3 valéncias, sendo que 61 (28.50%) nao tinham qualquer tipo de apoio, 85
(39.72%) tinham apoio de uma a duas valéncias e 68 (31.3%) tinham apoio de trés ou
mais valéncias. O teste de andlise de variancias ANOVA revelou que o nlimero de
valéncias a apoiar os alunos ndo era um fator determinante no grau de necessidade de

ajuda que os pais sentem.

2.4.2.3 Quem o0s pais procuram quando precisam de ajuda

Um dos nossos objetivos foi conhecer as redes de suporte dos pais,
solicitando para isso que nos dessem informagdo acerca de quem procuram apoio
quando tem necessidade de ajuda em cada um dos itens da Escala de Fungoes de
Apoio. Esta informagdo possibilitou-nos perceber nos diferentes tipos de ajuda quem
0s pais percecionam como fonte de apoio e, especificamente como se posicionam o0s

profissionais nas redes de suporte das familias de criancas/jovens com incapacidade.

Tabela 10. Totais dos dados relativos aos recursos a quem o0s pais procuram obter ajuda.

Familia Familia Amigos
Préoxima Alargada (vizinhos; Profissionais
(cdnjuge; (irmdos/cunha amigos; (instituicdes e
pais/sogros; dos; outros colegas de profissionais)
filhos) familiares) trabalho)
Apoio nos aspetos praticos do 1126 298 173 87

quotidiano (5 itens)
Apoio emocional (4 itens) 745 311 516 209

Apoio dos servicos, profissionais (satde

& educacao) (6 itens) 609 236 310 859

Total 2480 845 999 1155
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Desde logo, conforme se pode observar na Tabela 10 os pais procuram no
global mais ajuda junto da familia préxima do que nos outros recursos. A andlise
dimensao a dimensdo elucida que apenas no que se refere ao apoio dos servigos,
profissionais — 0s pais procuram mais ajuda na rede de apoio dos profissionais do que
na familia proxima. Quanto a necessidade de apoio emocional, vemos que a rede de
apoio informal, constituida pelos amigos ¢ muito procurada logo a seguir a familia

proxima.

2.5 EFEITOS DA FORMACAO

A apreciacdo geral das respostas dos pais — pré e pds formagao — ¢ de que a
necessidade de ajuda aumentou globalmente ¢ em cada um dos tipos de ajuda (tabela
11). Para analisarmos em que medida a formacao produziu impacto significativo nas
necessidades de apoios ao nivel das trés dimensdes estabelecidas, procedemos a

realizacdo do feste t para amostras emparelhadas.

Tabela 11. Média e significancia das diferengas da necessidade de ajuda sentida pelos pais antes e apds a
formagéo.

Mean dif. t p
M
Apoio nos aspetos praticos do quotidiano 0.07 -1.68 0.094
Apoio emocional 0.06 -1.41 0.161
Apoio dos servigos/profissionais (salide & educacao) 0.12 -2.95 0.004
Total 0.09 -2.77 0.006

De facto, no final da formacdo, os pais revelaram significativa maior
necessidade de ajuda na pontuagdo global do questiondrio, #166)= -2.77, p=.006,
d=0.21, para a qual parece contribuir o aumento significativo da necessidade de ajuda
ao nivel dos servicos e dos profissionais de saude e de educag¢do, t(166)= -2.95,

p=.004, d=0.23.

2.6 AVALIACAO GERAL DO PROJETO

Conforme referido no capitulo do método, no final da Oficina, os pais

preencheram um questiondrio, onde constavam as seguintes questdes: “Qual o
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impacto que este nivel teve em si e/ou na sua vida?” e “Qual o impacto que acha que
ainda tera em si/ou na sua vida?”.

Foi pedida a avaliagdo da formagdo, designadamente, ao nivel: (1) da
adequacdo aos objetivos; (2) organizacdo/planeamento das sessdes; (3) tempo para
partilha de experiéncias; (4) do tempo total das sessdes; (5) do desempenho das
facilitadoras; (6) e da importancia do portfélio.

