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RESUMO

As familias de criangas com Necessidades Educativas Especiais (NEE) vivenciam
dificuldades e barreiras durante o seu dia-a-dia. Esses obstaculos acrescentam
desafios ao exercicio parental, afetando a vida desses pais, assim como a dos seus
filhos. O presente projeto de investigagdo enquadra-se no tipo de estudo de casos
multiplos e tem como objetivo geral conhecer a percecdo de uma amostra de familias
(N=5), mées/ cuidadoras de criancas e adolescentes com NEE, sobre o funcionamento
parental e familiar, especificamente, as competéncias parentais, necessidades, bem-
estar (satisfagdo com a vida) e rede de apoio social da familia. Na recolha dos dados
foram utilizados os instrumentos: Questionario de Autoavaliacdo da Competéncia
Educativa Parental (QACEP), versdo portuguesa de Costa (2010); a Escala de
Autoeficicia Parental (EAEP), de Brites (2010); a Escala de Satisfacdo com a Vida
(SWLS), versao portuguesa de Simdes (1992 e uma entrevista semiestruturada
elaborada com base na revisdo da literatura. De uma forma geral, os resultados
mostram-nos que o nascimento de um filho com NEE faz emergir novas exigéncias e
necessidades de apoio a familia. Neste sentido, todos os casos revelaram caréncias
na rede de apoio formal, sendo que o apoio informal apareceu como um suporte
fundamental, especialmente na area emocional. Verificou-se que a maior preocupagao
das maes se relacionava com a previsdo do futuro dos seus filhos. Na generalidade,
as participantes apresentaram-se satisfeitas nas suas funcdes parentais; contudo,
revelaram também sentimentos de alguma tenséo e stress. Os dois casos com valores
mais baixos na autoavaliacdo das competéncias parentais evidenciaram também um
maior descontentamento com a sua rede de apoio formal.

Palavras-chave: Familias; Necessidades Educativas Especiais; competéncia
educativa parental; autoeficicia parental.

ABSTRAT

The families of children and young people with special educational needs (SEN)
experience difficulties and barriers during their daily lives. These obstacles add
challenges to parental exercise, affecting the lives of these parents, as well as that of
their children. The present research project fits the type of multiple case study and
aims to know the perception of a sample of families (N = 5), mothers / caregivers of
children and adolescents with SEN, on parental and family functioning, Specifically,
parental skills, needs, well-being (satisfaction with life) and family social support
network. In the data collection, the Self-Assessment Questionnaire for Parental
Educational Competence (QACEP), Portuguese version of Costa (2010) was used;
The Parental Self-efficacy Scale (EAEP), by Brites (2010); The Life Satisfaction Scale
(SWLS), Portuguese version of Simdes (1992) and a semi-structured interview based
on the literature review. In general, the results show that the birth of a child with SEN
brings new demands In this sense, all the cases revealed deficiencies in the formal
support network, and informal support appeared as a fundamental support, especially
in the emotional area. It was verified that the greater concern of the mothers was
related to the However, they also revealed feelings of tension and stress, and the two
cases with lower values in the self-assessment of parental competences also showed a
greater dissatisfaction with Their formal support network.

Keywords: families; Special Educational Needs; parental educational competence;
parental self-efficacy.
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INTRODUCAO

Quando no nascimento de uma crianca, inicialmente idealizada como
perfeita, ndo se verifica a desejada “perfeicao”, ocorre um desapontamento por
parte dos idealizadores (pais) e o desmoronamento do ideal da crianca sonhada,
ao serem confrontados com uma realidade impenséavel, por vezes, até ao
momento do nascimento, e que acarreta mudangas no funcionamento familiar
(Quitério, 2012).

A literatura cientifica realca que estes pais/ cuidadores enfrentam
exigéncias e desafios substanciais que podem ter impacto na qualidade de vida
das criancas e jovens com incapacidades, bem como no bem-estar das
respetivas familias. Neste sentido, é importante proporcionar o suporte
necessario para fazer face aos acontecimentos e obstaculos da vida diaria
(Bailey, Nelson, Hebbeler & Spiker, 2007; Harris, 2008). Na mesma linha, Pereira
(1996) refere as diversas necessidades sentidas por estes pais (economicas;
cuidados diarios; recreativas; socializagdo; identidade; afeto e atendimento
educativo) e Correia e Serrano (2002) identificam possiveis fontes de stress
(procedimentos médicos complexos; dificuldades econdmicas; episodios de
desanimo/preocupacdes e cansaco; gestdo de horéarios de trabalho e transporte;
cuidados constantes; escassez de tempo para atividades recreativas e lazer; os
ciimes ou rejeicdes por parte dos irmaos e problemas conjugais).

Face ao exposto, Duvdevany e Abboud (2003) realcam a importancia do
apoio social, formal e informal, enquanto variavel central na protecao dos fatores
de risco e potenciadora de oportunidades de aprendizagem da crianga e familia.

O presente trabalho, realizado no ambito do Curso de Mestrado em
Intervencdo Psicossocial com Criangas e Jovens em Risco, insere-se na
temética das familias de criangas com Necessidades Educativas Especiais
(NEE) e tem como objetivo geral conhecer a percecdo de uma amostra de
familias (N=5), mées/ cuidadoras de criancas e adolescentes com NEE, sobre o
funcionamento parental e familiar, especificamente, as competéncias parentais,
necessidades, bem-estar (satisfacdo com a vida) e rede de apoio social da
familia. Como método de investigacdo, recorreu-se ao estudo de casos
multiplos.

O trabalho estd organizado em duas grandes partes que, apesar de
distintas, sdo complementares para a prossecucdo do proposito do estudo.

Assim, a primeira refere-se ao enquadramento teorico e, a segunda, ao estudo



empirico. Especificando, a primeira parte, referente a revisdo da literatura é
composta por trés capitulos correspondentes as grandes teméaticas envolvidas
Nno Nosso objeto de estudo, a saber: o capitulo inicial analisa a familia no quadro
da abordagem sistémica, a concecao de familia, as suas fun¢des e influéncias, o
sistema familiar e, por fim, o ciclo vital familiar; o capitulo seguinte aborda
nocdes ligadas as NEE, especialmente a concecao e tipologia de NEE e as
PerturbacBes do Neuro desenvolvimento, no quadro do DSM5 (APA, 2014); o
terceiro capitulo refere-se a realidade das familias com filhos com NEE,
especialmente, as mudancas, bem como as necessidades, dificuldades e a rede
de apoio social.

A segunda parte, referente ao estudo empirico, esta estruturada em dois
capitulos. O quarto capitulo, relativo ao plano de investigagdo, inclui a
apresentacdo do estudo, a formulagéo da questdo de investigagéo, os objetivos
e 0 método; este Ultimo é composto pela caracterizagdo dos participantes e
instrumentos utilizados, a descrigdo dos procedimentos de recolha e andlise dos
dados. O quinto capitulo apresenta os resultados, a sua andlise, triangulacédo de
dados e respetiva discusséo, terminando-se o trabalho com uma reflexdo final
com as consideracdes finais, tendo como referéncia o quadro teoérico e 0s
objetivos orientadores do estudo.

Espera-se que o0s resultados, a discussdo e reflexdes finais
consubstanciem um contributo nesta area sobre as familias de criancas e jovens
com NEE, em particular, perceber as dinamicas relacionais, o funcionamento

parental e familiar, bem como a rede de apoio formal e informal.
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Capitulo 1. A familia no quadro da abordagem sistémica

1.1. Conceptualizacado de familia

Definir o conceito de familia € um processo dificil, tento em conta a sua
vasta caracterizagdo, o que dificulta a selecdo de uma Unica concecao,
negligenciando todas as outras, por poder ser imprecisa no tempo e no espaco
(Quitério, 2012).

A familia encontra-se em constante mutacdo e devido a isso a sua nogéo
nao se limita a familia tida como tradicional (Almeida, 2012).

Roudinesco (2003) afirma que ndo existe um Unico modelo familiar,
salientando, porém, que, independentemente da vasta complexidade, se
continua a ter como foco de base a familia-casal. O autor realga ainda a
existéncia de dois tipos de familia: as familias restritas, que abarcam a
comunhdo habitacional de pais e filhos, e as recompostas, que representam as
familias em que os pais se encontram no segundo ou terceiro casamento, com
filhos de outros casamentos.

Neste sentido, dizer que a familia se refere um grupo social oriundo de
uma unido estavel entre um homem e uma mulher e os seus filhos, ndo vai ao
encontro da atual realidade, visto que varias mudancas ocorridas na sociedade
acarretaram numerosas influéncias para esta definicdo, nomeadamente, o
aparecimento do divércio, a mudanca no papel tradicionalmente atribuido a
mulher, o reconhecimento das familias monoparentais, casais recompostos,
casais homossexuais e a reducdo do numero de filho por casal (L. Ferreira,
2013).

Nesse sentido, a familia pode ser concebida como um agrupamento de
individuos que tém um relacionamento a longo prazo e estavel entre si no
espaco casa (Branco, 2014).

Além disso, a conceptualizagdo de familia inclui duas componentes
distintas, a ideia de ser um lugar favoravel a intimidade, afetividade, veracidade,
privacidade e companheirismo, mas que numa outra vertente, também impele
sentimentos como, a ansiedade, egocentrismo, imposi¢cdo e violéncia (Costa,
2004). Esta antitese de sentimentos advém de inimeros fatores relacionados
com aspetos do foro socioideoldgico (tipologia do matrimonio, divorcio,

habitacdo, heranca, poder e transmissdo de saber), econdmico (estipulagédo de
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tarefas e tipo de patriménio), politico (autoridade, fracdes e hierarquias),
biol6gico (saude e fertilidade) e ambiental (adversidades e recursos) (Slepoj,
2000).

Para Almeida (2012), o conceito de familia emerge essencialmente da
convivéncia familiar, isto é, da coexisténcia numa mesma habitacdo, aliada a
uma partilha de recursos comuns. Nesse sentido, Almeida (2012, p. 40)
caracteriza a familia como sendo um “conjunto de adultos que se relacionam
com criangas e jovens num determinado espago”.

Em complementaridade, Quitério (2012) acrescenta que a concecdo de
familia ndo se deve restringir a habitacdo, enfatizando que se deve integrar
também na categoria da familia todos aqueles que fazem parte de uma rede
social préoxima, isto é, todos aqueles que se predispdem a prestar suporte
sempre que necessario.

Sendo assim, a familia pode ser caracterizada de duas maneiras
distintas: por um lado, considera-se o conjunto de pessoas que coabitam na
mesma casa; por outro, a familia pode também ser descrita como um conjunto
de individuos que, de uma forma diaria e constante, fornecem um suporte de
caracter emocional e financeiro, sendo irrelevante a permanéncia numa mesma
habitagdo (Quitério, 2012). Em concordancia, Velho (2006) associa a familia a
uma vasta rede de relagdes interdependentes, integrada tanto pela familia
alargada, como também por amigos e vizinhos, que se disponibilizam a prestar
apoios fulcrais, principalmente em momentos de crise familiar.

Em suma, Strey (2007, cit. por Proenca, 2011) caracteriza a familia como
um grupo de pessoas que tém como finalidade comum a construgédo de uma

vida privada, em complementacao a vida publica.

1.1.1. Func®es e Influéncias da familia

Singly (2000, cit. por Quitério, 2012) alude que, no passado, as fun¢fes
da familia incidiam unicamente na transmissdo do patriménio material e
espiritual de uma geracdo para outra, sendo que com as alteracbes da propria
nocdo de familia, estas funcbées também sofreram mutacdes. Atualmente, as
familias recriam as suas funcdes, tendo como objetivo a promocao do(s)
individuo(s) em todas as suas dimensdes, em observancia do respeito pelo(s)

outro(s).
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As fungbes familiares englobam um conjunto de atividades que séo
realizadas pela familia como forma de fazer face as suas necessidades, sendo
variaveis em funcdo da importancia e do tempo que a mesma lhe atribui
(Simdes, 2010). Simbes (2010) refere ainda que essas fungbes divergem de
familia para familia e tém como objetivo primordial sustentar as necessidades da
crianca ou jovem, a varios niveis (fisico e psicossocial).

Pestana (2015), de modo complementar, diz que a fungcdo das familias é
proporcionar recursos de forma a dar respostas as necessidades internas dos
seus constituintes, nomeadamente aquelas relacionadas com os cuidados de
saude, do foro econémico, cuidados domésticos, educacdao, recreativas e outras.

A familia € concebida como um espago por exceléncia para o
desenvolvimento e aprendizagem de habitos essenciais de interagdo, de
socializacdo (contactos corporais, a linguagem, a comunicagdo, as relagdes
interpessoais), como também de experiéncias afetivas significativas (a filiagao, a
fraternidade, o amor e a sexualidade), que se traduzirdo num sentimento de
pertenca dos seus elementos (Pestana, 2015).

Segundo Branco (2014), os progenitores/cuidadores sédo concebidos
como os primeiros agentes educativos da crianga, sendo esta interacdo
essencial nos seus primeiros anos de vida, pois é com ela que se formam
vinculagBes vitais para o ser humano. E na familia, mais propriamente na
interacdo com as figuras parentais, que a crianga aprende a relacionar-se e que
desenvolve caracteristicas e competéncias relevantes para a convivéncia nos
ambientes exteriores (P. Ferreira, 2013). Assim, a familia ndo pode descurar a
importancia do seu papel, pois promove o desenvolvimento humano e é a base
da estrutura social, sendo essencial para a construcdo da personalidade da
crianca, que nela faz as primeiras aquisicdes e aprendizagens dos diversos
papéis que vira a desempenhar (Almeida, 2012).

E a partir do seio familiar que a crianga tem um contacto inédito com o
mundo, e é nele que aprende a desenvolver atitudes importantes para o seu
desenvolvimento, visto que muitos dos conhecimentos acerca da socializacdo
provém do ambiente familiar (P. Ferreira, 2013).

De uma forma sucinta, as familias tém, entdo, como fungéo a protecdo
dos seus membros, sendo esta considerada uma funcao interna. Tém também a
funcdo de apoio a socializacdo, adequacdo e transmissdo de determinada
cultura, referindo-se estas a funcdo externa (Minunchin, 1979). Na mesma linha,

Relvas (2004) evidencia a este propdsito duas tarefas que a familia necessita de
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resolver de uma forma eficaz, a saber: a individualizagdo/autonomizacédo dos
seus elementos e a promocéo do sentimento de pertenca ao grupo.

Para Costa (2004) a familia tem como papel primordial apoiar e fomentar
o desenvolvimento e seguranca dos seus membros através do exercicio de
tarefas ligadas a satisfacdo das necessidades mais elementares, protegendo os
seus elementos dos riscos e ameagas do exterior; e a promogdo de um
desenvolvimento coerente e estavel, favorecendo um clima e a percecdo de

competéncia.

1.1.2. Sistema Familiar

Com o nascimento, e durante o seu percurso de vida, o individuo interage
com diversos sistemas relacionais e ambientais, sistemas esses que também
sofrem muta¢des com a evolugéo e a passagem do tempo (Branco, 2014). Este
contacto inicia-se na familia, enquanto sistema restrito, e vai de uma forma inata
progredindo para outros sistemas, como a sociedade, sistemas esses cada vez
mais complexos e globais, denominando-se de sistema alargado (Branco, 2014).

Tendo por base a perspetiva de Bertalanffy (1972, cit. por L. Ferreira,
2013), a familia pode entdo ser conotada como um sistema, isto €, um conjunto
de dindmicas e processos onde prevalecem interagcfes reciprocas. A familia é
assim concebida como um sistema aberto, composto por varios elementos
ligados por um conjunto de regras comportamentais e de funcdo dinamica, que
interagem de forma constante tanto entre si e com o exterior.

Como forma de melhor se entender esta abordagem sistémica da familia,
tendo por base a Teoria Geral dos Sistemas de Bertalanffy (1972, cit. por
Pinheiro, 2010), cada organismo é considerado como um sistema € o mesmo é
caracterizado por trés atributos extensiveis a interacdo. S&o eles:

i) Totalidade, em que o sistema se comporta como um todo e nédo é
simplesmente resultante da soma dos seus elementos, sendo um estado
dindmico e varidvel. Aquando de uma perturbacdo em um dos seus elementos,
0s restantes também a sentirdo, apesar disso, 0s mesmos irdo responder de
maneira a que se consiga manter o estado de equilibrio inicial;

i) Retroacdo, sendo concebido como um processo circular em que uma
parte do output (saida) retorna como informacdo para o input (entrada),
caracterizando-se assim como um sistema autorregulador. Existe retroacdo

positiva, que conduz a uma destabilizacdo no sistema, afetando o seu equilibrio
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pois aumenta as flutuagées no funcionamento sistémico, e por outro lado temos
as retroacdes negativas, que sdo compensatorias do sistema de funcionamento
sistémico cujo resultado leva a estabilidade;

iif) Equifinalidade, para um sistema chegar a um determinado resultado,
ndo necessita obrigatoriamente de se iniciar de uma certa maneira, sendo por
isso possivel chegar ao mesmo estado final, partindo de estados iniciais
diferentes, tornando-se também possivel dizer que mesmo as transformacdes
ocorridas num sistema se encontram totalmente independentes do seu ponto
inicial, por isso, se quisermos esclarecer um estado final de um sistema aberto,
nao nos deveremos reger pelas suas conjunturas iniciais, mas sim, pelas suas
regras e parametros de funcionamento.

O sistema familiar é evolutivo, tendo capacidade de se ajustar as
diversas vivéncias e modificacdes associadas a evolug¢éo do relacionamento do
casal, ao nascimento dos filhos e ao préprio desenvolvimento individual, que
trardo mudancas para todo o sistema, tendo a familia que se adaptar e dar
respostas a estas novas situagdes (Branco, 2014).

Neste contexto, Minuchin (1985) refere que o sistema familiar € complexo
e constituido por subsistemas interdependentes, aludindo a ideia de que cada
individuo é um subsistema e as rela¢des entre subsistemas séo controladas por
regras e padrbes implicitos, oriundos dos participantes. De modo complementar,
Minuchin (1990), refere ainda que os sujeitos podem criar subsistemas tendo por
base a geracao, sexo, interesses e funcdes, tendo estes diferentes niveis de
poder em que os comportamentos de um dos membros influenciardo os
restantes.

Nesse sentido, e segundo Alarcao (2006), o sistema familiar é constituido
por varios subsistemas, a saber: i) marital: referente as relagbes estabelecidas
entre o casal; ii) parental: relativo as interacdes entre figuras parentais e filhos;
iii) fraternal: inclui o contacto entre irméos; extrafamiliar: referente as conexodes
com vizinhos, amigos ou profissionais e familia alargada.

Relvas (2004), na mesma linha, refere como subsistemas familiares: i) o
individual: constituido pelo individuo que tem um papel na sua familia de
pertenca; ii) o conjugal: composto pelo casal; iii) o parental: formado pelos
cuidadores, sendo assumidas determinadas fungBes executivas relativas a
responsabilidade, educacdo e cuidado dos filhos (este subsistema sera mais
posteriormente aprofundado no capitulo 3); iv) o fraternal: constituido pelos

irmaos.
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Seguindo esta mesma abordagem, de acordo com Minuchin (1985), a
familia constitui um tipo especial de sistema que engloba:

- Uma estrutura: as interagdes no interior do sistema em funcéo das
hierarquias sociais e tensoes;

- Padrdes: estipulam a forma de tomada de decisGes e estabelecem as
regras de comportamento dos seus elementos;

- Propriedades: familia como agente impulsionador da estabilidade e da
mudanca.