Os pais avaliaram positivamente a formagdo, com as médias situadas entre
4.01 e 4.72 numa escala de cinco pontos, onde 5 era o limite maximo e representava
muito bom. Os pais mostraram-se sobretudo satisfeitos com o desempenho das
facilitadoras (M=4.72), a adequagdo aos objetivos (M=4.49) e a

organizacdo/planeamento das sessdes (M=4.41).

3. DISCUSSAO DE RESULTADOS

Este estudo foi realizado com o objetivo de conhecer as necessidades de
apoio dos pais de criangas, jovens e adultos com incapacidade que participaram no 1°
nivel das Oficinas de Pais, denominado Grupo de Apoio Emocional-GAE. Para além
disso, pretendiamos também avaliar em que medida a formacdo produziu mudancas
nas suas necessidades de apoio.

Para isso foi usada a Escala de Funcdes de Apoio (versdo adaptada de Dunst,
Trivette e Deal, 1988), cuja analise mostrou revelar boas propriedades psicométricas,
agrupando as necessidades dos pais em trés tipos de ajuda:

(i)  Apoio nos aspetos préticos do quotidiano;

(i) Apoio emocional;

(ili)  Apoio dos servigos, profissionais (salde & educacao).

No que concerne as necessidades de apoio dos pais, propriamente ditas,
verificdmos que estas encontram-se a um nivel médio, se atendermos a que antes do
inicio da formacao a média global da necessidade de apoios era de 2.33 numa escala
cujo maximo ¢ de 4 pontos. E ao nivel do apoio emocional que os pais revelam
maior necessidade de ajuda, isto ¢, ter em quem confiar, com quem conversar, com
quem conviver, e até mesmo alguém que transmita encorajamento para lidar com os
momentos mais dificeis do dia-a-dia. A necessidade de falar com alguém em quem
possam confiar € com quem possam falar das coisas que as preocupam também foi

detetada por Craveirinha (2003). Sdo necessidades como a partilha de preocupacdes,
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encontro com pessoas que O encorajem, com quem possa conversar e informar-se
sobre como brincar, falar ou ensinar os seus filhos as que aparecem referenciadas e
para as quais estas familias procuram respostas junto de elementos da rede informal
de suporte.

A preméncia dessa necessidade ¢ uma expressao da soliddo que advém do
isolamento dessas familias por se centrarem demasiado nos problemas do seu
familiar com incapacidade.

O estudo da necessidade de apoio dos pais em funcdo das caracteristicas
pessoais — quer dos pais quer dos filhos com incapacidade — mostrou que o modelo
da familia (tradicionais vs. monoparentais), o facto de o filho com incapacidade ser o
primeiro na fratria e numero de valéncias a apoiar os filhos ndo exerciam qualquer
influéncia na necessidade de apoio sentida. J4 no que respeita a idade, o grau de
necessidade de apoio — ao nivel da globalidade da escala e das dimensdes apoio nos
aspetos praticos do quotidiano e apoio dos servigos/profissionais de saude e de
educag¢do — diminui a medida que idade dos pais avanga e, esta associacao ¢ ainda
mais forte quando atendemos a idade dos filhos. Tal estd conforme a teoria
dominante que defende que as necessidades da familia variam em fung¢ao da idade da
pessoa com incapacidade que a integra, designadamente com a frequéncia de
estabelecimentos educativos (Carpenter, 2002). A maior intensidade das
necessidades para os pais com filhos mais novos (em especial até aos 6 anos) ¢
natural face a menor informac¢do e experiéncia em lidar com os problemas
decorrentes da deficiéncia (Pereira, 1996), necessitando de mais ajuda,
essencialmente de cariz instrumental e de conhecimento, que se mantém nos anos de
vida escolar, mas que estabiliza com o passar da idade.

Outro aspecto também relevante diz respeito ao facto de os nossos resultados
terem demonstrado que o maior numero de valéncias ndo significa que os pais se
sintam mais apoiados e apresentem menor necessidade de apoio das redes de suporte.

Para Martin (2001, citando Ajuriaguerra, 1989), uma familia com filhos com
incapacidade desempenha as mesmas func¢des internas e externas que as restantes
familias, quanto as necessidades coletivas e individuais dos seus membros. O que a
diferencia de uma familia com filhos sem incapacidade ¢, sobretudo, a dificuldade
em cumprir cada uma das referidas fungdes, pois os recursos e apoios de todo o tipo
sd0 muito mais necessarios € permanentes em familias com filhos com

incapacidades. Assim, e porque a natureza das necessidades seria a mesma, sO seriam
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detetadas diferencas significativas se os recursos necessarios para as satisfazerem
fossem manifestamente insuficientes ou se o seu timing fosse muito diferente.

A analise das redes de suporte social, isto €, quem os pais procuram quando
necessitam de ajuda nas diferentes dimensdes revelou que ¢ na familia proxima —
conjuge, pais e “outros” filhos — em quem mais os pais se apoiam no seu dia-a-dia.
No entanto, a rede de suporte informal representada pelos amigos — vizinhos, amigos
e colegas de trabalho — assume-se também como fundamental no apoio emocional.
Este resultado ¢ congruente com as conclusdes de Carvalho (2009), segundo o qual
0s principais apoios para as necessidades sao os familiares e os amigos.

Os amigos parecem ter uma importancia unica, dando alento quando os pais
precisam, ouvindo-os, proporcionando-lhes uma pausa no seu dia-a-dia ou um
momento de descontragao. Tal como os vizinhos, podem proporcionar apoio durante
espacos de tempo curtos, tomando conta da crianga, fornecendo alimentos em caso
de doenga ou cuidando da casa quando a familia se ausenta (Fewell, 1986). Nas suas
permanéncias frequentes em salas de espera de consultorios, hospitais ou clinicas,
alguns pais encontram novos amigos noutros pais (Seligman & Darling, 2007). Os
pais de outras criangas em situacdo similar poderdo dar o apoio de que a familia
necessita: diminuir o isolamento e a solidao, fornecer informagao acerca de recursos
ou estratégias a adotar para enfrentar os problemas do dia-a-dia. Os “grupos de pais”
sdo outra forma dos pais encontrarem novos amigos que com eles partilhem
interesses, que os compreendam e apoiem e criam a possibilidade de encontros para
catarse, ajuda mutua e defesa dos seus interesses. Em Portugal, ndo sdo ainda muito
vulgares este tipo de grupos para ajuda mutua, contudo, o seu valor ¢ de considerar,
tendo em conta o apoio emocional e instrumental que podem proporcionar aos
elementos da familia.

Como vimos, os membros da familia, os amigos e as pessoas e grupos da
comunidade, podem ter um papel importante, ajudando os pais de criangas com
necessidades especiais a fazer a sua adaptacdo e a enfrentar com sucesso a sua tarefa
(Seligman & Darling, 2007), mas, o apoio a familia também surge das relagdes que
se vao estabelecendo com profissionais de diversas institui¢des € servigos € que
fazem parte da rede de apoio formal (e.g., servigos de satide, educagdo e seguranca
social). O papel desses profissionais pode ser fundamental, especialmente quando as
familias estdo longe dos seus parentes, se encontram isoladas, ou se deparam com

atitudes negativas por parte da familia alargada ou dos elementos da comunidade
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onde vivem. Quando a familia tem poucos amigos e familiares disponiveis para a
apoiar, pode ser crucial o papel dos elementos da comunidade que fazem parte da
rede de apoio formal (Kazak & Marvin, 1984), podendo ser, para muitas familias, a
unica de que dispoem.

Os profissionais podem assumir um papel importante junto das familias,
providenciando a informagdo de que necessitam e ajudar as familias nas fases iniciais
do seu processo de adaptacdao, prevenindo ou reduzindo potenciais dificuldades
(Dale, 1996).

Os dados revelaram que a procura de ajuda junto de redes de suporte formal
formada pelas instituigdes e pelos profissionais €, tal como se esperaria, a mais
procurada perante a necessidade de apoios na dimensdao apoio dos
servigos/profissionais de saude e de educacdo. Desde logo, este resultado parece
indicar que os pais sabem a quem recorrer quando necessitam e depositam confianga
nos profissionais que acompanham o seu filho. Para além disso, o estudo ndo permite
saber se a preferéncia das redes informais sobre as formais nas necessidades praticas
decorre da comodidade e eficacia das primeiras (Dunst, Trivette & Jordy, 1997;
Serrano, 2003) ou da insuficiéncia de cobertura social e geografica das segundas.