E importante salientar que o comportamento de um elemento no interior
do sistema familiar ndo se torna explicativo para o0 comportamento de um outro
elemento pertencente a este sistema familiar, pelo que se torna fulcral
perspetivar as interagcdbes de um modo circular (Pinheiro, 2010). Esta
comunicagédo circular advém do comportamento de cada sujeito, sendo este, de
uma forma dualizada, fator e produto do comportamento individual, onde o
resultado depende menos das condi¢des e mais do processo (Costa, 2004)

Em sintese, enquanto sistema, a familia € considerada como um todo,
mas de igual modo, uma parte integrante de outros sistemas mais diversificados
e alargados onde se encontra inserida, como a sociedade e a comunidade,
sendo essencial a sua capacitacdo para transformar a desordem em ordem para
assim ser possivel a sobrevivéncia do sistema (Relvas, 2004).

1.2. Ciclo vital da familia

A familia, tal como os elementos que a constituem, possui um ciclo vital,
situando-se assim num paradigma evolutivo (Frias, 2013). Pestana (2015) real¢ca
que, na familia, as geracbes que a constituem evoluem no tempo através do
ciclo vital, onde se encontram inscritas as diversas etapas de crescimento e de
desenvolvimento.

A familia nasce, evolui, amadurece e fragmenta-se em forma de uma
nova familia, terminando o seu ciclo vital com a morte dos elementos que |he
deram origem e com a criagcdo de novos nucleos familiares criados pelos
restantes elementos do antigo ciclo, criando estes o seu proprio ciclo vital
(Pinheiro, 2010).

Assim, o desenvolvimento da familia refere-se a sua modificagédo

enquanto um todo, bem como a mudanca dos seus elementos como

constituintes individuais, mudanga essa que se integra em trés componentes:
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funcional, interacional e estrutural (Frias, 2013). Em conformidade, a literatura
salienta que o ciclo vital se define como um conjunto de etapas pelas quais a
familia passa no decorrer da toda a sua evolugdo enquanto tal, cada uma delas
com tarefas definidas, as quais deverdo cumprir (L. Ferreira, 2013).

A concecéo do ciclo vital das familias tem vindo a sofrer alteracdes ao
longo do tempo, mas também devido a fatores como as altera¢des na natalidade
e a mudanca do papel da mulher na sociedade (Proenca, 2011).

Ainda segundo Proenca (2011), foi com Duvall, sociélogo, nos anos
cinquenta (séc. XX) que emergiu a primeira classificacdo dos estadios do ciclo
vital, que integra a concecéo de funcdes de desenvolvimento no todo familiar e a
presenca da crianca, a idade e a evolucdo do filho mais velho como normas para
a sua demarcacao.

Posteriormente, Hill e Rogers (1967, cit. por Costa, 2004) evidenciaram
trés critérios para discriminar os diferentes estadios de desenvolvimento da
familia, sendo estes, a mudanca do numero de elementos constituintes, a
alteracdo da componente idade e alteracbes do estatuto ocupacional dos
elementos propulsores de sustento e suporte familiar.

Na década de 80 (séc. XX), McGoldrick e Carter (1982, cit. por Costa,
2004) introduzem numa perspetiva sistémica multigeracional, aspetos tri-
geracionais, contabilizando a familia de origem como parte do desenvolvimento
familiar, sendo a primeira etapa do ciclo vital designada de entre familias: jovem
adulto independente.

Segundo Costa (2004), em 1990, Mininchin e Fishmman, organizaram o
ciclo vital em cinco etapas, sendo estas a formacao do casal, familia com filhos
pequenos, familia com filhos na escola, adolescentes e, por fim, familia com
filhos adultos.

Mais recentemente, e segundo Relvas (2004) entende-se que a familia
evolui através das seguintes etapas:

i) Primeira etapa - Formagdo do casal: é considerada a Unica que
possibilita uma escolha. Implica a ligacdo entre dois sistemas, de duas familias
diferentes. Esta etapa resulta da unido de dois individuos que partilham as
mesmas necessidades e/ou caracteristicas. E com a formacdo do casal que se
inicia o percurso do ciclo vital da familia, emergindo com ela uma nova familia
nuclear, dotada de normas e padrbes especificos, onde se desenvolvem
conceitos e modelos direcionados para a negociacdo relacional, e onde se

cultivam sentimentos de pertenca e se idealizam planos em comum;
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i) Segunda etapa - Familia com filhos: esta inicia-se aquando do
nascimento do primeiro filho, ou seja, com o aparecimento de dois novos
subsistemas, o0 subsistema parental e o filial. Esta etapa requer um
reajustamento intra e interfamiliar por parte das figuras parentais, devido a
existéncia de novas tarefas de desenvolvimento. Com o nascimento dos filhos, o
casal sofre mudancas espaciais, temporais, monetarias, como também existe
uma necessidade de haver uma maior abertura ao exterior e as familias de
origem, ao passo que na etapa anterior essa abertura seria mais estreita;

iii) Terceira etapa - Familia com filhos na escola: com o aparecimento
desta etapa, emerge a relacdo de dois sistemas, familia e escola. Esta fase,
para a crianga, constitui um passo para a aproximagdo ao mundo adulto e para o
desenvolvimento da sua autonomia. J4 para o0s pais, a entrada na escola
simboliza um teste as suas capacidades e fungdes parentais. E com a entrada
da crianga na escola que se podera observar a primeira crise de desagregacao,
impulsionando a relagcdo com um novo sistema significativo e organizado.
Durante esta etapa € fulcral que, tanto a familia como a escola, em
complementaridade, sejam potenciadoras do desenvolvimento da criancga;

iv) Quarta etapa - Familia com filho adolescentes: esta é considerada a
etapa mais longa e conturbada de todo o ciclo vital familiar, sendo de elevada
relevncia a existéncia de um equilibrio entre o sistema e as ambicdes
individuais. Durante esta fase, pais e filhos socializam, mas existe um
afastamento, tendo assim o filho e os pais uma maior autonomia. Nesta etapa,
da-se uma primeira preparacao para a futura separacdo. Aqui, o adolescente
encontra-se integrado num grupo de pares, passando 0s pais a ser figuras de
vinculag&o na reserva, despontado o medo de perda;

v) Quinta etapa - Familia com filhos adultos: esta é considerada como um
periodo conturbado, que conta com a aceitacdo dos pais do facto de existirem
mdltiplas entradas e saidas do sistema. Tantos os pais como os filhos, nesta
fase, ttm uma maior dependéncia e autonomia. Ligada a esta fase do ciclo vital
esta a etapa do ninho vazio, as interligacdes de geracfes (genros, noras) e a
ligacdo de familias diferentes, provenientes da formag¢éo de novos pares, como
também as relagbes com as geragBes mais velhas, que se voltam a aproximar.
Nesta etapa da familia com filhos adultos, os pais sdo denominados como a
“geracao sanduiche”, ou geragao intermediaria uma vez que se encontram entre
os filhos adolescentes e os pais idosos (Relvas, 2004).

Esta ultima etapa, segundo Alarcéo (2006), tem de cumprir trés tarefas

fulcrais: impulsionar a saida de casa dos filhos, capacitando-os para a sua
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autonomia; renegociar e reavaliar a relagdo enquanto casal fazendo um balanco
profissional e individual;, e, por ultimo, aprender a lidar com o processo de
envelhecimento.

A par da existéncia deste ciclo vital, 0 nascimento e desenvolvimento de
uma crianga com NEE, desencadeia na familia varios momentos onde esta tem
de encarar diversos desafios e situagfes dificeis, o que pode ter um impacto
significativo na dindmica familiar (Quitério, 2012). Antes, porém, do

desenvolvimento deste tépico, segue-se a andlise do conceito de NEE.

Capitulo 2. Necessidades Educativas Especiais

2.1. Conceptualizacdo de Necessidades Educativas Especiais

Todas as criancas/ adolescentes sdo detentoras de especificidades e de
uma singularidade Unica, tendo cada uma um ritmo de desenvolvimento proprio
e diferentes necessidades educativas, podendo ainda assim haver aquelas que,
devido a certas caracteristicas especiais, se diferenciam mais dos seus pares
(Quitério, 2012).

O conceito de deficiéncia, segundo Baltazar (2013), foi substituido pela
denominagdo de NEE, pela necessidade de enfatizar a valorizagdo das
necessidades das criangas e dos adolescentes em detrimento de um foco
eXcessivo nas suas eventuais incapacidades.

E, inicialmente, com o Relatério Warnock, datado de 1978 que se da
inicio a utilizacéo do termo de Necessidades Educativas Especiais, evidenciando
o facto de, em média, uma em cada cinco criangas ou adolescentes
demonstrarem NEE em alguma etapa da sua vida (Almeida, 2012).

Devido as mudancgas da Historia e Politica, e mesmo do paradigma
educacional, o conceito de NEE sofreu, igualmente, mutacbes na sua
caracterizacdo (L. Ferreira, 2013). A terminologia NEE tem com filosofia base a
Inclusdo, abarcando ideais focalizados na igualdade de direitos, apoiando a ndo
discriminacdo baseada na raca, ideais religiosos, opinido, caracteristicas
intelectuais, sensoriais, fisicas e socioeconémicas, de todas as criancas e
adolescentes abrangidos pela idade escolar (P. Ferreira, 2013).

A terminologia enaltece o fator educacional, o que originou,

consequentemente, a necessidade de proceder a adaptacdes no curriculo
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escolar, na formacdo de professores, nos métodos de ensino e nas
administracdes escolares (Almeida, 2012).

As NEE sédo entendidas ndo como uma dificuldade particular, mas sim
como um conjunto de caracteristicas especificas, que tém como base um perfil
de limitacdo funcional na participacdo e atividades, num ou varios dominios da
vida, coexistentes com modificagcbes nas funcdes e/ou estruturas do corpo,
sendo que o contexto envolvente poderad ser um facilitador ou uma barreira
(Direcao-Geral de Inovacao de Desenvolvimento Curricular, DGIDC, 2008).

Por outras palavras, e de acordo com Cruz (2012), as NEE ocorrem na
interacdo entre o individuo e 0 meio em que esta inserido (ambiente familiar e
educativo).

O conceito de NEE esta relacionado com os apoios pedagdgicos e com
0s servigos educativos de que algumas criangas e adolescentes necessitam
durante o seu periodo escolar, para que seja possivel uma otimizacdo do seu
desenvolvimento, tanto a nivel pessoal como social (Bautista, 1997). As NEE
assumem uma forma interativa, uma vez que as dificuldades destas criancas se
encontram diretamente relacionadas com as suas caracteristicas pessoais e
estao dependentes do contexto em que se desenvolvem (escola), como também
tém um valor de relatividade, uma vez que as dificuldades poderdo ser ou ndo
de caracter permanente, dependendo das condicbes dos alunos e de um
determinado momento no trajeto escolar (Bautista, 1997).

Ap6s a Declaracao de Salamanca (UNESCO, 1994), a concecédo de NEE
foi restruturada para abranger todas as criancas ou adolescentes cujas
necessidades advenham de incapacidades ou dificuldades que os condicionem
a nivel escolar, sejam elas criancas/ adolescentes com deficiéncia/incapacidade
ou sobredotadas, criancas/ adolescentes ingressadas no mundo do trabalho,
criancas/ adolescentes de terras remotas, criangas/jovens de minorias étnicas ou
criancas/adolescentes de grupos desfavorecidos. Em complemento, para
Correia (2008), a concecdo de NEE esta associada a situacdes de dificuldades
ao nivel da socializacao, fisicas, intelectuais, do foro emocional e dificuldades na
aprendizagem, resultantes de fatores organicos ou ambientais. Correia (2008)
referencia que o uso deste conceito remete para criangas/adolescentes que, por
alguma razéo, séo incapazes ou tém dificuldades em fazer um acompanhamento
do curriculo normal instituido nas escolas e, devido a isso, devera ser feita por
parte das mesmas uma adaptacdo mais ou menos generalizada, conforme o0s
casos, para que O resultado seja um percurso escolar inclusivo e sem

discriminagao.
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Para Quitério (2012), a terminologia de NEE € sin6nimo da existéncia de
um desfasamento entre o nivel de comportamento apresentado e aquele
esperado, tento em conta a idade cronolégica.

Segundo Cruz (2012), as NEE pressupdem a necessidade de
complementos educativos face aqueles ja existentes e que, por norma, se
encontram implementados nas escolas do ensino regular. Esta adaptacao é feita
para que seja possivel proporcionar a crianga igual oportunidade para realizar o
seu desenvolvimento, para posteriormente se concretizar como um cidaddo
pleno, dotado de autonomia, o mais possivel, e capacitado para se ajustar aos
padrBes sociais. Assim, ter NEE ndo é, entdo, sinbnimo exclusivo de ter uma
deficiéncia e/ou incapacidade fisica ou intelectual, pois qualquer um de nés pode
ter uma determinada necessidade, num dado momento, ou necessitar de um
apoio suplementar para ultrapassar determinados obstaculos existentes durante
0s processos de aprendizagem (Frias, 2013).

Em suma, e de acordo com Brennan (1990), uma crianca tem NEE
guando, em comparacdo com 0s pares, demostra maiores dificuldades na
aprendizagem associadas a algum problema de ordem fisica, sensorial,
intelectual, emocional, social, ou uma combinacdo destas probleméticas,
obrigando a organizacdo de respostas educativas adaptadas conforme a
situacao.

2.1.1. Tipologia de Necessidades Educativas Especiais

Na sequéncia do anteriormente exposto, e segundo Correia (2008), as
Necessidades Educativas Especiais (NEE), devido a sua influéncia e variagéo,
podem ser distinguidas em dois grandes grupos, as NEE permanentes e as NEE
temporarias.

As NEE permanentes ou significativas sdo aquelas apresentadas por
criancas ou adolescentes que sofreram alteracdes de elevado significado ao
nivel do seu normal desenvolvimento, provocadas por problemas orgéanicos,
funcionais e/ou por graves défices socioculturais e econdmicos (P. Ferreira,
2013).

As NEE permanentes abrangem problemas do foro intelectual, como por
exemplo a Incapacidade Intelectual, sendo designadas também como problemas
intelectuais generalizados; do foro processolégico, categoria que integra
individuos com dificuldades de aprendizagem especifica, como a Dislexia;

desenvolvimental, mais propriamente sujeitos com Perturbacdo do Espectro do
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Autismo; sensorial, ou seja, individuos com incapacidade visual ou auditiva;
motor, abrangendo sujeitos com incapacidade a nivel motor, como é o caso da
Paralisia Cerebral; emocional, individuos com problemas no foro psicoldgico e
comportamental; Perturbacdo de Hiperatividade / Défice de Atencéo;
traumatismo craniano; situagbes de multideficiéncia; entre outros, como
problemas de saude vérios (Correia, 2008).

Relativamente as NEE temporarias, Baltazar (2013), afirma que ocorrem
num certo momento do periodo escolar, podendo afetar a aprendizagem da
crianca ou jovem. Estas podem manifestar-se em problemas ligeiros na leitura,
escrita ou calculo, problemas do foro linguistico, socio-emocional ou atrasos ou
perturbagbes ao nivel do desenvolvimento motor de menor gravidade. Ainda
segundo Baltazar (2013), as NEE temporarias podem ser subdivididas em dois
grandes grupos: problemas ligeiros (desenvolvimento das capacidades
superiores, desenvolvimento motor, percetivo, linguistico e socio-emocional) e

problemas menos graves (aprendizagem da leitura, da escrita e calculo).

2.1.2. Perturbagdes do neurodesenvolvimento

Sao varias as perturbagcbes englobadas nas NEE, nomeadamente as
permanentes, sendo que todas elas pressupdem um risco de insucesso escolar
para as crian¢as ou adolescentes que nelas se enquadram (L. Ferreira, 2013).

Segundo a Dire¢do Geral de Estatistica da Educacdo e Ciéncia (2017),
no ano letivo 2016/2017 registou-se um total de 82.667 criangas e alunos com
NEE em Portugal Continental.

Na tabela 1, abaixo, encontram-se sistematizadas varias problematicas
retiradas do Manual de Diagnoéstico e Estatistica de Perturbagbes Mentais —
DSM 5 (APA, 2014), que se podem refletir negativamente no desempenho
escolar das criangcas e adolescentes e que estdo agrupadas sob a designagéo
de Perturbagcbes do Neurodesenvolvimento. De acordo com o DSM 5 (APA,
2014) s&o um grupo de perturbagBes com inicio no periodo de desenvolvimento,
podendo produzir incapacidades funcionais permanentes. Estas também sédo
caracterizadas como sendo um défice do desenvolvimento que conduz a
dificuldades no funcionamento a nivel pessoal, social, académico e ocupacional.
As suas manifestacbes variam desde limitacbes muito especificas na
aprendizagem ou controlo de funcdes executivas, até défices globais de

inteligéncia ou capacidades sociais (APA, 2014).
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Tabela 1

Perturbacdes do Neurodesenvolvimento

Perturbagdes

Caracteristicas

Incapacidade Intelectual/
Perturbagdo do desenvolvimento
Intelectual

(Ligeira; Moderada; Grave e Profunda)

Défices nas fungdes intelectuais (raciocinio, resolugdo de
problemas, planeamento, pensamento abstrato, aprendizagem);
Défices no funcionamento adaptativo;

Inicio das dificuldades no periodo de desenvolvimento.

Perturbagbes da Comunicagao

Perturbagéo da Linguagem;
Perturbacdo do som da Fala;
Perturbagdes da fluéncia com inicio na infancia (gaguez);

Perturbacdo da Comunicagéo Social (pragmatica).

Perturbagdo de Espectro do Autismo

(Nivel 3: requer suporte muito substancial;

Nivel 2: requer suporte substancial; Nivel 1:

requer suporte)

Défices persistentes na comunicagdo e interagdo social (na
reciprocidade social-emocional, nos comportamentos comunicativos
ndo verbais, défices em desenvolver, manter e compreender
relacionamentos);

Padrdes restritivos e repetitivos de comportamentos, interesses

ou atividades.

Perturbagao de Hiperatividade / Défice
de Atencéo

(Ligeira, Moderada, Grave)

Padrdo persistente de desatencdo efou hiperatividade-
impulsividade que interfere no funcionamento;

Os sintomas de desatengdo ou hiperatividade-impulsividade
ocorrem antes dos 12 anos de idade; em 2 ou mais contextos e

ndo sdo decorrentes de outra perturbag&o.

Perturbagdo da Aprendizagem
Especifica

(Ligeira, Moderada, Grave)

Dificuldades em aprender e usar as capacidades académicas
(persistem pelo menos 6 meses);

Com défice na leitura (dislexia);

Com défice na expressdo escrita;

Com défice na matematica (discalculia);

Dificuldades substanciais com interferéncia significativa no
desempenho académico, ndo sendo explicadas por outras

perturbagdes.

Perturbag6es Motoras

(Ligeira, Moderada, Grave)

Perturbagdo do  Desenvolvimento da  Coordenagédo
(comprometimento das capacidades motoras, interferem na vida
diaria; ndo sao explicadas por outras perturbagdes);

Perturbacdo de Movimentos Estereotipados (comportamentos
motores repetitivos que interferem nas atividades; ndo séo atribuiveis
a outras condigdes);

Perturbagcdo de Tiques (movimentos motores/ vocalizagbes
recorrentes): Perturbagdo de Tourett; Perturbacdo de Tiques Motores

ou Vocais Persistente; Perturbagéo de Tique Transitério

Nota. Adaptado de DSM-5. Manual de Diagnéstico e Estatistica das Perturbagbes Mentais, da APA, American

Psychiatric Association, APA, 2014, pp.35-96.
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2.2. Medidas Educativas

Com o proposito de implementar a nogéo de igualdade de oportunidades,
prestigiar a educacao e a qualidade do ensino através da préatica de uma escola
inclusiva, direcionada para o éxito escolar de todas as criangas e adolescentes,
recorrendo a um sistema educativo reajustavel, possibilitando uma resposta as
necessidades de incluséo das criancas e adolescentes com NEE foi publicado o
Decreto-Lei n° 3/2008, de 7 de janeiro, por altura da vigéncia do XVIlI Governo
Constitucional.

O Decreto-Lei n° 3/2008, de 7 de janeiro, diz-nos que a educacgéo
especial supde uma sinalizagdo, que deve ser precoce, da crianga ou jovem que
se pressupde necessitar dela, no sentido de serem averiguados quais os fatores
de risco relacionados com as suas limitagdes ou incapacidades. Esta
identificacdo podera ser feita por autorrecriagcdo dos progenitores, dos docentes
e técnicos que trabalham com a crianga ou jovem ou pelos servigcos de
intervengd@o precoce, referenciacdo que mais tarde passara pela administragéo
escolar.

Posteriormente, justificando-se, ocorre a adequagdo do processo de
ensino e de aprendizagem (artigo 16.°), possibilitando uma aprendizagem
adequada aos alunos com NEE de caracter permanente, no caso do documento
legal em questéo, através de medidas educativas, sendo elas:

i) Apoio pedagdgico personalizado; o artigo 17.° particulariza esta
medida, incluindo: “o reforco das estratégias utilizadas no grupo ou turma aos
niveis da organizagdo, do espago e das atividades” (alinea a); “o estimulo e
reforco das competéncias e aptiddes envolvidas na aprendizagem” (alinea b); “a
antecipagdo e reforco da aprendizagem de conteudos lecionados no seio do
grupo ou da turma” (alinea c); “o reforco e desenvolvimento de competéncias
especificas” (alinea d);

i) Adequacdes curriculares individuais; o artigo 18.° referente & medida,
especifica que sao “adequacgdes (...) conforme o nivel de educacéo e ensino, se
considere que tém como modelo o curriculo comum” (ponto 1), sendo que
devem respeitar as diretrizes curriculares e “ndo pdem em causa a aquisicao das
competéncias terminais de ciclo e, no ensino secundario, as que ndo impegam a
aprendizagem das nocdes essenciais das disciplinas” (ponto 1);

i) Adequacdes no processo de matricula; o artigo 19.° refere-se a

medida, a qual inclui a possibilidade de escolha “do jardim-de-infancia ou a
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escola, independentemente da sua area de residéncia” (ponto 1) e facilidades no
momento de efetuar o ingresso no ensino (ponto 2);

iv) AdequacbBes no processo de avaliagdo; o artigo 20.° especifica a
medida, sendo que prevé a existéncia de “alteracdo do tipo de provas, dos
instrumentos de avaliagéo e certificagdo, bem como das condi¢cbes de avaliagéo,
no que respeita, entre outros aspetos, as formas e meios de comunicagéo e a
periodicidade, duragcédo e local da mesma” (ponto 1); determina ainda, que “os
alunos com curriculos especificos individuais ndo estao sujeitos ao regime de
transicdo de ano escolar nem ao processo de avaliagdo caracteristico do regime
educativo comum, ficando sujeitos aos critérios especificos de avaliacdo
definidos no respetivo programa educativo individual” (ponto 2);

v) Curriculo Especifico Individual, o artigo 21.°, referente a medida,
descreve que o ‘“curriculo especifico individual pressupbe alteragdes
significativas no curriculo comum, podendo as mesmas traduzir-se na
introducgéo, substituicdo e ou eliminagdo de objetivos e conteudos, em funcdo do
nivel de funcionalidade da crianca ou do jovem” (ponto 2); além disso, “inclui
conteudos conducentes a autonomia pessoal e social do aluno e da prioridade
ao desenvolvimento de atividades de cariz funcional centradas nos contextos de
vida, a comunicacdo e a organizacao do processo de transicdo para a vida pos-
escolar” (ponto 3);

v) Tecnologias de apoio; o artigo 22.° refere que a medida visa promover
a acessibilidade e diminuir as limitacbes existentes por parte dos alunos,
facilitando a aprendizagem, desempenho em atividades, na vida profissional e

também social.

Capitulo 3. Familias e Necessidades Educativas Especiais: funcionamento
e rede de apoio social

3.1. Familias com filhos com Necessidades Educativas Especiais

Mesmo antes do nascimento dos seus filhos, a maioria dos pais cria
expectativas e idealiza como serdo os seus futuros filhos, ambicionando que
estes tenham determinadas caracteristicas ao invés de outras, criando assim, no
seu imaginario, o que se pode chamar de bebé idealizado/imaginado (Quitério,
2012).
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E bastante comum, na nossa sociedade, os pais investirem muito, quer a
nivel material, quer emocional, antes do nascimento de um filho (Almeida, 2012).
Os futuros pais desejam ter um filho com saude, que reflita a sua autoimagem e
que se encontre capaz de continuar a assegurar a sucessdo do nome e
tradicbes da familia (Quitério, 2012). A par destas questdes, encontram-se
outras que comportam sentimentos de ansiedade, tais como crencas e receios
gque estdo associados a incerteza em volta da gravidez, visto que a crianca que
vai nascer é de facto um ser totalmente desconhecido (Almeida, 2012).
Inevitavelmente, com este passo, o sistema familiar ird sofrer alteracbes e a
percecdo dessa realidade faz emergir varias davidas como, quais as
caracteristicas do seu filho, se sera perfeito e saudavel, entre outras (Almeida,
2012).

Para Relvas (2004), o bebé que foi construido no imaginario dos pais ao
longo dos meses de gestacdo é visto como um elemento revolucionador,
envolvido de mitos e incertezas, sendo 0 seu nascimento aguardado como um
momento cheio de expectativas e estando a sua presenga associada ao
complemento e adicao da felicidade familiar que faltava. Esta idealizacédo pré-
nascimento raramente tem em consideracdo a possibilidade de existir qualquer
tipo de problemas por parte do filho (Quitério, 2012). Esta crianca idealizada é
vista como perfeita e, devido a isso, quando ndo se verifica essa desejada
“perfeicao”, ocorre um desapontamento por parte dos idealizadores (pais) € o
desmoronamento da crianga sonhada, ao confrontarem-se com uma realidade
impensavel, por vezes, até ao momento do nascimento (Quitério, 2012).

Almeida (2012) complementa esta ideia referindo que esta realidade é
um acontecimento que ficard para sempre marcado na vida desses pais,
acarretando, inevitavelmente, mudancas em todo o seio familiar. E neste
momento que aparecem questdes com “Por que é que nos aconteceu isto?”, ou
entao, “Que mal fizemos nds para merecer uma coisa destas?”. A nova realidade
destes pais leva a que as suas esperangas caiam por terra e que a antecipagao
do futuro figue associada a medos, privagcbes, incertezas e preocupacdes
(Almeida, 2012).

Para além do impacto que isto tem nos pais, também toda a familia é
atingida e abalada em vérios pontos, como na sua identidade, estrutura e
funcionamento, passando por isso este acontecimento a estar ligado ao
processo de desenvolvimento dessa familia e & forma como os pais véo lidar
com a nova realidade, as qualidades da mesma, mas de igual modo, aos apoios

de que podem vir a usufruir (Frias, 2013).
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As familias de criancas e jovens com NEE deparam-se com inameros
desafios e dificuldades, situacbes com as quais outras familias ndo se irdo
confrontar. A presenca de uma criangca na familia que mostre algum tipo de
problematica produz um impacto profundo, desencadeando na estrutura familiar
uma tensédo aumentada, sendo que, devido ao esfor¢o a que a crianga obriga, as
relagdes familiares tanto podem ficar mais fortalecidas, como, ao invés, podem
se desintegrar (Costa, 2004).

Todas as familias experimentam tensdo em momentos como O
nascimento de um filho, a sua entrada na escola, a fase da adolescéncia, no
entanto, as familias com filhos com NEE tém preocupac¢des acrescidas (Pinheiro,
2010).

Segundo Mackeith (1973) sdo quatro os periodos de maior tensao, a
saber: i) quando os pais tém conhecimento que o seu filho tem algum tipo de
incapacidade; ii) quando se deparam com o momento de proporcionar educagéo
a crianga com NEE, tendo em conta a necessidade de encarar as possibilidades
oferecidas pela escola; iii) quando o filho com NEE termina a escola e necessita
de enfrentar as frustracbes pessoais como qualquer outro adolescente; iv)
quando os progenitores envelhecem, ndo conseguindo dar continuidade a
responsabilidade de cuidar do seu filho.

Face a estas questbes, torna-se fulcral para estas familias
desenvolverem formas para lidar com as situacbes causadoras de tensdo
(Peixoto & Santos, 2009).

Nesse sentido, existem varios tipos de familias, no entanto, as trés infra
discriminadas mostram uma maior relacdo entre saude fisica, psicologica e
competéncia de ajustamento (Mccubbin, & Mccubbin, 1993, cit. por Peixoto &
Santos, 2009):

7

i) Familia Regenerativa: é caracterizada como sendo uma familia
inabalavel, firme e congruente. Neste caso, a familia vé o problema como algo
desafiante, mas controlavel, e junta todas as ajudas para solucionar o0s
problemas que vao surgindo;

i) Familia Resiliente: € considerada a mais coesa entre 0S seus
membros, adotando a funcdo do membro com incapacidade;

iil) Familia Ritmica: esta tenta conservar as rotinas familiares ao maximo,
de forma a transmitir sentimentos de seguranca e confiangca nos momentos de

maior tensao.
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A vida das familias estd mesclada por situacbes mais e menos
favoraveis. De entre as situagcdes mais adversas, o emergir de um problema com
caracter cronico, vai acarretar uma série de alteragfes inesperadas interferindo
com a forma da familia viver o seu dia-a-dia (Peixoto & Santos, 2009).

Principalmente em casos de familias de criangas com NEE, as mées,
normalmente, sdo as que assumem a total responsabilidade pelos cuidados com
os filhos, sendo que muitas vezes abdicam das suas atividades pessoais e
profissionais para se dedicarem exclusivamente a familia (Gualda, Borges, &
Cia, 2013).

3.2. O processo de luto e crise familiar

A chegada de um filho com incapacidade tem um grande efeito em
qualquer familia (Frias, 2013). A familia ficara inevitavelmente sujeita a dois tipos
de pressao: a externa, associada a adaptacao as instituicbes sociais; e a interna,
gue esta relacionada com as mutagbes ao nivel do desenvolvimento dos
membros integrados tanto no sistema familiar, como nos subsistemas adjacentes
(Pinheiro, 2010).

Segundo Pinto (2011), a realidade sentida pelas familias aquando do
nascimento de um filho com incapacidade, devera ser encarada como um
processo de luto, visto que a perda do filho idealizado é considerada uma das
realidades mais dolorosas, ndo sendo em nada semelhante ao processo de luto
consequente de uma perda fisica, visto que a criangca ou jovem continua a
existir. Este processo é penoso ndo s para as familias diretamente envolvidas,
como também para quem tem o papel de mero espetador, visto que para estas
familias o retorno do filho idealizado € a base do seu conforto.

Os pais de filhos com NEE, aquando do seu nascimento, passam por
quatro fases/estadios diferentes (Correia & Serrano, 1999), a saber: i) a primeira
fase, de Choque, os pais passam por um estado de dorméncia; ii) a segunda
fase, de Negag&o ou procura, os pais/cuidadores encontram-se numa fase de
incredulidade, como se o problema n&o fosse real; questionam a validade de
diagnostico e a competéncia dos profissionais; iii) a terceira fase, de Sofrimento
e desorientacdo, emerge um sentimento de culpa, comportamentos depressivos,
ansiedade, mau estar fisico (dor de cabeca, cansaco, dores de estdmago e falta
de ar), como também acabam por se isolar do mundo exterior, negligenciando as
suas rotinas e 0s seus contactos sociais; iv) a quarta fase, de Recuperacéo e

aceitacdo, os pais/ cuidadores ja ndo enfatizam o passado, ao invés disso,
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concentram-se no futuro e nas possibilidades e oportunidades que nele
encontrarao.

Vale a pena lembrar que cada sujeito vivencia estas faces de maneira
diferente em que o resultado podera ndo passar pelo ultimo estadio (Correia &
Serrano, 1999).

O processo de luto e as crises familiares existentes numa familia com um
filho com NEE sdo consequéncia de uma realidade desconhecida, em que ao
contrario do filho esperado, surge uma crian¢a que requer uma vasta quantidade
de cuidados e necessidades de elevada especificidade (Pinheiro, 2010).

Segundo Costa (2004) todas as familias vivem dificuldades nos
momentos de adaptagdo as novas realidades, em momentos como o nascimento
de um filho, a entrada da crianga na escola, a complexidade patente na
adolescéncia, como também o envelhecimento dos progenitores. Quando vividas
numa familia com uma crianga com incapacidade essas realidades sao
experienciadas de uma forma amplificada, havendo mais obstaculos e
limitacdes, o que coloca a familia em maior risco de ocorréncias de crises.

Para Pinheiro (2010), crise familiar é sinénimo de transformacéo,
crescimento e evolucao, tendo em conta que é através da resolucdo das suas
disfuncionalidades que se concretizard uma reconstrucdo dos processos
familiares.

Na perspetiva de Alarcdo (2006), acontecimentos fora da normalidade
acarretam adaptacfes dos padrdes familiares para que assim o sistema tenha a
capacidade de responder de forma funcional as consequéncias que estas
ocorréncias acarretam. O sistema familia pode sofrer com dois tipos de crises,
crises naturais ou acidentais. As crises naturais sdo caracterizadas como
acontecimentos esperados e conjeturaveis por parte dos membros do sistema
familiar, pois estdo associadas as mudancas e adaptacBes provenientes da
evolugdo do normal ciclo vital, sendo consideradas como crises normativas. As
crises acidentais ja sao conotadas como algo inesperado em que 0 sistema se
sente ameacado pela imprevisibilidade, o que Ihe d4 uma caracteristica de maior
gravidade quando comparada com a anteriormente mencionada, sendo
considerada a principal impulsionadora de fontes de stress familiar (Alarcéo,
2006).
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3.3. Parentalidade e stress parental e familiar

O conceito de parentalidade foi pela primeira vez apresentado por
Clément, em 1985, que o referenciou como a adaptacdo de uma pessoa, sendo
ela homem ou mulher, ao nascimento de um filho (Algarvio & Leal, 2004, cit. por
Brites, 2010). De acordo com Relvas (2004), este conceito define a qualidade
parental, evidenciando a funcao implicita e ndo a pessoa.

O processo transacional para a parentalidade é detentor de uma grande
complexidade, visto que para que ele seja desempenhado é necessaria a
aquisicdo de novos conhecimentos e habilidades inerentes a esse papel (Silva,
2015)

Para Brites (2010), a nogédo de parentalidade engloba o aglomerado de
acoes, papeéis e percecdes desempenhadas pelo subsistema parental, para com
os filhos, de modo a objetivar o seu desenvolvimento pleno, utilizando recursos
existentes no interior da familia, como também os existentes fora dela
(comunidade). Assim, a parentalidade é um trajeto de transformacéao individual,
conjugal e social (Silva, 2015).

Em conformidade com Barros e Santos (2006), e de uma forma
generalizada, os pais detém a ambicdo de proporcionar todos os cuidados
necessarios para o bem-estar dos seus filhos, papel esse que é muito valorizado
e ambicionado (Harwood, McLean & Durkin, 2007, cit. por Brites, 2010).

A parentalidade, segundo Simdes (2010), ¢é crucial para o
desenvolvimento saudavel da crianca, facto que é amplificado na situacéo de
existéncia da criangca com incapacidade, visto a exigéncia de todo o contexto em
termos de mudancas, ainda que tendo sempre como objetivo primordial
proporcionar-lhes a componente de igualdade, tanto nas condi¢cdes de
realizacdo como de aprendizagem, apesar de todas as limitagbes que a crianca
possa manifestar.

O nascimento do primeiro filho € considerado um marco na vida dos
individuos, que acarreta mudanca e adaptacbes aos mais diferentes niveis,
sendo necessdérias respostas muito diversas por parte das pessoas (Silva, 2015).
A parentalidade € a fungdo mais desafiante da vida adulta, visto que os pais
representam um papel elevado na vida dos seus filhos, pois a eles estéo
associadas as influéncias mais importantes na vida das criancas/adolescentes,

como jéa foi exposto anteriormente (Silva, 2015).
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Para se conceber uma realizacdo eficiente da parentalidade, Lemay
(2006, cit. por Brites, 2010) considera que esta nocao estd dependente do
desenvolvimento de uma competéncia parental, integrada por um conjunto de
variaveis ligadas as atitudes dos pais, que impulsiona e otimiza a emergéncia da
identidade da criancga.

Segundo Meunier e Roskam (2009), atualmente tem-se dado enfase ao
sentimento de competéncia parental ligada as percecdes de autoeficécia,
procurando estabelecer uma ligacéo entre 0 modo como a capacidade percebida
pelos pais pode influenciar o comportamento e o desenvolvimento dos seus
filhos. A autoeficacia parental concebe-se como sendo a percecao dos pais face
ao exercicio das suas fungdes parentais, podendo esta ser positiva ou negativa,
resultado esse, que como ja anteriormente referido, ira ter influéncia no processo
educativo e desenvolvimental da crianga (Meunier & Roskam, 2009).

Lemay (2006, cit. por Brites, 2010) sistematiza a base da competéncia
parental e suas fungdes, as quais traduzem a componente pratica da
parentalidade, nos seguintes termos:

i) Continuidade e coeréncia dos cuidados de base: presenca de uma
entidade portadora de caracteristicas sensoriais e formais que, no contacto
diario com a crianca, desenvolve ndo s6 lacos comunicacionais mas também
afetivos;

i) Empatia: definida como uma consciencializacdo face aos primeiros
apelos e insegurancas da crianca, sendo esta uma das bases fulcrais para o
desenvolvimento do sentimento de seguranca infantil;

iif) Funcdo de para-excitacdo: de uma forma intuitiva, os pais reconhecem
as necessidades da crianga, tanto face a apresentagédo de estimulos, como de
igual modo a sua retirada, comportando assim o papel de agentes de filtracdo
face as descargas sensoriais ou emotivas da crianga;

iv) Funcé@o de contengdo: funcdo que complementa a anterior, e que se
traduz na competéncia dos pais no processo de recolha, selecdo das emocdes
excessivas das criancas, e devolvé-las para que estas se tornem num elemento
de apaziguamento;

v) Capacidade de ajudar a crianca a controlar a ansiedade: capacidade
dos pais em impulsionar as estratégias de coping e de processos de
relaxamento internos.