De modo geral, o grau de necessidade aumentou no final da formacao,
sobretudo no dominio do apoio dos servicos e dos profissionais de saude e de
educagdo. Este resultado parece indicar que os pais aumentaram a sua exigéncia em
relagdo ao que sdao as suas necessidades, o que pode ser lido como um resultado
positivo da formacao (contribuir para se tornem mais conscientes das necessidades
ird aumentar a sua procura por novas solugdes, tendo como consequéncia a qualidade
de vida do jovem com incapacidades). A corroborar esta hipotese explicativa, os pais
mostraram-se muito satisfeitos com os métodos e conteudos abordados durante a
formacao.

Estas alteragdes sdo indicadores positivos da eficacia do GAE que tinha, entre
0s seus objetivos principais, capacitar técnica € emocionalmente os pais e quebrar o
seu isolamento social, o que, para além de mais informagao sobre os apoios passa por
reavivar a necessidade de convivio e de relacionamento com eventuais reflexos no
aumento de frequéncias das necessidades praticas como meio de dispor tempo para
si.

No entanto, como em qualquer investigacdo, também estd ndo estd imune a

limitagdes. Neste caso, os resultados sobre os efeitos da formacdo devem ser lidos
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com cuidado, dada a natureza da escala usada — Escala de Fungdes de Apoio (itens
como “Até que ponto sente necessidade que alguém o ajude a...”). Assim, quando
interpretamos os dados comparativos da sua aplicacdo antes e apOs a formacgao,
devemos acautelar interpretacdes especulativas sobre a capacitacdo dos pais para
lidarem com os filhos no quotidiano — “Serd que os pais que participaram na
formagdo se sentem mais capazes para resolver problemas e fazer face as
necessidades dos filhos?”. A necessidade de apoio sentida pelos pais pode traduzir ou
ndo o seu nivel de capacidade. Para superar esta limitacdo na metodologia de
avaliagdo usada, o recurso adicional a outros instrumentos com enfoque na
capacidade dos pais assume-se como uma estratégia eficaz.

Desta investigacdo resultam varias orientagdes para estudos futuros,
designadamente ao nivel da preméncia de uma andlise mais aprofundada sobre a
necessidade de apoio emocional dos pais, pois conforme documentado, ¢ a mais
relevante, mas aquela para a qual os pais menos apoios (formais e informais)
procuram. Assim, parece-nos que estudos futuros se deveriam debrucar sobre os
factores determinantes — vimos que as caracteristicas dos filhos t€ém pouca influéncia
— na necessidade de apoio emocional, bem como sobre as estratégias/intervencoes
mais efectivas para ir de encontro a satisfacdo das suas necessidades de apoio neste
dominio. Para além disso, parece-nos que o estudo dos efeitos de futuras
intervengdes deverd considerar ndo apenas medidas avaliativas das necessidades de
apoio (conforme usadas nesta investigagdo) e da capacidade dos pais (conforme
exposto no paragrafo anterior), mas sobretudo incluir medidas avaliativas dos
beneficios — sentidos pelos pais — para os seus filhos. Conforme aduz Dunst, (2000)
os beneficios para os filhos representam o indicador mais valorizado pelos pais em

qualquer intervengao.
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CONCLUSAO

O tema até aqui tratado objetivou uma reflexdo sobre o processo
caracterizado pela presenca da incapacidade de um membro da familia.

Para Nufiez (2003) a partir do primeiro momento em que se descobre a
deficiéncia, a familia sentird sentimentos negativos combinados com outros positivos
(ternura, amor e até orgulho). Para o autor, o reconhecimento destes sentimentos
ambivalentes fazem parte do percurso de adaptacdo e crescimento. Cada familia
reage de forma diferente perante um filho com incapacidade, que pode encarar esta
situagdo como uma oportunidade de crescimento, amadurecimento e fortalecimento,
como pode transtornar ou desviar algum dos membros ou vinculos familiares
(conjugal - entre o casal; parental - pais e filhos; fraternal - interacdo entre irméaos).