De forma sucinta, é através destes processos que os pais redefinem a
sua identidade parental e desenvolvem as suas capacidades para lidar com as

mudancas e necessidades ao nivel do desenvolvimento, situacionais e de
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saude, emergentes no decorrer da vida da crianca (Meleis, Sawyer, Im, Messias,
& Schumacher, 2000).

Face as adversidades, de forma que o processo de coping revele efeitos
positivos, é indispensavel que a pessoa reconheca e utilize as estratégias mais
efetivas e apropriadas as circunstancias, prevendo-se um melhor ajustamento
(Peixoto & Santos, 2009). Assim, as estratégias de coping podem ser utilizadas
pelas familias que passam por situacbes de stress para a resolucdo dos
problemas, influenciando o funcionamento parental e familiar. Estas estratégias
podem ser agrupadas em trés grupos: controlo (acfes e reavaliacdes cognitivas
proactivas), fuga (acfes e cogni¢cdes de evitamento) e por fim, estratégias para
gerir os sintomas ligados ao stress profissional em geral (Peixoto & Santos,
2009).

O nascimento de um novo elemento na familia acarreta inevitavelmente
um fator de desequilibrio no sistema familiar, tanto pelo facto da emergéncia de
modificaces no seu funcionamento como também o grau de expectativas
inerentes a essa crianca (L. Ferreira, 2013). Em consonéncia com Brad (1995,
cit. por Sim&es, 2010), o estadio mais desafiante, com mais mudancas e
desafios para a familia nuclear e ampliada, da-se aquando da adicdo de uma
crianca ao sistema familiar. E de elevada importancia que a familia se encontre
capacitada e preparada para acolher este novo elemento, sendo fulcral a criacdo
de um espaco refletor de amor e de cuidados essenciais necessarios para o seu
bem-estar fisico e emocional (P. Ferreira, 2013).

Apesar das mudancas inerentes ao aparecimento deste novo elemento
serem significativas, quando se trata do nascimento de uma criangca com
incapacidade, essas alteragfes tendem a ser mais acentuadas (Simoes, 2010).
Devido a esta acentuacgdo, estas familias passam por mudancas de variados
tipos, provocando sentimentos de ansiedade e depressdo que,
consequentemente, suscitam inUmeras fontes de stress intrinsecas ao esforco
em auxiliar os seus filhos, para que estes se consigam desenvolver e superar 0s
obstaculos e dificuldades existentes (Frias, 2013). Na mesma linha, Simdes
(2010, p. 35) evidencia que “os altos niveis de stress parental se interligam com
0os baixos niveis de progresso, com a incoeréncia de capacidades, com
problemas temperamentais e de comportamento social e com o aumento dos
cuidados a prestar”.

Conceitualizar uma familia com dificuldades torna-se um pouco ambiguo,
visto que que cada familia tem o seu carater Unico, mas, apesar disso, qualquer

familia, pelo facto de ter nascido uma criangca com algum tipo de incapacidade,
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poderd ser constituida como uma familia em crise, portadora de elevados
indices de stress, potencializando o risco de se tornar numa familia disfuncional
(P. Ferreira, 2013).

O stress familiar e parental emerge de fatores que, consequentemente,
obrigam a que a familia vivencie determinadas mudancas, as quais estdo
dependentes de varios fatores, como as caracteristicas da prépria familia, o
problema em si, o elemento que foi afetado, as repercussdes da incapacidade,
como também da inevitavel reestruturacdo familiar, mais propriamente no
dominio das relac@es interpessoais (Peixoto & Santos, 2009).

A familia tera que se consciencializar de que para além de ter no seio
familiar uma crianga que é considerada como diferente das restantes criangas,
também ela difere das restantes familias, nomeadamente, nas suas
necessidades, pressodes e sentimentos (P. Ferreira, 2013).

Minuchin (1979) enumerou quatro situagfes ocasionadoras de fontes de
stress provaveis no sistema familiar: o contacto de um elemento da familia como
uma fonte de stress extrafamiliar; o contacto de toda a familia com uma fonte de
stress extrafamiliar; o stress relativo aos periodos de transicdo do ciclo vital da
familia; o stress provocado por problemas particulares.

No que concerne as familias com criangas com NEE, Correia e Serrano
(2002) identificam algumas fontes de stress, a saber: procedimentos médicos de
valor monetario elevado, implicando por vezes riscos acrescidos (cirurgias e
hospitalizacdes recorrentes e de periodos prolongados); dificuldades ao nivel
financeiro devido as necessidades de alimentacao especifica e de equipamentos
especiais; episddios de desanimo/preocupacbes constantes; problemas
relacionados com o transporte, com quem deixar os outros filhos e dispensas do
emprego para acompanharem o filho as consultas e tratamentos; complicagées
relativamente ao horario de trabalho e transporte, tendo em conta as
necessidades dos seus filhos; as rotinas diarias da criangca que requerem dos
pais um empenho constante, tanto diurno como noturno; constante cansago,
dificuldades em dormir e escassez de tempo para atividades recreativas ou de
lazer; os ciumes ou rejeicdes por parte dos irmaos que tém a criangca com NEE
como detentora de toda a atencdo e recursos da familia; problemas conjugais
(causas do foro financeiro, fadiga, divergéncias com o cuidar do filho, ciimes por
parte de um dos progenitores).

Podem ser varios os fatores que desencadeiam 0 aumento ou a
diminuicdo do stress familiar e que de uma forma indireta influenciam as

relacdes entre progenitores e filhos (Pereira, 1996):
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i) fatores inerentes a prépria crianga, em que o stress parental provém de
caracteristicas como o seu género, idade, modificacbes de personalidade grave,
grau de dependéncia, nivel de incapacidade fisica, baixo nivel de progresso,
problemas emotivos e comportamento social,

i) fatores inerentes a estrutura familiar (idades, caracteristicas da
personalidade, classe social e econdmica, capacidade intelectual, aptiddes
verbais e tipo de experiéncia de vida);

iii) fatores relativos a estrutura socioecondmica da familia;

iv) fatores de foro social, que se refletem na convivéncia com outros
familiares, vizinhos e amigos que de forma inconsciente ou ndo exercem
pressdo externa, causando problemas adicionais aos pais através de
observacdes, sugestdes ou outros comentarios;

v) fatores inerentes ao sistema de apoio com que a familia conta, sendo
gue esses apoios nem sempre refletem aspetos positivos ou sao percebidos
como satisfatorios.

Y

O exaustivo cuidado prestado pelos pais a crianca com NEE tem
elevadas repercussdes, nhomeadamente no que toca a restruturacdo da sua
carga horaria, visto que muitas das vezes tém menos tempo e liberdade para
reorganizar os seus horérios e planos (Pestana, 2015). Esta problematica pode
agravar-se, tendo em conta que a medida que o nivel de autonomia das criancas
gradualmente diminui, o nivel de cuidados prestados progenitores sofre um
crescimento, requerendo uma atencdo mais intensiva e desgastante dos
mesmos (Pestana, 2015).

Como efeito, torna-se possivel aferir que o0 nascimento de uma crianca
com NEE ir4 incondicionalmente afetar a familia em vérios niveis tais como ao
nivel econémico, afetivo, emocional, salde e muitos outros. Para além disso, e
como ja foi referido, é relevante realcar as preocupacdes que as familias
possuem face ao futuro do seu filho e & sua capacitagédo para se realizar (Frias,
2013).

Em sintese, o nascimento de uma crianga com incapacidades pode ser
uma componente stressante para a familia, associada a consequéncias para

todos os seus membros, em menor ou maior amplitude (Pestana, 2015).

3.4. As mudancas no ciclo vital familiar

Como ja anteriormente referido, o nascimento de um filho com NEE

acarreta varias mudancas no nucleo familiar, sendo primordial que este se
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reorganize continuamente de forma a preservar a funcionalidade e a conseguir o
equilibrio familiar (Costa, 2004).

As Necessidades Educativas Especiais podem desencadear um
problema no desenvolvimento do individuo ou um conjunto de crises em todo o
nucleo familiar (Pestana, 2015).

Segundo Correia (1997), tal como o ser humano, as familias, com o seu
desenvolvimento, passam por varios estadios/fases, onde emergem novos
desafios aos quais deverao estar atentos de forma que os problemas especificos
sejam geridos/resolvidos. Na tabela 2, encontra-se sistematizado o ciclo vital da

familia com filhos com NEE.

Tabela 2

Ciclo vital da familia com uma crianga com NEE

Fases Areas/crises

- Receio da existéncia de alguma patologia na
crianga;
. . i - Diagnastico;
Nascimento/Desenvolvimento pré-escola ) )
- Procura de alternativas (apoio e
tratamentos);

- Informar os familiares da situacao da crianca

- Relagédo/ reacdo das outras criangas e
|dade Escolar familiares;

- Escolaridade.

- Emergéncia da sexualidade;
o - Potenciar a sua autonomia;
Adolescéncia L )
- Rejeicao por parte dos companheiros;

- Preparacao vocacional.

- Socializagao;
Vida Adulta - Apreensdo financeira;

- Preocupacdes de habitagéo.

- Lidar com o namoro, casamento e filhos;
i - InteragBes com instituicdes de apoio;
Pos- Parental ) .
- Cuidados na protecdo a longo prazo do/a

filho/a.

- Preocupacdes ligadas ao pds-morte dos
progenitores;

Envelhecimento - Delegar responsabilidades parentais a
outros subsistemas familiares ou

institucionais.

Nota: Adaptado de Correia, (1997). Alunos com Necessidades Educativas Especiais nas Classes
Regulares.) & Pestana, (2015). Familias com necessidades educativas especiais: lutos e perdas:

um estudo na Regiéo Auténoma da Madeira, pp:14-15.
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Com isto, é possivel dizer que um filho com NEE, efetivamente, na
maioria dos casos afeta o percurso do ciclo vital familiar (L. Ferreira, 2013).

Segundo Flores (1999) a autonomizacdo dos filhos cessa aquando do
surgimento de uma nova familia, mas no caso de familias com criancas com
incapacidades mais agravadas, tarefas como a prestacao de cuidados ligados a
higienizagéo, cuidados na alimentacao, controlo de vestuario, preocupacao pela
autosseguranca do filho, estimulacdo para a aprendizagem, passam a ser
funcdes para toda a vida, transformando-se em algo que tem de ser integrado e

gerido pela familia, com base nas suas caracteristicas, necessidades e recursos.

3.5. Necessidades, recursos e rede de apoio social

De acordo com Pereira (1996) as necessidades sentidas pelos pais de
pessoas com NEE poderdo categorizar-se em sete pontos:

i) Necessidades econOmicas: aumento de despesas (medicacao,
terapias, apoio técnico, deslocacgbes...) juntamente com uma possivel
diminuicdo de rendimentos;

i) Necessidades de cuidados diarios: cozinhar, limpeza, tratamento de
roupa, cuidados de transporte e médicos;

iii) Necessidades recreativas: dificuldade em projetar momentos de lazer
devido a existéncia de uma crianca com NEE, tornando uma simples ida ao
cinema e um convivio com amigos, atividades dificeis de concretizar;

iv) Necessidades de socializacao: a socializa¢do crianca-pares e familia-
pares, torna-se mais complexificada;

V) Necessidades de identidade;

vi) Necessidades de afeto: é essencial que 0s progenitores sejam
capazes de demonstrar afeto para com a crianca com NEE;

vii) Necessidades de atendimento educativo: 0s progenitores mostram
alguma confusdo no que diz respeito ao grau de exigéncia tido com o0s seus
filhos no momento de frequentar a escola, tendo tendéncia a ser mais baixa,
influenciada pelas previsGes dos professores e as atitudes publicas.

Os recursos familiares incluem as aptiddes, e capacidades (coping), mas
também os apoios formais e os apoios informais, que poderdo ser utilizados de
forma a satisfazer essas necessidades e a minimizar as dificuldades e
problemas da familia (Carmo, 2004).

Relativamente a rede de apoio familiar, esta € constituida pelos familiares

e/ou instituicdes com quem a familia tem contacto, podendo ser este direto ou
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indireto, revelando-se como uma fonte primaria de apoio tanto para o ndcleo
familiar como também individualizado, desejavelmente desencadeando
significados afetivos provenientes de uma relagdo positiva estabelecida com
outros individuos (Martins, 2011).

Desde o momento do diagndstico até as restantes fases do ciclo vital, a
familia tem uma funcdo de acompanhamento face ao seu filho com NEE,
buscando meios e alternativas de forma a satisfazer as suas necessidades,
deste modo, o papel familiar é ativo, de forma a se interessar e participar nos
assuntos do seu filho, estimulando-o e incentivando-o para a conquista da sua
autonomia (Frias, 2013).

Face aos fatores de stress/crise que as familias com filhos com NEE
vivenciam, Crockenberg e Litman (1991) referem a importancia do fator rede
social, também denominada de rede de apoio, como um minimizador desses
fatores de risco sentidos pelas familias, vendo-o também como optimizador das
oportunidades dadas a crianca. Dunst (1985, cit. por Branco, 2014) ja defendia
que 0S recursos e 0S apoios socias prestados a familia poderiam influenciar a
funcionalidade do sistema familiar. Em conformidade com o anteriormente
referido, Martins (2011) diz ainda que € através da rede de apoio que se
consegue obter uma variedade de recursos. Sem ela ou em familias isoladas
nos seus nucleos, as pessoas estariam limitadas nas suas fungbes de protecao,
educacao e promoc¢ao do desenvolvimento das suas criancgas.

No que respeita a rede formal, os profissionais deverdo direcionar as
familias para os recursos mais adequados as suas necessidades, podendo ser
esses apoios de cariz emocional, psicoldgico informativo, instrumental e material
(Branco, 2014). Para Pereira (1996) os servicos da rede formal deverdo ser
prestados com qualidade, de forma a que se seja possivel capacitar a familia,
ouvindo-a, informando-a, aconselhando-a e equipando-a de forma a melhorar a
gualidade de resposta conforme as necessidades individuais da crianca.

Em sintese, pode-se concluir que o facto de a familia poder usufruir de
uma rede social adequada influencia favoravelmente a resposta as diversas e
complexas exigéncias dos seus filhos com NEE (Quitério, 2012). Essa satisfacédo
com os cuidados essenciais da crianca, ter4 repercussdes positivas no seu
desenvolvimento, minimizando o impacto dos fatores geradores de stress/crise
(Quitério, 2012).
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Il Parte- Estudo empirico
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Capitulo 4. Plano de investigacao

No presente capitulo sera apresentado todo o trabalho de campo
realizado para este estudo, contando inicialmente, com a apresentacdo do
estudo, formulacdo da questédo de estudo, definicdo de objetivos, de seguida sdo
apresentados os procedimentos realizados para a obtencéo e andlise dos dados

e por fim os resultados obtidos e discusséao.

4.1. Apresentacédo do estudo

Com o presente trabalho pretende-se conhecer a perce¢cdo de uma
amostra de familias (N= 5) pais/ cuidadores de criancas e adolescentes com
NEE, sobre o funcionamento parental e familiar, especificamente, as
competéncias parentais, necessidades sentidas, bem-estar (satisfacdo com a
vida) e rede de apoio social. Trata-se de um Estudo de Casos Multiplos. Sera
realizada uma triangulacdo de dados provenientes da aplicacdo de diferentes

instrumentos, efetuando uma andlise global, mas também caso a caso.

4.2. Formulacéo da questdo de estudo

Esta investigacdo teve como questédo orientadora: “Quais as implicagbes
que o nascimento e desenvolvimento de uma crianga com NEE podem ter na

dindmica e funcionamento parental e familiar?”

4.3. Definigdo de objetivos

Como forma de dar resposta a problematica acima exposta, e tendo em
conta o objetivo geral j& enunciado “conhecer as percecdes de pais/ cuidadores
de criancas e adolescentes com NEE sobre o funcionamento parental e familiar,
especificamente, as competéncias parentais, necessidades sentidas, bem-estar
(satisfagcdo com a vida) e rede de apoio social’, foram definidos como objetivos

de estudo:
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i) Conhecer as principais mudangas e adaptacbes de natureza
desenvolvimental, relacional e na vida diaria ap6s o diagnostico dos seus filhos;

i) Compreender as principais necessidades e constrangimentos
percebidos pelas familias;

iif) Conhecer a rede de apoio formal e informal da familia;

iv) Conhecer a percecdo acerca do exercicio das competéncias
parentais;

v) Avaliar a satisfacdo com a vida.

4.4. Método

A investigacdo qualitativa surgiu como alternativa a investigagcéo
gquantitativa porquanto esta se revelava ineficaz no estudo da subjetividade
(Sousa & Baptista, 2011). A investigacdo qualitativa centra-se na compreensao
dos problemas, analisando os comportamentos, as atitudes ou os valores, ndo
existindo uma preocupagdo com a dimensdo da amostra nem com a
generalizacdo de resultados, como também n&o existe uma problematizacdo
com a validade e a fiabilidade dos instrumentos (como acontece na investigagéo
guantitativa) (Sousa & Baptista, 2011).

Assim, este tipo de investigacdo é indutivo e descritivo, visto que o
investigador desenvolve conceitos, ideias e entendimentos a partir de padrbes
encontrados nos dados, ao invés de recolher dados para comprovar modelos,
teorias ou verificar hipoteses (Martins & Pires, 2017)

Segundo Sousa e Baptista (2011), a investigacdo qualitativa pode ser
caracterizada como uma investigacdo que nao tem sé em conta os resultados,
mas também todo o seu processo, é também um método indutivo e holistica
(devido a complexidade da realidade). Os autores referem ainda que este tipo de
investigacdo pode ser desenvolvido a partir da andlise de documentos,
entrevistas e da observacéo, estando patente a tentativa de compreensao por
parte do investigador das experiéncias e perce¢des dos sujeitos investigados.

Neste trabalho e face ao acima referido, justificou-se o recurso ao Estudo
de Casos Mdltiplos, que se traduz na investigagdo de um grupo de sujeitos em
profundidade (Rodriguez, Flores, & Jimenez, 1999). Segundo Yin (2005), o
Estudo de Casos Mudltiplos contribui para um estudo mais concludente, pois
possibilita contrastar as respostas obtidas de forma parcial em cada caso com a

totalidade dos casos em estudo. Yin (2005) refere ainda que, ao permitir a
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comparagdo entre casos, sendo por iSso sempre necessario no minimo dois
casos em estudo, abre a possibilidade de generalizacdo, apesar desta estar
sempre limitada as caracteristicas do publico em estudo.

4.4.1. Participantes

A amostra deste estudo € constituida por cinco méaes de criancas e
adolescentes, em idade escolar, com NEE, da zona Centro do pais.