O que, num primeiro momento, pode ser encarado como uma experiéncia
extremamente penosa e desgastante, podera se modificar desde que seja criado, nessa
mesma familia e na comunidade em que esta inserida, um espaco para 0
desenvolvimento biopsicossocial da pessoa com incapacidade.

Nestas circunstancias, a pessoa com incapacidade, a familia e a sociedade
influenciar-se-d0 mutuamente. A medida que a familia e a sociedade necessitam de
construir um novo conhecimento sobre ela, desenvolvem padrfes de interacdo e um
conjunto de acGes favoraveis a todos 0s seus membros.

O fomento dessa interacdo, aliado a rede de suportes, favorece alternativas
ligadas ao coping. Entendemos, portanto, que os desafios e a forma de os enfrentar
encontrados pela familia estdo ancorados na capacitacdo parental.

De acordo com Armstrong, Birnie-Lefcovitch e Ungar (2005) o apoio social
assume um fator protetor dos potenciais efeitos negativos decorrentes de eventos
stressantes, isto se existir uma boa rede de apoio social (efetiva e percecionada)
influenciando o bem-estar e o funcionamento dos membros da familia. No entanto,
algumas redes de suporte social podem prejudicar o funcionamento familiar,
aumentando o stresse vivido (e.g. ndo aceitagdo dos avos da crianga levando a uma
rejeicdo destes) sobrecarregando a familia com a falta de apoio e com atitudes
insensiveis (Seligman & Darling,1997).

Ao longo das ultimas décadas, diversas investigagdes (e.g., Dunst, 1994;
Dunst, Trivette, & Deal, 1997), vieram confirmar que as préaticas de intervencdo tém

mais probabilidades de sucesso quando vdo ao encontro das necessidades das
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familias e dos seus filhos, definidas em termos de recursos e apoio necessarios, de
forma a conseguir melhorar o funcionamento familiar. Assim, providenciar e
mobilizar recursos e apoios devera ser uma das preocupacdes fundamentais dos
programas e intervencOes centrados na familia, para que os seus efeitos sejam, de
facto, eficazes e duradouros.
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ANEXO 1

OFICINAS DE PAIS — QUESTIONARIO DE CARACTERIZACAO



ANEXO 2

OFICINAS DE PAIS — Escala



ANEXO 3

OFICINAS DE PAIS — Escala



ANEXO 4

AVALIACAO GERAL DO PROJECTO — NIVEL 1 — GRUPOS DE APOIO
EMOCIONAL



MA—— QPSPA

PAIS-EM-REDE
JUNTOS POR PESSOAS ESPECIAIS

Cédigo: ANO / INDICATIVO TELEFONICO DA ZONA (3 digitos) / N2 DE ORDEM (3 digitos) Data do preenchimento / /

COLOCAR NO FINAL DO DOCUMENTO O LOGOTIPO DA UNIVERSIDADE PROTOCOLADA

OFICINAS DE PAIS — QUESTIONARIO DE CARACTERIZAGAO

DADOS GERAIS

Idade: Sexo: Masculino I:I Feminino I:I

Habilitag¢oes:

Basico incompleto I:I Basico (até ao 92 ano) I:I Secundario I:I Bacharelato/Licenciatura I:I
Pés-graduagdo/Mestrado/Doutoramento |:| Outras I:I Quais?

Modelo familiar:

Familia tradicional: Casado(a) |:| Unido de facto) |:|

Familia monoparental: Solteiro(a) |:| Viuvo(a) |:| Separado(a)l:l Divorciado(a)D
Familia adoptiva |:|

Residéncia: Concelho Distrito

Situagao Profissional:
Estudante |:| Domeéstico(a) |:| Desempregado(a) I:I Reformado(a) |:|

Empregado(a): Por contra de outrem |:| Outra situagao |:| Qual?
Por conta propria |:|

Vire sff—»

Direci Geral da sadde
ey
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DADOS DO(S) FILHO(S) COM DEFICIENCIA

Idade: Sexo: Masculino |:| Feminino |:|
Diagnéstico

Temirm3os? NZo[ | Sim [ ] Quantos? [ | Posicdo nafratria [ ]

Agregado familiar com o qual coabita: Mae |:| Pai |:| Irmaos |:| Avo materno|:| Avo materna|:|
Avo0 paterno I:I Avé paterna I:I Tios(as) I:I Primos(as) I:I Outros I:I Quem?

Escolaridade: (preencha este campo de acordo com a idade do seu filho(a))

Inferior a 18 anos
O seu filho encontra-se no Ensino Regular: Nzo [ | sim [ ]

Publico |:| Privado |:| Sala especializada |:| Sala regular com apoios ] IPSS |:|
0 seu filho encontra-se no Ensino Especial [ _|

18 anos ou superior
O seu filho encontra-se:
Em casa |:| Ensino Regular |:| Ensino especial |:| Formagao profissional |:|

Centro de Actividades Ocupacionais |:| Emprego protegido |:| Institucionalizado |:|
Apoios:

Psicologia |:| Fisioterapia |:| Terapia da Falal:l Psicomotricidade |:| Terapia Ocupacional |:|

Outros I:I Quais?

Idade: Sexo: Masculino |:| Feminino |:|

Diagnéstico

Temirmaos? Nao |:| Sim |:| Quantos? |:| Posicdo na fratria |:|
*A preencher apenas se a situacdo for diferente do anterior
*Agregado familiar com o qual coabita: M§e|:| PaD Irméos|:| Avo maternD Avé maternD

Avo0 paterno I:I Avo paterna I:I Tios(as) I:I Primos(as)l:l Outros I:I Quem?

Escolaridade: (preencha este campo de acordo com a idade do seu filho(a))

Inferior a 18 anos
O seu filho encontra-se no Ensino Regular: No [ | sim [ ]

Publico |:| Privado |:| Sala especializada |:| Sala regular com apoios I:I
O seu filho encontra-se no Ensino Especial |:|

18 anos ou superior
O seu filho encontra-se:
Em casa |:| Ensino especial |:| Formagdo profissional |:| Centro de Actividades Ocupacionais Drego

protegido Insﬂjionalizado |:|

Apoios:
Psicologia |:| Fisioterapia |:| Terapia da Falal:l Psicomotricidade |:| Terapia Ocupacional |:|

Outros I:I Quais?
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OFICINAS DE PAIS — QUESTIONARIO 1

PAIS-EM-REDE

JUNTOS POR PESSOAS ESPECIAIS

A &PISPA

Cédigo: ANO / INDICATIVO TELEFONICO DA ZONA (3 digitos) / N° DE ORDEM (3 digitos) Data do preenchimento / /
COLOCAR NO FINAL DO DOCUMENTO O LOGOTIPO DA UNIVERSIDADE PROTOCOLADA

ATE QUE PONTO SENTE NECESSIDADE DE QUALQUER DOS SEGUINTES TIPOS DE AJUDA Nunca Poucas T:it:ss Sempre
1 - Alguém que o/a ajude a tomar conta do(s) seu(s) filho(s). 1 Ve;es 3 4
2 - Alguém que o/a ajude a resolver problemas junto de Servigos. 1 2 3 4
3 - Alguém que o/a ajude nos aspectos praticos do seu dia-a-dia, em casa. 1 2 3 4
4 - Alguém em quem possa confiar e com quem possa falar das coisas que o/a preocupam. 1 2 3 4
5 - Alguém com quem possa conviver ou distrair-se. 1 2 3 4
6 - Alguém que o/a ajude a explicar o problema do(s) seu(s) filho(s) aos outros. 1 2 3 4
7 - Alguém que converse consigo quando necessita de conselhos 1 2 3 4
8 - Alguém que o/a encoraje ou Ihe dé forga para seguir em frente quando as coisas lhe parecem dificeis. 1 2 3 4
9- Alguém que o/a ajude a encontrar-se e a trocar impress6es com outras familias com filho(s) em situagdes semelhantes 1 2 3 4
10 - Alguém com quem possa conversar e informar-se sobre como brincar, falar ou ensinar o(s) seu(s) filho(s). 1 2 3 4
11 - Alguém que cuide do(s) seu(s) filho(s) em caso de impossibilidade sua. 1 2 3 4
12 - Alguém com quem possa falar sobre questdes relacionadas com a educagdo/salde do(s) seu(s) filho(s). 1 2 3 4
13 - Alguém que o/a possa transportar ou ao seu filho em caso de necessidade. 1 2 3 4
14 - Alguém que o/a possa informar sobre Servigos para o seu filho ou para outros familiares 1 2 3 4
15 - Alguém que cuide do(s) seu(s) filho(s) para que possa dispor de mais tempo para si proprio/a. 1 2 3 4