A amostra foi constituida por conveniéncia, visto que os participantes se
envolveram no estudo de forma voluntaria, tendo sido escolhidos por uma
guestdo de conformidade, sabendo-se que neste caso a amostra ndo se pode
ver como uma representacdo da populacdo (Sousa & Baptista, 2011). Esta
selecdo tornou-se possivel recorrendo ao apoio do coordenador do Centro de
Recursos para a Inclusdo (CRI) de uma instituicAo de apoio a pessoas com
deficiéncia e/ou incapacidade, tal como a ajuda das psicologas dos
agrupamentos de escolas que acederam em colaborar no estudo, localizados na
area de residéncia dos sujeitos do estudo.

Face ao exposto, os critérios de inclusdo na amostra foram os seguintes:

- Familias com criangcas e adolescentes com idades compreendidas
entre os 6 e 0s 18 anos;

- Familias com criangas e adolescentes que estivessem matriculados
em escolas parceiras da instituicdo em questao;

- Familias com criancas e adolescentes com NEE que se encontrassem
ao abrigo de medidas educativas previstas no Decreto-Lei n.° 3/2008, de 7
de janeiro.

Nas tabelas 3 a 7 encontram-se os dados relativos a caracterizagdo das
participantes e respetivos agregados familiares.
Relativamente a idade dos adultos (tabela 3), a média da idade das maes

é de 39,2 anos +6.45, enquanto que a dos pais é de 42,6 anos +5.89.

Tabela 3

Medidas de tendéncia central (média, minima e méaximo) e de disperséo (desvio padrédo) da idade dos pais

Média Minimo Maximo Desvio Padréo
|dade_Mae 39.20 31 49 6.45
|dade_Pai 42.60 36 52 5.89
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No que toca ao estado civil dos pais, 20% (n=1) encontram-se a viver em

unido de facto e 80% (n=4) sdo casados.

Tendo em conta a escolaridade das mées, salienta-se que num total de 5

mées, 100% possuem o 3.° Ciclo do Ensino Basico. Relativamente aos pais,

60% (n=3) finalizou o seu percurso académico no 2.° Ciclo do Ensino Basico, j&

0s outros 40% (n=2) completaram o 3.° Ciclo do Ensino Basico.

Y

Relativamente a situacdo laboral das mées entrevistadas (n=5) e dos

seus companheiros/cénjuges (n=5) € possivel constatar que dos 5 casais

estudados, duas maes se encontram desempregadas. Encontra-se abaixo

(tabela 4) uma esquematizacéo para proporcionar uma leitura simplificada desta

dimensao.

Tabela 4

Profissédo dos pais/mées

Profissdo Pai

Empresério
Madeireiro
Metalurgico

Serralheiro

Profissao Mae

Auxiliar de agao de salde
Comerciante
Desempregada

Empregada téxtil

Numa andlise da tabela 5, constata-se que 3 membros no agregado

familiar € o valor mais incidente nesta amostra, nomeadamente em 60% dos

casos (n=3).

Tabela 5

Ndmero de elementos do agregado familiar

N de agregado

%

Total

60
20
20
100
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Quanto ao nuamero de filhos, tal como se pode constatar na tabela 6,
duas das méaes/ familias entrevistadas tém 1 filho (40%), outras duas tém 2 filhos
(40%) e, por fim, s6 uma tem 3 filhos (20%).

Tabela 6

Numeros de filhos do agregado familiar

N° de filhos N %
1 2 40
2 2 40
3 1 20
Total 5 100

Para finalizar a caracterizacdo dos participantes deste estudo, e como
forma de retorno a tematica deste trabalho, todos tinham apenas um(a) filho(a)
com NEE, sendo, no total, 3 meninas e 2 meninos, com idades entre 0s 9 e 0s
17 anos (tabela 7).

Tabela 7

Criangas e adolescentes com NEE

Caso ldade Género Escolaridade Diagnostico

1 1 (11 anos) F 5.°ano Dislexia ligeira

2 1 (17 anos) M 8.°ano Sindrome de Pfeiffer

3 1 (14 anos) M 7.°ano Dislexia grave

4 1(9 anos) F 4.°ano Défice cognitivo (sequelas de tumor)
5 113 anos) F 8.%ano Autismo e X Frégil

4.4.2. Técnicas e instrumentos de pesquisa e de recolha de dados

A selecao dos instrumentos teve como base 0s objetivos estipulados para
estudo, bem como a reviséo da literatura. Para além dos aspetos referidos, outro
ponto que influenciou a selecdo dos materiais foi a populacdo-alvo como
também o caracter da tematica tratada neste estudo, sendo esta de natureza

privada e de grande sensibilidade.
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4.4.2.1. Questionario de Autoavaliacdo da Competéncia Educativa Parental
(QACEP)

Este questiondrio visa a avaliacdo do sentimento de Competéncia
Educativa Parental. Tem como denominacdo original, Questionaire d’Auto-
evaluation de la Competence Educative Parentale, de Terrisse e Trudelle,
datada de 1988, tendo sido sujeito a uma adaptacdo para a populacdo
portuguesa por Costa (2010).

Este instrumento tem como objetivo avaliar os sentimentos de
competéncia educativa parental das maes e dos pais, individuaimente. E
constituido por 16 itens, organizados em duas subescalas. A primeira reflete o
sentimento de eficacia parental, numa “Subescala Instrumental” (SI) composta
por 7 itens, resultando no grau de competéncia ou habilidade para resolver
problemas ligados ao papel parental. A segunda subescala refere-se ao
sentimento de satisfagdo parental, numa “Subescala Afetiva” (SA) composta por
9 itens, permitindo explorar a existéncia de sentimentos como a frustracéo,
motivacdo e ansiedade, tal como esquematizado na tabela 8.

Segundo Costa (2010) as respostas encontram-se categorizadas numa
escala de tipo Likert, com 6 pontos: discordo totalmente (1), discordo (2),
discordo mais ou menos (3), concordo mais ou menos (4), concordo (5), e

concordo totalmente (6), tal como esquematizado na tabela 8.

Tabela 8

Subescalas do Questionario de Autoavaliagédo da Competéncia Educativa Parental (QACEP)

Subescalas Caracterizagéo NUr.nero de Variancia
itens

- Sentimento de eficacia parental, na sua

dimens&o instrumental; Minimo - 7
Sl - Reflete o grau de competéncia ou 7 Méaximo - 42

habilidade para resolver problemas

ligados ao papel parental.

- Sentimento de satisfagdo parental, na

sua dimensao afetiva; Minimo - 9
SA - Existéncia de sentimentos como a ? Maximo - 54

frustragéo, motivagdo e ansiedade.

Nota: Adaptado de Le questionnaire d'Auto-évaluation de la compétence parentale: Application a un

échantillon de parents d'adolescents portugais, J. Costa, 2010, pp. 36-37.
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A cotagdo global dos 16 itens refere-se ao sentimento de competéncia
educativa parental, podendo esta pontuacado variar entre 16 e 96 pontos. Quanto
maior a pontuagdo obtida, maior o sentimento de competéncia educativa
parental (Afonso, 2011).

No respeitante a andlise da consisténcia interna, os alpha de Cronbach’s
s&o satisfatorios, tendo a QAECEP total a=.62, a Subescala Afetiva 0=.72 e a
Subescala Instrumental a=.61 (Afonso, 2011).

A cotacdo desta escala é feita tendo em conta a pontuacao invertida de
itens da Subescala Afetiva, sendo que a cotacdo final resulta da soma entre

estas duas subescalas.

4.4.2.2. Escala de Autoeficacia parental (EAEP)

Segundo a autora, Brites (2010), a concecdo de autoeficacia parental
advém do sistema de avaliagdo intrapessoal dos pais acerca das suas
competéncias enquanto progenitores, de forma a averiguar a adequacdo ao
desempenho da funcéo parental, assim como os sentimentos que lhes estdo
associados.

Tal como se pode constatar na tabela 9, a escala é constituida por 44
itens, dos quais 22 pertencem a dimensédo de Autoeficacia Positiva, que contém
duas subescalas, pertencendo os restantes 22 itens a dimensao de Autoeficacia
Negativa, também com duas subescalas (Brites & Nunes 2010). De acordo com
Brites e Nunes (2010) a resposta é dada sob formato de uma escala tipo Likert
que varia entre 1 (correspondente a Nunca) e 5 (correspondente a Sempre).

A dimensao Autoeficacia Positiva é composta por duas subescalas. A
primeira, designada de “Atitudes e Comportamentos Parentais Promotores de
Desenvolvimento” (ACPPD), é composta por 15 itens e inclui aqueles que dizem
respeito a responsabilidade de ser um modelo ou um exemplo a seguir pela
crianca, a transmisséo de afetos e valores e a manutencdo do estado de saude
(Brites & Nunes 2010). A segunda dimensdo, denominada “Equilibrio
Independéncia-Segurancga” (EIS), € composta por 7 itens e considera a
consisténcia parental da importadncia da promocdo da independéncia e da
responsabilidade na crianca, sem, no entanto, negligenciar aspetos basicos da
sua seguranca afetiva (Brites & Nunes 2010) (tabela 9).

A dimensao Autoeficacia Negativa contém duas subescalas, designadas,

respetivamente, por “Permissividade, Negligéncia e Desinteresse” (PND) e
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“Controlo Negativo” (CN). A primeira subescala € composta por 17 itens e
abrange os comportamentos e atitudes reveladores de um certo desinvestimento
face a crianga, relativamente a sua salde, as regras familiares e ao seu
desenvolvimento afetivo. A segunda subescala - “Controlo Negativo” - diz
respeito a uma atitude de controlo absoluto sobre a crianga, quer no presente,
quer relativamente ao seu futuro, sendo composta por 5 itens (Brites & Nunes
2010) (tabela 9).

Tabela 9

Subescalas da Escala de Autoeficacia parental (EAEP)

Subescalas Caracterizagao Nmero de
itens
- Condutas parentais impulsionadores do
desenvolvimento da crianga/jovem;
- Nogdo de responsabilidade de ser um modelo 5
ACPPD a seguir pela crianga;
- Transmisséo de afetos e valores;
Dimensé&o: - Conservagdo do estado de satde do filho.
AutoEficacia - Equilibrio, independéncia e seguranga;
Positiva -Concegdo parental da relevancia do
desenvolvimento e promogao da
EIS independéncia e da responsabilidade na 7

crianca, tendo sempre em conta nao
negligenciar componentes basicos da sua

seguranca afetiva.

-Atitude  parental reveladora de um

desinvestimento na crianga, na sua saude, nas
PND 3 ] 17
regras familiares e relativamente ao seu

Dimenséo: . .
desenvolvimento afetivo.
Autoeficacia
- Comportamentos de controlo absoluto sobre
Negativa

a crianga, tanto no tempo presente, como de

CN , 5
igual modo, nos planos para o futuro.

Nota: Adaptado de Uma nova escala de autoeficacia parental. Estudos sobre validagdo, R. Brites e
O. Nunes, 2010, pp:559
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No respeitante a consisténcia interna, os alpha de Cronbach's sé&o
satisfatorios, tendo a EAEP total a=.93, a Autoeficacia Positiva a=.91, a
Autoeficacia Negativa a=.97. As subescalas tém os seguintes valores: ACPPD
a=.90; EIS a=.77; PND a=.97; CN a=.74 (Brites, 2010).

A cotacdo desta escala é feita tendo em conta as dimensdes positivas e
negativas separadamente, ou seja, ndo ha conversdo das dimensdes negativas
em positivas e a cotacdo final resulta da diferenca entre estes. Assim, para se
obter a autoeficacia positiva e negativa ter-se-a de fazer a soma das médias dos
itens das duas subescalas, isoladamente, e para se obter a autoeficicia total é
necessario fazer o calculo da média de cada dimenséo, positiva e negativa, e

subtrair a média dos itens negativos a média dos itens positivos (Brites, 2010).

4.4.2.3. Escala de satisfacdo com a vida (SWLS)

Esta escala, com 0 nome de origem Satisfaction with life Scale, de Diener
e colaboradores (1985, cit. por Nunes, 2009), foi traduzida e adaptada ao
contexto nacional por Simbes (1992), resultando a Escala de Satisfacdo com a
Vida. A escala tem como principal finalidade avaliar o bem-estar dos
participantes face as suas proprias vidas (Nunes, 2009). Esta escala contém 5
itens positivos, tendo estes uma escala de resposta tipo Likert de 7 pontos. A
pontuacdo do sujeito pode variar entre os 5 e os 25 pontos, pelo que o valor

médio sera de 15, como esquematizado na tabela 10.

Tabela 10

Caracterizagéo da Escala de Satisfagdo com a Vida (SWLS)

Valor médio de

Itens Caracterizagéo Variagdo de pontuagéo o
satisfagdo
- Constatagao da auto
5 itens formulados na percegao dos
B o 5 a 25 pontos 15 pontos
positiva participantes face a sua

satisfagdo com a vida.

Nota. Adaptado de Promocéo do bem-estar subjetivo dos idosos através da intergeracionalidade,
L. Nunes, 2009, pp. 99-100.
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4.4.2.4. Entrevista Semiestruturada

Este instrumento (Anexo A) foi construido para este estudo com base na
revisao da literatura, visto que seria fulcral uma metodologia de recolha de dados
que proporcionasse um conjunto de informagdo mais detalhado e
individualizado, possibiltando assim uma analise mais completa e
enriquecedora. Esta entrevista é constituida por um total de 42 questdes,
organizadas em 5 blocos tematicos, a saber:

Parte A - Caracterizacdo Sociodemografica: que inclui 9 questbes
relativas a idade (de pais e filhos), estado civil, profissdo, habilitacdes literarias,
composi¢cdo do agregado familiar, numero de filhos e sua caracterizagéo
sociodemografica; numero de filhos com NEE e respetivos dados
sociodemograficos;

Parte B - Estrutura e funcionamento familiar: constituida por 10 questdes
relativas a aceitacdo do diagndstico dos filhos; as principais mudancgas na vida
diaria; as adaptacdes feitas face a realidade de ter um filho com NEE;

Parte C - Necessidades/ dificuldades associadas a realidade familiar: que
abrange 8 perguntas relacionadas com as principais necessidades, as
dificuldades mais relevantes, a forma como a familia resolve os problemas/
dificuldades;

Parte D - Rede de apoio: que inclui 13 questbes que possibilitam o
conhecimento da rede de apoio formal e informal;

Parte E - Competéncia Parental: que abrange 2 perguntas sobre a
percecdo da proépria fungao parental.

4.4.3. Procedimentos

Numa fase inicial do trabalho de campo, foi feito um contacto com a
instituicdo, que se encontra diretamente ligada ao apoio a populacdo com
deficiéncia e/ou incapacidade. Apos o encaminhamento para o coordenador do
CRI, foi feito um contacto por e-mail de forma a obter uma autorizacdo do
estabelecimento de parceria para a recolha da amostra. Mais tarde foi feito um
pedido de autorizacdo aos Agrupamentos de escolas parceiros da referida
instituicdo (Anexo B).

Em paralelo, foi realizado o pedido, por e-mail, aos autores das escalas,

Professora Doutora Rute Brites (Escala de Autoeficacia Parental) (Anexo C) e
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Professor Doutor José Carlos Gomes da Costa (Questionario de Autoavaliagdo
da Competéncia Educativa Parental) (Anexo D), que se prontificaram de
imediato em aceitar a utilizagdo dos referidos instrumentos, como também se
ofereceram para qualquer esclarecimento que pudesse ser necessario.

ApOs estes primeiros contactos, efetuou-se uma reunido com a psicologa
de cada Agrupamento, onde foi explicado e esclarecido o objetivo do estudo e
da recolha de informacg@es juntos dos pais de criancas sinalizadas com NEE,
tendo ficado estipulado que ficaria a cargo destas técnicas a realizacdo de uma
pré-selecdo dos pais que pudessem estar interessados. A quem concordasse
seria entregue um pedido de colaboracdo onde estariam detalhados os pontos
principais do estudo (Anexo E). Devido a dificuldade na aceita¢cdo em participar
no estudo, este processo levou algum tempo, tendo sido obtidas respostas
favoraveis de 5 maes, distribuidas pelos trés Agrupamentos de Escolas.

Apoés o contacto telefonico e marcagdo de encontro para a recolha de
dados, foi entregue as participantes, no momento da entrevista, um
Consentimento Informado (Anexo F) que tinha como objetivo principal dar a
conhecer mais uma vez o objetivo do trabalho, garantir a confidencialidade e o
anonimato e obter autorizacdo para a gravagdo da entrevista, de forma a se
conseguir uma recolha mais completa das informacdes transmitidas pelas
mesmas. Estas foram realizadas nas residéncias de cada participante, por sua
sugestdo, conseguindo-se assim uma maior disponibilidade e descontragdo por

parte das maes. Foram transcritas integralmente.

4.4.4. Técnicas de analise de dados

Para a andlise descritiva dos dados da caracterizacdo sociodemograéfica,
escalas e questionario, foi utilizado o programa estatistico SPSS (Statistical
Package for Social Sciences), versdo 23. Relativamente aos dados obtidos
através da entrevista, foi realizada a Analise de Conteludo, que segundo Bardin
(1977) é feita partir de registos escritos e abrange um conjunto de técnicas de
organizacdo de comunicacdes/informacdes que faz emergir temas/topicos.
Deste modo procedeu-se a categorizacdo de respostas, a qual foi depois
sistematizada em grelhas de analise de contetdo (Anexo |). Para além destes,
também foi elaborado um Ecomapa da rede de apoio para cada caso, de forma
a representar a rede de apoio (formal e informal) como também as relacdes com

as mesmas (Almeida, 2012).
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Capitulo 5. Apresentacao e discussao dos resultados

A apresentagdo e discussdo dos resultados estdo organizadas da
seguinte forma: inicialmente sera exposta uma apresentacdo global dos
resultados, sistematizando os dados de todos os casos de uma forma genérica;
posteriormente, serd realizada uma analise dos casos individuais, onde seréo
descritos com alguma profundidade, seguindo-se a analise cruzada dos casos,

tal como sugere Yin (2001); por fim, surge e discusséao.

5.1 Apresentacdo global dos resultados

As avaliacbes das participantes (N=5) relativamente as suas
competéncias educativas parentais, tal como avaliadas no QACEP, encontram-
se sistematizadas na tabela 11. De acordo com Costa (2010) os valores da
escala Total situam-se entre 16 e 96, com um valor médio de 56. Quanto aos
valores da Subescala Afetiva (SA) tém um minimo de 9 e um maximo de 54,
sendo a média 31.5. Na Subescala Instrumental os valores variam entre 7
(minimo) e 42 (mé&ximo), com uma média de 24.5. Em relagdo aos resultados do
presente estudo, pela andlise da tabela 11 podemos verificar que, na nossa
amostra, os valores se situam acima das médias referidas pelo autor (QACEP
total: 64.2 £8.22; SA: 33.2 £9.83; SI: 31.0 £5.87).