Versdo adaptada da Escala de Funcdes de Apoio de C.J.Dunst, C.M. Trivette e A.G. Deal (Enabling and Empowering Families : Principles and guidelines for practice, 1998).
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OFICINAS DE PAIS — QUESTIONARIO 2

AR

&P srA

PAIS-EM-REDE
JUNTOS POR PESSOAS ESPECIAIS
Cédigo: ANO / INDICATIVO TELEFONICO DA ZONA (3 digitos) / N° DE ORDEM (3 digitos) Data do preenchimento /
COLOCAR NO FINAL DO DOCUMENTO O LOGOTIPO DA UNIVERSIDADE PROTOCOLADA
. P Conjuge/ Pais/ . Irméos/ Outros . . Colegas de | Instituicdes | Profissionais Outros
Quem procura quando precisa de alguém: Companheiro | Sogros Filhos Cunhados Familiares Vizinhos Amigos Trabalho (especifique)

1 - Que o/a ajude a tomar conta do(s) seu(s) filho(s).

2 - Que ofa ajude a resolver problemas junto de
Servigos.

3 - Que ofa ajude nos aspectos praticos do seu dia-a-dia,
em casa.

4 - Em quem possa confiar e com quem possa falar das
coisas que o/a preocupam.

5 - Com quem possa conviver ou distrair-se.

6 - Que o/a ajude a explicar o problema do(s) seu(s)
filho(s) aos outros.

7 - Que converse consigo quando necessita de
conselhos.

8 - Que o/a encoraje ou Ihe dé forga para seguir em
frente quando as coisas lhe parecem dificeis.

9- Que o/a ajude a encontrar-se com outras familias de
filho(s) em situagdes semelhantes.

10 - Com quem possa conversar e informar-se sobre
como brincar, falar ou ensinar o(s) seu(s) filho(s).

11 - Que cuide do(s) seu(s) filho(s) em caso de
impossibilidade sua.

12 - Com quem possa falar sobre questdes relacionadas
com a educacg&o/saude do(s) seu(s) filho(s).

13 - Que o/a possa transportar ou ao(s) seu(s) filho(s)
em caso de necessidade.

14 -Que ofa possa informar sobre Servigos para o(s)
seu(s) filho ou para outros familiares.

15 - Que cuide do(s) seu(s) filho(s) para que possa
dispor de mais tempo para si proprio/a.

Versdo adaptada da Escala de Apoio Social de C.J.Dunst, C.M. Trivette e A.G. Deal (Enabling and Empowering Families : Principles and guidelines for practice, 1998).
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PAIS-EM-REDE
JUNTOS POR PESSOAS ESPECIAIS

Cédigo: ANO / INDICATIVO TELEFONICO DA ZONA (3 digitos) / N2 DE ORDEM (3 digitos)
COLOCAR NO FINAL DO DOCUMENTO O LOGOTIPO DA UNIVERSIDADE PROTOCOLADA

Data do preenchimento / /

AVALIACAO GERAL DO PROJECTO - NIiVEL 1 - GRUPOS DE APOIO EMOCIONAL

Muito Fraco Razoavel Bom Muito
Fraco Bom

1. Adequacao aos objectivos

Comentarios/Sugestdes:

2. Organizacdo/Planeamento das
sessoes

Comentarios/Sugestdes:

3. Tempo para partilha de experiéncias

Comentarios/Sugestdes:

4. Tempo total das sessoes

Comentarios/Sugestdes:

5. Desempenho das facilitadoras

Comentarios/Sugestdes:

6. Importancia do Portefdlio

Comentarios/Sugestdes:
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