Tabela 11

Resultados no Questionario de Autoavaliagdo da Competéncia Educativa Parental (QACEP)

Escala e subescalas Min. Max. M DP
QACEP - SA 18 45 33.2 9.83
QACEP - SI 25 38 31.0 5.87
QACEP - Total 56 7 64.2 8.22

Relativamente a autoeficacia parental, encontram-se sistematizados na
tabela 12 todos os resultados da nossa amostra, tendo em conta 0s minimos,
maximos, médias e desvio padrdo. Quanto aos valores da escala de
Autoeficacia positiva, a subescala ACPPD tem um minimo de 15 e um maximo

de 75, sendo a média 45. Ja os da Subescala EIS variam entre 7 (minimo) e 35
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(méaximo), com uma média de 21. Quanto aos valores da escala de Autoeficacia
Negativa, a subescala, PND tem um minimo de 17 e um maximo de 85, sendo a
média 51. J4 os da Subescala CN variam entre 5 (minimo) e 25 (méximo), com
uma meédia de 15. Analisando os resultados obtidos na nossa amostra,
observamos que os valores das subescalas referentes a autoeficacia positiva se
encontram acima da média (ACPPD: 71.4+1.67; EIS: 30.6 £2.60) relativamente &
autoeficicia negativa, a subescala CN revela um valor médio acima do esperado
(M=17.0 £2.73) e a PND mais baixo (M=34.8 £9.36). Apesar disso, os valores

positivos superam os valores negativos.

Tabela 12
Resultados na Autoeficacia parental dos cuidadores
Escala e subescalas Min. Max. M DP
ACPPD 70 74 714 1.67
EIS 27 34 30.6 2.60
PND 28 51 34.8 9.36
CN 13 20 17.0 2.73
Autoeficacia positiva 97 105 10.0 3.39
Autoeficacia negativa 42 68 51.8 10.30
Escala total 32 60 50.2 10.71

Outro ponto importante, e que fazia parte de um dos objetivos
estipulados, prendeu-se com a avaliagdo da satisfacdo com a vida e para isso foi
utilizada a Escala de Satisfacdo com a Vida (tabela 13). De acordo com Nunes
(2009), os valores da Escala Total situam-se entre 5 (minimo) e 25 (maximo),
com um valor médio de 15. Posto isto, na analise da tabela 13 podemos verificar
gue na nossa amostra (n=5) o valor médio encontrado na amostra se encontra

ligeiramente acima do previsto pelo autor.

Tabela 13

Resultados na Satisfagdo com a vida

Escala Min. Max. M DP
SWLS Total 8 20 16.8 5.06

Como referido anteriormente, as entrevistas foram sujeitas a Andlise de
Contelido (Bardin, 1977), da qual emergiram 12 categorias (ver Anexo G) e

respetivas subcategorias, sumariadas na tabela 14. Na categoria “Diagnostico’

(com 5 registos), mais propriamente 0 momento do diagndéstico, emergiram
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quatro subcategorias: “Durante a gravidez” (1), “Com mais de um ano de
idade”(1), “Entrada na escola” (2) e “Idade escolar” (1). A categoria “Natureza da
reacao” (com 9 registos) agrega as reacdes de ambos 0s progenitores, irmaos e
familiares ao diagndéstico, tendo como subcategorias: “Choque / Tristeza” (4),
“Negacédo / Rejeigcao” (2), “Culpa” (1) e “Aceitagcao” (2). No que respeita a
“Aceitacado da realidade” (com 5 registos) emergiram duas subcategorias: “Sim”
(3) e “Nao” (2). No que concerne as “Alteracdes na vida diaria” (com 8 registos)
as subcategorias remetem para “ldas recorrentes ao Hospital” (2), “Desemprego”
(2), “Dificuldade na ida a escola” (1), “Preocupacdes adicionais” (2) ou “Sem
grandes alteracoes” (1). Na categoria relativa a “Alteracdes na vida conjugal e
familiar” (com 7 registos) as subcategorias permitem perceber quais as
mudancgas percebidas ou ndo a este nivel: “Sem alteracao” (2), “Desinvestimento
conjugal” (1), “Maior controlo parental’(3) e, por ultimo, “Conflitos
conjugais/familiares” (1). Relativamente a categoria “Necessidades da familia”
(com 11 registos) emergiram subcategorias como: “Informacao” (3), “Financeiro”
(3) e “Emocional” (5). Analisando agora a categoria “Areas de maior dificuldade
dos pais” (com 8 registos), esta agrega as seguintes subcategorias:
“Desmotivacdo da crianga/bullying” (2), “Cuidados pessoais/reabilitagdo” (2),
“Dificuldades no controlo” (1) e “Previsdao do futuro” (3). Na categoria de
“Estratégias de coping” (com 8 registos) emergiram as seguintes subcategorias:
“Centrada na familia” (2), “Procura de suporte social” (3), “enfrentamento” (2) e
“Fuga /Evitamento” (2). A categoria respeitante a “Rede social de apoio” (com 10
registos) subentende as subcategorias: “Formal” (5) e “Informal” (5). Neste
seguimento, na categoria “Tipo de apoio informal existente” (com 7 registos) as
subcategorias encontradas foram: “Emocional” (5) e “Financeiro” (2). Na
categoria seguinte, “Satisfacdo da rede de apoio formal” (com 8 registos),
surgiram trés subcategorias: “Satisfagdo” (3), “Duracdo insuficiente” (3) e
“Insatisfacdo” (2). Por fim, no que respeita a “Satisfacdo com a fungao parental’
(com 10 registos) emergiram duas subcategorias a indicar a presenca de
“Tensao/ansiedade” (5) mas também de “Satisfagéo /recompensa” (5).

A andlise destes dados sera aprofundada, recorrendo as matrizes de
codificacdo por caso (ver Anexo H) e & matriz com os descritores (ver Anexo ),

nas seccgodes relativas a analise de cada caso e analise integradora dos 5 casos.
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Tabela 14

Total de registos efetuados nas subcategorias

Categorias

Subcategorias

Registos efetuados

Diagnéstico

Durante a gravidez
Com mais de 1 ano de idade
Entrada na escola

Na idade escolar

Natureza da Reacao

Aceitacao
Rejeicdo/Negagédo
Culpa

Choque / Tristeza

- NN

Aceitacdo da Realidade

Sim

Nao

Alteragdes da Vida Diéria

Idas recorrentes ao hospital
Desemprego

Preocupagdes adicionais
Dificuldade na ida & escola

Sem grandes alteragoes

- NN NN WD

—_

Alteragdes na vida conjugal e

familiar

Sem alteragoes
Desinvestimento conjugal
Maior controlo parental

Conflitos conjugais / Familiares

- W =

Necessidades da familia

Informagéo
Financeiro

Emocional

1

Areas de maior dificuldade dos

pais

Desmotivagéo da crianga/ bullying

Cuidados pessoais / Reabilitagéo
Dificuldades no controlo

Previsdo do futuro

N N o W w

Estratégias de coping

Centrada na familia
Procura suporte social
Enfrentamento

Fuga/ Evitamento

N W NN W -~

N

Rede social de apoio

Formal

Informal

10

Tipo de apoio Informal

Emocional

Financeiro

Satisfagdo com a rede de apoio

formal

Satisfacdo

Duragao insuficiente

wWw W NN ol o1 o
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Insatisfagdo 2

Satisfaggdo com a fungdo Tens&o/ansiedade 5

parental Satisfeito / recompensado 5 10

Total

96

5.2. Andlise dos casos individuais

Nos blocos seguintes serd feita uma andlise individualizada dos casos
em estudo. Esta encontra-se organizada de acordo com o0s objetivos
estipulados, apresentados anteriormente.

Neste ponto serd ainda realizada uma triangulagcédo de fontes de dados,
ou seja, com base nas informagdes retiradas de todos os instrumentos utilizados
neste trabalho (Yin, 2001).

5.21.Caso 1

e Caracterizagéo

O primeiro caso é o de uma familia constituida por duas figuras parentais,
um pai com 36 anos e a mae com 31 anos, casados. Relativamente as
habilitagbes literarias, o pai completou o 6.° ano, j& a mae (entrevistada)
completou o 9.° ano. Ambos se encontravam empregados na altura da
entrevista, sendo que o pai exerce fungcbes de madeireiro e a mae de
comerciante.

O unico filho do casal tem 11 anos, é do género feminino e frequenta o
5.° ano escolar. Esta sinalizada como aluna com Necessidades Educativas
Especiais, devido a um diagnéstico de “Dislexia Parcial na leitura”, segundo a

mae, detetada no 2.° ano escolar.

e Mudancas e adaptagfes apos o diagnostico da filha

Este facto ndo afetou, na generalidade, a vida diaria da familia, tal como
relata a mae (Anexo 1) “...s6 tenho que ficar mais atenta”. Para além disso, a
entrevistada também referiu que tanto a relacdo com o seu companheiro como o
funcionamento da familia ndo foram alterados apds o diagnostico. Confrontada

com os problemas, esta mae tenta resolvé-los com a ajuda do seu nucleo
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familiar, “...entre nés la em casa e com a minha familia...”, mas caso isso nao
seja o suficiente, ndo mostra quaisquer constrangimentos em recorrer as ajudas

exteriores: “Quando nao consigo, procuro ajuda”.

¢ Principais necessidades e constrangimentos

Na entrevista esta mée referiu sentir necessidades ao nivel emocional
(Anexo I): “...era bom ter algum profissional com quem falar quando tivesse
algumas duvidas para ajudar a minha filha”. Essas duvidas estdo relacionadas
com os sentimentos de (des)igualdade da sua filha face as outras criancas,
tendo respondido a questéao sobre qual a area onde sentia maior dificuldade face
a situacao da filha com: “Saber se ela se sente completa e igual aos outros
meninos”. Nao foram referidas necessidades ao nivel da informacdo e

financeiras.

¢ Rede de apoio

Os apoios formais e informais encontram-se esquematizados no
Ecomapa (figura 1).

Com a sua andlise constata-se que esta familia, ao nivel de apoio
técnico, usufrui da terapia da fala e do apoio de uma psicéloga. De um modo
geral, a mde mostra-se satisfeita com o mesmo, referindo apenas que a sua
duracao fica um pouco aquém do esperado, tal como se constata no Anexo |I:
“...s0 tenho a apontar que gostaria que o tempo de sessao fosse maior...ela de
momento tem meia hora...”, acrescentando ainda “...tanto a minha filha como os
profissionais gostariam de mais tempo”.

Relativamente ao apoio informal, este esta disponivel tanto a nivel
familiar como de amigos e vizinhos, sendo este percebido pela mae como
bastante positivo; [ddo-me] “...tudo o que preciso...posso contar com a minha
familia”.

No interior da familia parece haver vinculos fortes. Para além disso é
também visivel a existéncia de uma boa comunicagéo entre a méde e 0s apoios

formais que esta familia recebe.
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Legendas:
——  Fluxo direcional M1 Mae
——— Vinculo Forte P1  Pai
+——— Boa comunicacio Fn1 Filho com NEE
O Género Feminino
E Apoio Emocional D Género Masculino

| Apoio Informativo

Figura 1: Ecomapa do Caso 1

e Competéncias parentais

A triangulacdo das informacdes provenientes do QACEP, EAEP (tabela
15) e respostas ao bloco E da entrevista semiestruturada (Anexo A), da conta
dos seguintes resultados: no que concerne a autoavaliagdo das competéncias
parentais, esta mae obteve um resultado na escala Total de 67, o que de acordo
com Costa (2010) mostra que esta valoriza positivamente as suas competéncias
a este nivel, os valores obtidos na subescala Afetiva (32) revelaram-se
ligeiramente inferiores aos da instrumental (35), estando ainda assim dentro do
esperado, de acordo com o autor.

Estes mesmos resultados continuam a ser positivos, aquando da analise
da Escala de Autoeficacia Parental. Esta mae pontuou na Autoeficacia positiva
(104) de modo claramente superior ao da Autoeficacia negativa (44), tento tido
como total um valor de 60.

Comparando estes dados com a entrevista, pode afirmar-se que esta
mae se percebe com capacidades, aptiddes e satisfeita com o seu papel
parental, apesar de o mesmo |he trazer alguns sentimentos mais negativos, pois

aguando da pergunta sobre este se papel Ihe trazia sentimentos como tenséo e
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ansiedade a mesma respondeu (Anexo I): “Ha algumas situacées...ha certas

questdes que as vezes uma pessoa fica assim...”, mas quando Ihe foi feita a
guestdo: “De um modo geral sente-se satisfeita com o seu papel de mae?” a
resposta foi: “Sim sem duvida...estou muito feliz com a minha filha...sinto que
dou toda a ajuda a minha filha...” (Anexo I).

Em suma, aparentemente, apesar das necessidades e constrangimentos
anteriormente referidos, esta mae mostra-se satisfeita e percebe-se como capaz

para o exercicio das suas competéncias parentais face as necessidades da filha.

e Satisfacdo com a vida

Tendo em conta o Ultimo objetivo estipulado neste trabalho, “Avaliar a
satisfagdo com a vida”, o resultado obtido na SWLS foi também positivo (20).

Na linha do anteriormente referido, parece ser possivel afirmar que
apesar das adversidades, esta mée vé a sua vida de uma forma positiva e
concretizada.

Em sintese, a méde do Caso 1 valoriza a sua vida e 0s seus papéis
parentais, o que podera dever-se aos apoios obtidos na sua rede de apoio. Nao

obstante, € importante ponderar se estes resultados ndo poderdo ser também
ser influenciados pela baixa gravidade da perturbacéo desta crianga.

5.2.2. Caso 2
e Caracterizacdo

Nesta familia, o pai tem 52 anos e a mae (entrevistada) 49. Estdo unidos
de facto. Relativamente as suas habilitagbes académicas, tanto o pai como a
mae finalizaram o 9.° ano escolar, sendo que o pai ndo concluiu o 12.° ano,
ficando assim com as habilitac6es de 9.°. No momento da entrevista s6 a figura
paterna se encontrava empregado, exercendo fungcBes de metallrgico. O
agregado familiar é constituido por trés elementos. O casal tem dois filhos, mas
um deles ndo se encontra a viver com eles. Esta (filha mais velha), de 25 anos,
completou o0 12.° ano e de momento encontra-se a viver com o0 namorado em
casa propria. O filho mais novo tem 17 anos, encontra-se a frequentar o 8.° ano
e esta sinalizado como aluno com NEE, tendo-lhe sido diagnosticado “sindrome

de Pfeiffer” numa ecografia realizada as seis semanas de gestacao.
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e Mudancas e adaptagBes apds o diagnostico do filho

ApO6s 0 nascimento, todo o nucleo familiar se mostrou afetado
negativamente face aos problemas do rapaz, tendo existido sentimentos e
rejeicdo e choque, tendo sido dito pela m&e que, mesmo nos dias de hoje, ela
ainda néo aceitou a realidade do seu filho. Para além disso, a vida diaria desta
familia ficou afetada a varios niveis. Idas recorrentes ao hospital, necessidade
de deixar o emprego, desinvestimento conjugal, foram alguns pontos
referenciados pela mé&e durante a entrevista. Face aos momentos mais

adversos, esta mée revela que tenta resolver os problemas no seu seio familiar,

“Conversando entre nds...”, acrescentando que “...se n&o consigo resolver

dentro de casa, procuro sem problemas nenhuns, ajuda fora” (Anexo ).

¢ Principais necessidades e constrangimentos

Como forma de dar resposta ao objetivo “Compreender as principais
necessidades e constrangimentos percebidos pelas familias”, recorreu-se a
analise do bloco C integrado na entrevista (ver Anexo A). Com ela foi possivel
reconhecer, no caso 2, as necessidades associadas ao facto de ter um filho com
NEE, evidenciando-se as mesmas ao nivel emocional: “...ndo tenho qualquer
apoio emocional’; de informacao “...gostaria de ter mais informagdo em como o
ajudar mais, para lhe dar outra qualidade de vida” (Anexo l); e, por fim,
financeira, onde a entrevistada refere que esta realidade se tornou preocupante
visto que devido a situacao do filho teve de deixar o emprego. Para além destas,
a mée entrevistada aquando da questao “...em que areas tem sentido maiores
dificuldades ligadas a situacdo do seu filho?” responde “Na altura da
higienizagéo...ele faz convulsdes...a nivel emocional também ¢é muito
complicado...torna-se agressivo e chega mesmo a ser violento para comigo...”
(Anexo ).

De forma sintetizada, relativamente as necessidades, esta mae referiu
deficiéncias em todos os setores, mostrando uma urgéncia de intervencao,

objetivando a minimizacéo destas faltas.

e Rede de apoio
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Figura 2: Ecomapa Caso 2

Na figura 2 encontra-se esquematizado, através de um ecomapa, toda a
rede de apoio da familia do caso 2, tanto formal como informal. Esta familia,
apesar de mostrar uma vasta rede de apoios, na sua maioria, 0S mesmos sao da
responsabilidade dos pais da crianga com NEE. Depreendemos isto do facto da
entrevistada face a pergunta “Atualmente, usufrui de apoio de técnicos e
servicos/instituicdes para a educacgao e cuidados do seu filho?” ter referido
“Muito poucos”. Os apoios dados sido unicamente a terapia da fala e da
psicologa, sendo tudo o resto pago pelos progenitores e/ou amigo, o qual tem
proporcionado um grande auxilio a familia, ajudando-a monetariamente
“...tivemos um senhor amigo que nos ajudou e construiu a parte de baixo da
minha casa ...para que o meu filho tivesse uma vida melhor”, “...mesmo a
piscina onde ela anda é um senhor amigo que Ihe paga” (Anexo ).

Devido a tudo isto parece poder afirmar-se que esta mde se mostra
insatisfeita principalmente com os apoios da rede formal pois, como
agravamento, ainda refere “...isto ndo é nada, alids porque o meu filho agora
que esta para fazer 18 anos nao sei se vai perder o pouco apoio que tem”
(Anexo 1). Estas lacunas ndo se mostram na parte do apoio informal. Neste

campo, esta familia usufrui de apoio familiar, de amigos e vizinhos e ainda troca
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davidas e medos com uma outra mde de uma pessoa com NEE, residente
noutra localidade, comunicando por isso através do telefone. Todos os apoios
atras enunciados sdo de carater emocional. O Unico apoio financeiro que se
encontra a receber de momento é o apoio de um amigo, abono especial e
assisténcia a terceira idade por parte da Seguranca Social.

Face ao exposto seria, cremos que pertinente um apoio direcionado a
familia, ouvindo as suas necessidades e tentando encontrar solucdes e
estratégias de melhoramento face as atuais respostas do apoio formal.

Relativamente aos comportamentos e vinculos, € possivel ver que estes
sao conflituosos entre o casal e do filho (com NEE) para com a mae. Além disso,
face a resposta da Seguranca Social, esta mae mostra o seu desagrado pela
mesma. Os vinculos mais significativos séo visiveis relativamente a familia,

amigo e uma méae em caso similar.

e Competéncias parentais

Tal como efetuado no primeiro caso, no caso 2, da triangulagdo das
informacgdes provenientes do questionario QACEP, a escala EAEP (tabela 15) e
do bloco E da entrevista semiestruturada (ver Anexo A), conseguiu-se reunir 0s
seguintes resultados: no ponto das competéncias parentais, a mae revelou,
através do QACEP, um valor total de 56, verificando-se uma grande
discrepancia entre o seu sentimento de competéncia afetiva (38) e o
instrumental (18), o que parece traduzir que a mae em questéo parece perceber
lacunas ao nivel das suas competéncias parentais. Em contrastem na Escala de
Autoeficacia Parental, esta mae revelou uma Autoeficacia positiva (105) superior
a Autoeficacia negativa (54).

Triangulando estes dados com o0s da entrevista, parece poder afirmar-se
que esta mée, apesar de achar que esta a fazer o seu papel o melhor que sabe,
tem a nocdo de que, por ventura, podera ndo ser o suficiente, tendo referido na
entrevista “...tudo o que eu fago, eu acho que estou a fazer o que é possivel
dentro das minhas forgas...acho que sou boa mae, mas acho que se calhar
ainda falta mais alguma coisa...ainda queria mais um bocadinho para ser
melhor” (Anexo ). Os dados menos positivos referentes a percec¢do das suas
competéncias poderdo estar associados ao facto de esta mae aquando da
pergunta, “O seu papel de cuidador deixa-a tensa e ansiosa?” ter respondido
“Muito, [estou] sempre com aquele medo que ndo estou a fazer bem, o

suficiente, [tenho] muitas duvidas” (Anexo I).
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Resumindo, neste caso evidenciou-se uma perce¢cdo de pouca

seguranca relativamente as competéncias parentais.

e Satisfacdo com a vida

Tendo em conta o ultimo objetivo estipulado neste trabalho, “Avaliar a
satisfagcdo com a vida”, o resultado obtido na SWLS foi bastante negativo (8).

Na linha do anteriormente referido, parece ser possivel afirmar que,
devido as adversidades, esta mée vé a sua vida de uma forma menos positiva,
mostrando-se insatisfeita com o rumo e a realidade da sua vida.

Em suma, no caso 2, a entrevistada ndo parece sentir-se segura
relativamente as suas competéncias como mae. Os efeitos negativos
consequentes do nascimento de um filho com NEE, tendo sido sentidos de modo
vincado pela familia, tiveram prossecucdes negativas na maneira como esta

mae olha para o seu papel e para a sua vida.

5.2.3.Caso 3

e Caracterizacdo

Esta familia € composta por quatro elementos, o pai de 40 anos, com 0
9.° ano de escolaridade e que tem como profissdo empresario; a mae
(entrevistada) de 38 anos, igualmente com o 9.° ano de escolaridade e que na
altura da entrevista se encontrava igualmente empregada a exercer as funcbes
de auxiliar de acao de saude; uma rapariga de 21 anos, que completou o 12.°
ano e um rapaz de 14 anos, que se encontra de momento no 7.° ano. Foi a este
ultimo filho que foi diagnosticado uma “Dislexia grave com défice de atengao”,
detetada com a entrada na escola.

Os pais nao sdo casados, encontrando-se em unido de facto.

¢ Mudancas e adaptacBes apds o diagnostico do filho

Esta mée referiu, durante a entrevista, que o0 conhecimento do
diagnostico do filho ndo levou a mudangas substanciais no seu dia-a-dia dizendo

que “E praticamente igual...”, realgando “Tenho sé que andar sempre atenta a
ele.” Relativamente a relagcao conjugal e com os familiares, a entrevistada referiu
que ambas foram afetadas: “Tentamos que nao afete, mas afeta sempre...”

(Anexo 1), focando os conflitos face aos comportamentos do seu filho como
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detonador. Face aos problemas, esta mée opta pelo enfrentamento tendo
referido na entrevista que face aos obstaculos a melhor maneira é “Enfrenta-

los...”"(Anexo I).

¢ Principais necessidades e constrangimentos

Apbs a andlise das respostas dadas ao Bloco C da entrevista (Anexo |) é
possivel inferir que a mae do caso 3 apresenta necessidades a varios niveis: i)
na informacdo acerca do seu filho - “...todos os dias tenho necessidades em
compreender o meu filho”; ii) para além desta, esta nova realidade também
afetou a parte financeira da familia, tendo a mae referido na entrevista, a esse

proposito, “as vezes nao é facil...”; iii) tendo ainda por base a entrevista, é

possivel destacar a necessidade emocional como aquela que é mais sentida por
esta mae. Aquando da pergunta que se refere a existéncia ou ndo de uma
necessidade do foro emocional, esta mée respondeu muito assertivamente,
“Sinto muita...a escola nunca me deu...as vezes tenho de tomar medicacao e
tudo”.

Esta mae também refere como dificuldade a interacdo do seu filho com
os pares - “...ele sofreu de bullying...era muito maltratado...batiam-lhe e ele néo
nos dizia nada...” (Anexo ).

E bastante preocupante que o diagnostico do filho ter afetado todos
0S pontos necessarios ao bom funcionamento familiar e individual, sendo fulcral

uma intervencéo focada nestas necessidades.

e Rede de apoio

Os apoios formais e informais encontram-se esquematizados no
Ecomapa (figura 3).

Com a sua analise constata-se que esta familia, ao nivel de apoio
técnico, usufrui do suporte do psiquiatra, psicéloga, centro de explicagbes e
escola, & qual, contudo, da uma conotagdo negativa/stressante. E também
importante referir que os Unicos apoios que tem sem ser por conta prépria sdo
“na escola”, “tenho a psicologa e o apoio no ensino especial”’, todos os outros

referidos na figura acima séo pagos por conta da familia.

63



Meédico
psiquiatra
!
|

Centro de

explicacbes

Vinculo presents M: Mae
—— Vinculo Forte Pz Pai
------ Conflituoso Fn3 Filho com NEE
ANV Negativo/ Stressante F Filho

+———  Boa comunicacdo
—  Fluxo direcional O Género Feminino

l:‘ Género Masculino

E Apoio Emocional

1 Apoio Informativo

Figura 3: Ecomapa do Caso 3

A mé&e mostra um descontentamento com 0s servi¢cos que sdo prestados
ao seu filho: “Nao estou satisfeita, ndo posso estar satisfeita, o que eu tenho de
apoios nao € nada”, adicionando ainda que nos que tem, o tempo “por vezes nao
é o suficiente” (Anexo |). Essa insatisfacdo ndo é transportada para a rede de
apoio informal, da qual diz receber apoio emocional, ainda que, por vezes, 0s
avls se mostrem um pouco descontentes com certos comportamentos tidos pelo
adolescente.

No que concerne as relacdes através da andlise da figura 3 é possivel
ver que dentro do nucleo familiar as relagbes sdo boas, apesar de serem

melhores de pais para filho e vice-versa, do que entre casal.

e Competéncias parentais

A triangulacdo das informacdes provenientes dos instrumentos QACEP,
EAEP (tabela I) e respostas ao bloco E da entrevista (Anexo A), da conta dos
seguintes resultados: no que concerne a autoavaliacdo das competéncias

parentais, esta mde obteve um resultado total de 59 na escala Total, ha
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subescala Afetiva teve a pontuacdo de 34, sendo superior ao valor da
Instrumental (25). Isto parece indicar que emoc¢des como a frustragdo e medo
prevalecem face aos sentimentos de eficacia parental, tendo por base os valores
de Costa (2010). Paralelamente, na Escala de Autoeficacia Parental (EAEP),
esta mae pontuou na Autoeficacia positiva (100) tendo este valor sido superior
ao da Autoeficacia Negativa (68), apesar deste segundo se ter relevado elevado
face a média de referéncia Brites (2010).

Estes valores mostram-se baixos, principalmente os obtidos na subescala
EAEP. Assim, pode concluir-se que esta mée aparenta ndo se sentir segura face
as suas capacidades e competéncias, o que na entrevista foi referido como:
“Nos as vezes tentamos fazer o melhor e por vezes nao ¢é”, referindo ainda
aquando da pergunta “O seu papel de cuidador deixa-a tensa e ansiosa”: “Deixa,
deixa, bastante...0o meu filho stressa-me...” (Anexo 1). As preocupacoes,
insegurancgas e desconhecimento sdo muito patentes neste caso. Apesar disto,
esta mae nao deixa de referir satisfacdo no seu papel de mée dizendo “Eu penso
que sim...claro que sim, nds temos de nos sentir satisfeitas no papel de mae, se

eu ndo quisesse ser mae nao o era” (Anexo I).

e Satisfacdo com a vida

O resultado total obtido na SWLS foi de 19. Na linha do anteriormente
referido, parece ser possivel afirmar que, apesar das adversidades
associadas ao facto de ter um filho com NEE, esta mée vé a sua vida de uma
forma positiva, mostrando-se satisfeita com o rumo e a realidade da sua vida.

Em suma, a mée do caso 3 percebe vulnerabilidades nas suas
competéncias parentais, como mostram a escala, questionario como também
na entrevista. Contudo, as mesmas nao revelaram consequéncias nefastas
na maneira como esta mae olha para a sua vida, nem a impedem de

procurar o melhor para o filho.

5.2.4. Caso 4

e Caracterizacdo

Esta familia € constituida por um pai de 43 anos e uma mae de 38,
casados, e uma filha com 9 anos que se encontra a frequentar o 4.° ano. No que
diz respeito as habitacdes literarias dos pais, a figura paterna completou o 6.°

ano e a mae (entrevistada) finalizou o0 9.° ano escolar. Na altura da entrevista, s
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0 pai se encontrava empregado, como serralheiro. A m&e encontrava-se numa
situacdo de desemprego. Foi diagnosticado um “tumor cerebral” a filha aos 16

meses de idade.

¢ Mudancas e adaptacdes apds o diagnostico da filha

O diagnostico despertou na mée sentimentos de choque, tristeza,
angustia, medo e desespero.

O poés-diagnostico afetou a familia, acarretando maiores preocupacoes
com a crian¢a, como também idas frequentes ao hospital. Outro aspeto negativo
gue incidiu nesta familia, mais propriamente na mae, foi o facto de a mesma se

ter desempregado devido a condicdo da sua filha, “...quando a minha filha
adoeceu...deixei de trabalhar...” (Anexo I).

No que concerne as relacdes familiares, estas foram cruciais para esta
familia, tanto no apoio familiar como no apoio direto a crianga. Relativamente as
conjugais, a entrevistada refere que a sua relacdo ficou afetada de alguma
maneira: “Afeta sempre...tu ndo teres tempo...disponibilidade...ndo teres
vontade”. Apesar disso refere, também, “Mas com o passar do tempo vao-se
recuperando algumas coisas...”. Apos o diagnéstico, a mae aumentou o seu
controlo parental, dizendo a este propésito - “Eu via perigo em todo o lado,
qualquer esquina eu punha almofadas” (Anexo ).

Face aos momentos adversos, esta mae opta pelo enfrentamento dos
mesmos, tendo referido na entrevista: “Tento sempre resolver os problemas
sozinha...”, acrescentando que, caso esta op¢do ndo seja suficiente, opta pela
procura de apoio exterior - “...se vejo que ndo consigo, ai sim procuro ajuda no

exterior” (Anexo |).

¢ Principais necessidades e constrangimentos

Como forma de resposta ao objetivo “Compreender as principais
necessidades e constrangimentos percebidos pelas familias”, recorreu-se a
analise do bloco C integrado na entrevista (Anexo A).

Tendo em conta essa andlise, € possivel dizer que, no caso 4, a mae
relata varias necessidades, estando estas enquadradas em todas as
subcategorias (ver Anexo H).

Relativamente a necessidade de informacdo, foi mencionada uma

caréncia ao nivel de saber quais 0s passos a seguir face ao percurso académico
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da sua filha, tendo referido na entrevista “...ninguém sabe muito bem como vai
ser “; esta questdo também se torna visivel quando a mée refere “...senti muitas
dificuldades ao nivel da reabilitacdo adequada a situacéo dela”.

Para além disso, esta mae também se referiu a necessidades financeiras,
uma vez que teve que se desempregar, face a situacdo da sua filha, agravando-
se isto com a caréncia de apoios exteriores na parte financeira - “A minha filha
tem poucos apoios financeiros”.

Acrescentando a estes dois pontos, a mae refere também necessidades
emocionais, relatando que, no passado, “...andei na psicologa da minha filha...e
fez-me muito bem...”. Todos estes pontos levam a que o futuro da filha, seja
visto, por esta mae, como um periodo de preocupacdo acrescida - “A medida

que ela vai avangando na escola...vou tendo receios...” (Anexo ).
¢ Rede de apoio

Os apoios formais e informais encontram-se esquematizados no

Ecomapa que se segue (figura 4).

. ~
I\~-. Escola -../,

_/"--Tl'crap:;-"\.
\, coupacional /

'_,.--'_'--.\
(" Pralessaras 3

(" Fisicterapia )
S, -

¢ Terapiada ™
."x___ﬂ__.-f;
Legendas
— Vinculo presents Ma  Mae
— Vinculo Forte Pa P
Frw Filha com MEE
F  Filha
e B03 COMUIMCACEo
—+  Fluxo direcional :::) Género Feminino
DGéncru Masculing
M Apoic Moneting
E Aposn Emacional
]

Apoio Informative

Figurad : Ecomapa Caso 4
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Apés a leitura do mesmo, € possivel afirmar que, no caso 4, a familia
usufrui de varios apoios formais: terapia da fala e psicologa da instituicdo X;
suportados pela familia ainda temos a fisioterapia. Importa notar que mée aponta

como ponto negativo a duracdo destes apoios, dizendo “...0 tempo ndo é o
melhor...Gostaria que fosse mais tempo sem sombra de duvida” (Anexo I).
Relativamente aos apoios informais, o caso 4 conta com apoio da familia,
amigos e vizinhos, em relacdo ao qual mostra uma satisfacdo. Os apoios sédo de
caracter monetario, provenientes dos avos maternos da crianca, tal como se

“

pode constatar pelo discurso da mae “...Estdo sempre presentes, da parte
financeira o meu pai teve logo a preocupacao logo de inicio de nos ajudar...”
(Anexo 1), como também emocional, estes por parte de todos (familias e
amigos).

No que concerne as ligagbes dentro do agregado familiar, estas
mostram-se bastante fortes entre todos os seus elementos.

De uma forma geral, e tendo em conta a sua rede de apoio atual, a mae
do caso 4 demonstra-se satisfeita com os apoios prestados; [satisfeita?] “Sim...”,
referindo s6 como falha, e como ja referido acima, o tempo de duracdo dos

apoios formais.

¢ Competéncias parentais

A triangulacdo das informacbes provenientes do QACEP, EAEP
(tabela 15) e respostas ao bloco E da entrevista semiestruturada, da conta
dos seguintes resultados:

- na dimensédo relativa as competéncias parentais, a mée do caso 4
revelou, através do Questionério de Autoavaliagdo da Competéncia Educativa
Parental, um valor total de 77, tendo pontuado um valor de 32 no seu sentimento
de competéncia, e no sentimento de incapacidade, 45. Devendo este Ultimo ser
interpretado com cotagao inversa, isto traduz que a méde em questao possui uma
Otima visdo fase as suas competéncias parentais (tendo, alids, sido a pontuagéo
mais alta de toda a amostra). Na Escala de Autoeficacia Parental, esta mée
revelou uma Autoeficacia positiva (104) superior a Autoeficacia negativa (51),
tento tido como total 53 valores. Esses dados revelaram-se em conformidade
com os anteriormente obtidos.

Recorrendo as informacdes provenientes das questfes do Bloco E da
entrevista, aquando da pergunta “O seu papel de cuidador deixa-a tensa e

ansiosa?” a resposta da mae foi: “...as vezes...em certas alturas sim...agora
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nem tanto...” (Anexo 1), revelando que a situacdo da filha, j& ndo causa tantos
transtornos como inicialmente, mostrando-se segura quanto a sua capacidade, e
da familia, para contornar os desafios associados ao aparecimento de uma
crianca com NEE, dado que parece fundamentar os valores positivos obtidos
nos outros dois instrumentos.

Face a pergunta “...sente-se satisfeita com o papel de mae”, a mesma
respondeu “Sim! Sem sombra de duvida. Basta olhar para a minha filha...Nao
trocava isto nem por um milhdo de euros” (Anexo I).

Concluindo este ponto, e dando resposta ao objetivo “Conhecer a
percecdo acerca do exercicio das competéncias parentais”, no caso 4 foi
bastante clara a autoavaliagdo positiva da méae relativamente as suas

competéncias parentais e a satisfagdo com o seu papel de méae.

e Satisfacdo com a vida

Tendo em conta o Ultimo objetivo estipulado neste trabalho, “Avaliar a
satisfacdo com a vida”, o resultado obtido na SWLS foi também positivo (20).

Na linha do anteriormente referido, parece ser possivel afirmar que
apesar das adversidades, esta mae vé a sua vida de uma forma positiva e
concretizada.

Em suma, esta mée valoriza a sua vida e 0s seus papéis parentais, 0 que
podera dever-se também a sua satisfacdo com a rede de apoio atual, apesar das

necessidades, e as suas estratégias de resolucao de problemas.

5.25.Caso 5

e Caracterizagéo

A Ultima familia deste estudo tem um agregado composto por cinco
elementos: casal constituido por Pai de 42 anos, com habilitacdes até ao 6.° ano,
metallrgico e Mae (entrevistada) de 40 anos e com o0 9.° ano de escolaridade,
na altura da entrevista, a exercer fungdes de empregada téxtil; e trés filhos, uma
menina de 13 anos que se encontra a frequentar o 7.° ano e dois gémeos de 5
anos que se encontram frequentar a pré-escola. A filha primogénita foi-lhe
diagnosticado a problematica “X Fragil” e Autismo, mutacdo essa passada
involuntariamente pela mae que s6 soube que era portadora dessa pré-mutacao
apos o diagnéstico da filha.

e Mudancas e adaptacbes ap0s o diagnostico da filha
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Esta informacdo afetou substancialmente esta mde pois a mesma
culpabiliza-se. O cbnjuge e a restante familia foram um pilar para a entrevistada,
que refere a este propdésito - “...0 meu marido encara as coisas de maneira
diferente... Os meus pais sao tipo, ndo te preocupes que ha ainda casos piores”
(Anexo ). Devido a sua culpabilizagédo, esta mae, ainda nos dias de hoje, ndo
conseguiu aceitar a realidade da sua filha, tendo uma grande dificuldade em
aceitd-la e a compreendé-la. O confronto com a mesma acarretou varias
mudancas e medos na sua vida diaria, desde o ndo saber o que fazer, ao
reparar que os proprios profissionais ndo sabiam para onde a encaminhar, o
facto de se sentir constrangida na ida a escola, pois sentia que a filha era
“criticada” pelas funcionarias da rececdo, pelos seus comportamentos - “Ela
fazia desenhos e amachucava-os” (Anexo |). Apesar de todos estes obstaculos,
as relacdes conjugal e familiar ndo se viram afetadas, segundo o relato da mée
entrevistada.

Esta mae aparenta recorrer a fuga/evitamento como estratégia de coping,
referindo na entrevista “...0 meu marido é que esta a frente...eu procuro saber

as coisas por ele...” (Anexo ).

e Principais necessidades e constrangimentos

Apés a analise das respostas dadas ao Bloco C da entrevista (ver Anexo
I) é possivel inferir que a méde do caso 5 sente necessidades numa soO
subcategoria, na emocional. Nesta, a mae refere [com choro] “Nao tenho o
suficiente, nem nunca chego a ter!”.

Apesar de ndo ter referido explicitamente necessidades de informacéo
quando foi questionada acerca do futuro da filha, mostrou-se bastante
preocupada e receosa tendo dito na entrevista - “Quero saber como lidar com a
minha filha no futuro...” - realgando também o seu medo face a “possibilidade de
a minha filha mais tarde poder vir a ser mae...preferia que isso né&o

acontecesse” (Anexo ).

e Rede de apoio

Os apoios formais e informais encontram-se esquematizados no

Ecomapa que consta na Figura 5.
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Figura 5: Ecomapa Caso 5

Apdés a sua analise, é possivel inferir que esta familia tem como apoio
informal duas médicas, com as quais tém uma 6tima relacdo, uma psicéloga e
um/a terapeuta. No apoio informal é visivel que podem contar com a restante
familia e amigos, dando ambos um apoio emocional, tendo a méae referido que
com o mesmo a fez sentir-se apoiada e compreendida. Por parte da familia,
ainda, recebe o0 apoio do “marido, sempre a dizer para n&o pensar
negativamente, ...e 0 apoio dos meus pais também”. Com os amigos, valoriza “O
conversar...desabafar por vezes...¢ um apoio na parte informal” (Anexo I). As
relagdes dentro do agregado sdo bastante positivas.

Na generalidade, a mée sente-se muito satisfeita com a sua rede de

apoio, tendo respondido a pergunta em questdo com “Sim, muito satisfeita”

(Anexo ).

¢ Competéncias parentais

A triangulacdo das informacbes provenientes do QACEP, EAEP
(tabela 15) e respostas ao bloco E da entrevista semiestruturada, da conta

dos seguintes resultados:
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- N0 que concerne a autoavaliagdo das competéncias parentais, esta
mae obteve um resultado total de 62 (na Escala Total), na subescala Afetiva
teve a pontuacdo de 37, superior ao da instrumental (25). Isto mostra que
emocOes como a frustracdo e medo prevalecem face aos sentimentos de
eficacia parental, tendo referido na entrevista que o papel de cuidadora a
deixava bastante tensa e ansiosa - “Ai muito! Muito! Porque a minha
preocupacdo com ela deixa-me frustrada e ansiosa” (Anexo 1), apesar disso
continuam positivos tendo por base os valores de Costa (2010);

- estes mesmos resultados continuam a ser positivos, aquando da
analise da Escala de Autoeficacia Parental. Esta mae pontuou 97 na
Autoeficicia positiva tendo sido este superior ao da Autoeficacia negativa
(42), obtendo um valor total de 55.

Em suma, aparentemente, apesar das necessidades e constrangimentos
anteriormente referidos, esta mae mostra-se satisfeita e percebe-se como capaz

para o exercicio das suas competéncias parentais face as necessidades da filha.

e Satisfacdo com a vida

O valor total obtido por esta mée na Escala SWLS foi de 17, um
pouco acima da média (15) (Nunes, 2009). Contudo, esta mostrou alguma
ambivaléncia na resposta as questdes desta escala tendo respondido “néo
concordo nem discordo” a trés das cinco perguntas.

Em conclusédo, apesar dos dados relatados anteriormente se terem
apresentados positivos, esta mée parece revelar indecisdo nos pontos que
se referem as suas condi¢fes, aos objetivos alcancados e a sua satisfagéo
com a vida.

Na secc¢do seguinte serd apresentada uma andlise integrada dos 5

casos.

5.3. Andlise cruzada dos casos

Introduzindo a visdo conjunta dos casos, é de referir que todas as
participantes sao as maes, tendo sido elas as porta-vozes das suas familias.

De seguida sera feita uma andlise cruzada recorrendo as informacfes
expostas na tabela 15, como também as informacgfes provenientes das matrizes

de codificacao por caso (Anexo H) e grelhas de analise de contetdo (Anexo ).
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Tabela 15
Resultados dos instrumentos caso a caso

Escala e subescalas

Caso 1 Caso 2 Caso 3 Caso 4 Caso 5
Autoeficacia Parental — EAEP
ACPPD 72 7 70 74 70
EIS 32 34 30 30 27
PND 28 34 51 32 29
CN 16 20 17 19 13
Autoeficécia positiva 104 105 100 104 97
Autoeficacia negativa 44 54 68 51 42
Total EAEP 60 51 32 53 55

Competéncia Educativa Parental - QACEP

Subescala Instrumental 35 38 25 32 25

Subescala Afetivo 32 18 34 45 37

Total QACEP 67 56 59 7 62
Satisfagdo com a Vida - SWLS

Total SWLS 20 8 19 20 17

Podemos afirmar que os casos em que as maes fazem uma
autoavaliacdo generalizada das suas competéncias e agrado com a vida mais
positivas sédo no caso 1 e 4, havendo um valor intermédio no caso 5. Os casos 2
e 3 mostraram-se menos positivos relativamente aos restantes.

Relativamente a autoeficacia parental os valores mais elevados foram
encontrados nos casos 1 e 5 e o menor valor no caso 3. No que respeita a
autoavaliagdo das competéncias educativas parentais, os melhores resultados
surgiram nos casos 1 e 4 (que se destaca) e os valores mais baixos nos casos 2
e 3. Na satisfagdo com a vida, os casos com maior satisfacdo foram o 1 e o 4,
evidenciando-se 0 2 com menor pontuacao.

Relativamente a informacédo das entrevistas, detalhada nos anexos H e |,
€ possivel reconhecer que 0s casos que percecionam maiores necessidades
foram os casos 2, 3 e 4, tendo sido assinaladas falhas ao nivel da informacao,
financeira e emocional. Os casos 1 e 5 referiram unicamente necessidades
emocionais. Com isto é visivel que a totalidade dos casos assinalou o apoio
emocional como o ponto de maior necessidade de atuacéo. Talvez devido a
isso, todos os casos referiram a existéncia de um apoio emocional por parte da
rede informal, como um amenizador da falha anteriormente descrita.

No ponto relativo as adapta¢Bes e mudancgas na vida apos nascimento /

aparecimento da criangca com NEE, os pontos mais referenciados pelas méaes
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dizem respeito as visitas recorrentes ao hospital (casos 2 e 4), a situacdo de
desemprego (casos 2 e 4) causado pela necessidade de acompanhamento da
situacao do filho, e 0 aumento das preocupacdes (casos 3 e 4). Para além disso,
0 maior controlo parental também foi o mais referido (casos 1, 3 e 4).

E de realgar também que os casos “mais positivos”, nomeadamente o 1 e
4, mostraram realidades distintas. No caso 1, a problemética detetada na filha,
pode ser considerada a menos grave em relacdo as restantes, ndo causando
grandes alteracdes na vida da mae: apresentou apenas caréncias emocionais,
mas também uma boa estratégia de coping (Centrada na familia e procura de
suporte social) como também uma satisfacdo com a rede de apoio formal na sua
generalidade. Ja no caso 4, a situacdo da filha j& se mostrou mais complexa,
houve maiores mudangas na vida ap0s o nascimento, um maior niamero de
necessidades percebidas (emocional, financeira e informativa) mas, tal como no
caso acima, e podendo ser este o fator de ligagdo, esta mae também revelou
uma estratégia de coping positiva face as adversidades (enfrentamento e
procura de suporte social), mostrando de igual modo satisfacdo no que diz
respeito a sua rede de apoio formal.

Quanto aos casos “menos positivos”, o 2 e 3, e tendo em conta todos os
dados, € possivel interligar o facto de ambas as maes ndo se mostrarem
completamente seguras relativamente as suas competéncias, ao que se
acrescenta a gravidade da problematica dos filhos, a elevada caréncia referida
ao nivel das necessidades, onde ambas sentem ndo estar a ser respondidas de
modo satisfatério. O ponto de ligacdo e semelhanca destes dois casos, em
relacdo as restantes, parece ser o facto de, para além de serem as duas as que
obtiveram pontuag¢des mais baixas, ambas mostram um descontentamento face
a sua satisfacdo com a rede de apoio formal, parecendo esta constituir-se como
o fator de maior importancia para o bom funcionamentos destas familias.

Para além disto, o caso 5 também patenteia algumas curiosidades.
Apesar desta mée ter revelado resultados positivos relativamente ao seu papel
parental, esta obteve um valor ndo tdo bom em relagéo a sua satisfacdo com a
sua vida. Apés andlise da entrevista € possivel associar estes dados com o facto
de a méae se culpabilizar pela situacdo da filha, parecer adotar uma mé
estratégia de coping (opta por fugir aos problemas), como também, e talvez
acima de tudo o facto de ainda nédo ter aceitado a realidade da sua filha,

revelando um sentimento de pena par com ela.
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5.4. Discussao de resultados

Para Almeida (2012) o nascimento/ aparecimento de um filho com NEE
serd um acontecimento que ficard para sempre marcado na vida desses pais.

Segundo Correia e Serrano (1999), os pais de filhos com NEE passam
por 4 fases/estadios diferentes, tendo sido esses a base para a elaboragéo das
subcategorias relativas a “Natureza da Reagao”. Segundo os dados obtidos
neste estudo, foi na subcategoria “Choque/Tristeza” que as mées mais se
identificaram (n=4) reacdes essas que, segundo Pinheiro (2010), sdao
consequéncia de uma realidade desconhecida, em que ao contrario do filho
esperado, surge uma crianga que requer uma vasta quantidade de cuidados e
necessidades de elevada especificidade.

Para Relvas (2004), o bebé que foi construido no imaginario dos pais, ao
longo dos meses de gestagdo, raramente teve em ponderagédo a possibilidade
de haver qualquer tipo de problemas, imaginando-o sempre como perfeito, e
guando ndo se verifica essa desejada “perfeicdo”, ocorre um desapontamento
por parte dos idealizadores (Quitério, 2012). Relativamente a aceitacdo ou néo
da realidade dos seus filhos, e tendo em vista 0s cinco casos estudados, a
maioria (n=3) referiu que de momento j& aceitaram as condi¢gdes dos seus filhos,

~ 0

sendo também igualmente relevante referir a existéncia de dois “Nao”, sendo por
isso fundamental a existéncia de um trabalho por parte dos profissionais de
forma a se tentar alterar esta situacdo em prol dos filhos e familia.

Tal como menciona Costa (2004), o nascimento / aparecimento de um
filho com NEE, para além do anteriormente referido, acarreta também varias
mudangas no préprio funcionamento familiar. Em conformidade, este estudo
mostra-nos que s6 num dos casos (1) é que o funcionamento diario ndo sofreu
alteracdes, sendo de realcar os dois casos que pontuaram na subcategoria
“Desemprego” (2 e 4), onde as maes, tal como referido por Gualda, Borges e Cia
(2013), tiveram que abdicar das suas atividades pessoais e profissionais para se
dedicarem exclusivamente a familia.

Para além das alteragbes na vida diaria, as NEE podem desencadear
crises em todo o nucleo familiar, afetando de alguma maneira os seus elementos
(Pestana, 2015). Neste estudo foi visivel que o aparecimento de um filho com
NEE, na sua maioria (n=3), levou a que houvesse um maior controlo nas fun¢des
parentais, tendo s6 um caso (1) referido, de modo explicito que o seu
funcionamento familiar ndo sofreu mutacbes. Flores (1999) suporta esta

evidéncia ao dizer que nas familias de criancas com incapacidades, tarefas
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como a preocupacdo pela seguranca do filho ou estimulagdo para a
aprendizagem, passam a ser fungdes para toda a vida.

Cabe aos profissionais, segundo Branco (2014), direcionar e elucidar as
familias para as respostas mais adequados as suas necessidades, devendo ser
essa assisténcia de cariz emocional, informativo, instrumental e material. Apesar
disso, concluiu-se que todas as cinco familias estudadas revelaram falhas
relativamente ao apoio emocional, mostrando assim uma lacuna nos apoios
formais direcionados para esse setor. Para além disto, a maioria (n=3) revelou
igualmente necessidades tanto no ponto da informacdo como também no setor
econdmico, tendo as mesmas sido de igual modo referidas por Pereira (1996)
como necessidades recorrentes em familias com filhos com NEE.

Com o estudo destas familias é possivel verificar que a preocupagéo com
o futuro da crianga é sentida pela maioria das maes (n=3), indo assim ao
encontro do que outros autores, como é o caso de Almeida (2012), evidenciam
ao dizer que esta nova realidade dos pais leva a que a idealizagdo do futuro
figue associada a medos, privacdes, incertezas e preocupacoes.

Tendo em conta estes desafios, as estratégias de coping assumem uma
elevada importédncia para a sua resolucdo. Nesse sentido, as maes
entrevistadas, face as problematicas e quando necessario, revelaram recorrer
aos apoios exteriores a familia, tentando também resolver os seus problemas
autonomamente. Nesse sentido, é também relevante afirmar que todos os
casos, a excecao de um, revelaram estratégias de coping positivas, mostrando
com isso as suas capacidades para lidar com as mudancas e necessidades ao
nivel do desenvolvimento, situacionais e de salde, emergentes no decorrer da
vida da crianca (Meleis et al., 2000)

Como complemento do acima exposto, a existéncia de uma rede de
apoio formal e informal é igualmente importante para estas familias, visto que se
pode constituir como fator protetor face aos fatores de risco destas familias,
como também um optimizador das oportunidades dadas a crianca (Crockenberg
& Litman, 1991). Este estudo revela que, na sua totalidade, as familias usufruem
tanto de um apoio formal (n=5) como também de apoio informal (n=5), sendo
estes representados por familiares e/ou instituicbes com quem tém contacto,
podendo ser este direto ou indireto (Martins, 2011).

Relativamente a sua satisfacdo com o apoio, este estudo mostra-nos algo
positivo: a maioria revelou que se sente satisfeita no que diz respeito a rede de

suporte de apoio formal (n=3), apesar disso, é também relevante referir que
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existiu o mesmo numero de respostas (n=3) no que diz respeito a insatisfacédo
com duracgdo das sessdes ou da frequéncia desses apoios.

Segundo Martins (2011), a rede informal (constituida por familiares e/ou
amigos) poderd dar respostas as necessidades da familia, tanto na esfera
emocional como instrumental, o que também foi notério neste estudo, onde a
totalidade das entrevistadas (n=5) destacou tal apoio, verificando-se uma
prevaléncia em relagdo ao apoio emocional. Com estes dados, € possivel inferir
que estas familias conseguem desta forma complementar a falha nas respostas
as necessidades por parte da rede formal, acima descrita.

Tudo isto deve ser ponderado tendo ainda em conta o sentimento de
competéncia parental percebido pelas mées entrevistadas neste estudo. Esta
autoavaliagdo parental, segundo Brites (2010), remete para a averiguacdo da
adequacdo do desempenho da funcdo parental, assim como para o0s
sentimentos que lhes estdo associados. Como vimos, trés das participantes no
estudo (1, 4 e 5) valorizam o seu papel de mae, sentindo-se satisfeitas e
recompensadas com as suas competéncias parentais. Quanto aos outros dois
casos (2 e 3), mostraram mais insegurancas no momento de exercer as suas
funcdes parentais. Apesar desta diferenca, todos os casos (n=5) revelaram
sentimentos como a tensao e a ansiedade que este papel lhes causa.

Para concluir, é pertinente, e face a todas estas adversidades, mencionar
0 ponto relativo a “Satisfagdo com a vida”. Neste estudo, 4 dos 5 casos
apresentaram valores acima do valor “médio” e apenas uma ficou muito abaixo
mostrando que, na sua generalidade estas mées se sentem satisfeitas com o
rumo que a sua vida tomou, o que parece ir ao encontro da ideia de que, apesar
das situacdes de dor e de stress, estas familias tém a capacidade de ultrapassar

e aprender a viver com esta situagéo (Powell & Ogle,1991).
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Conclusao

Sendo a familia um espaco impulsionador do desenvolvimento e
aprendizagem de habitos essenciais de interacdo, de socializacdo, como
também de experiéncias afetivas significativas que se traduzirdo num sentimento
de pertenca dos seus elementos (Pestana, 2015), tornou-se imperativo averiguar
0 impacto que o nascimento / aparecimento de um filho com NEE pode ter na
familia. Costa (2004) refere que as familias com filhos com NEE se deparam
com inimeros desafios e dificuldades, situacées com as quais outras familias
ndo se irdo confrontar. A presenca de uma crianca na familia que mostre algum
tipo de problemética produz um impacto profundo, desencadeando na estrutura
familiar uma tensdo aumentada, devido ao esfor¢o a que a crianga obriga.

Face a isto, este estudo partiu da questdo: “Quais as implicagbes que o
nascimento e desenvolvimento de uma crianca com NEE podem ter na dindmica
e funcionamento parental e familiar?”, tendo sido definidos os seguintes
objetivos:

i) Conhecer as principais mudancas e adaptacbes de natureza
desenvolvimental, relacional e na vida diaria ap6s o diagnéstico dos seus filhos -
tendo este estudo mostrado que, na sua maioria, 0 choque e a tristeza foram os
sentimentos mais sentidos, sendo que maioritariamente as maes ja aceitaram na
totalidade a situacdo dos seus filhos. Ainda dentro deste objetivo, os dados
mostram-nos que a vida apés o nascimento / aparecimento de uma crianga com
NEE sofre inevitavelmente alteragbes, independentemente do seu tipo,
aumentando o controlo parental;

ii) Compreender as principais necessidades e constrangimentos
percebidos pelas familias - através deste estudo tornou-se bastante claro que
estas familias realcam necessidades no parédmetro emocional, como também
uma grande preocupacdao face ao futuro dos seus filhos;

i) Relativamente a rede de apoio formal e informal da familia, os dados
mostraram que, na sua maioria, as maes estudadas mostram-se satisfeitas tanto
com a sua rede formal, realcando, contudo, a necessidade de uma melhoria na
duracédo dos apoios, como também na sua rede de apoio informal;

iv) A percecdo acerca do exercicio das competéncias parentais foi
também um ponto de analise bastante relevante, em que se constatou que, na

sua maioria, as maes se percecionam como sendo competentes nas suas
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fungbes tendo também sido visivel, em todos os casos, que acompanhando o
exercicio do papel parental surgem sentimentos de ansiedade e tenséo;

v) No que diz respeito a satisfagdo com a vida, a maioria revelou
satisfacdo com a realidade que atualmente vive.

Este trabalho apresenta algumas limitagbes, como o facto de a mostra
ser reduzida (N=5), ndo nos deixando chegar a conclusfes mais representativas
face a tematica, ou fazer generalizacBes para além destas situagdes. Aquando
da selecdo da amostra por parte do técnico da instituicao, inicialmente, os casos
assinalados mostraram a possibilidade de ser constituida uma amostra mais
numerosa, mas, apos solicitacdo, as familias foram recusando a participacéo,
podendo isso revelar que ainda existe alguma reserva por parte dos familiares
em falarem acerca das suas dificuldades, neste ambito. Em trabalhos futuros,
seria pertinente um aumento da amostra, de forma a que seja possivel uma
compreensdo mais generalizada da populacdo face a este tema. Seria de igual
modo importante conhecer as perspetivas de ambas as figuras parentais.

Para além dos pontos positivos verificados nos dados recolhidos, importa
vincar que é nos menos positivos que se deveria debrucar uma eventual
intervencdo, nomeadamente nas fragilidades verbalizadas pelas participantes ao
nivel do apoio emocional, as quais deveriam ser alvo de atencdo e de melhoria
na atuacdo dos profissionais envolvidos no trabalho com a familia, percebendo
quais sao as suas necessidades e preocupacdes e procurando melhorar as suas
formas de resposta, de forma a maximizar os resultados da intervencgéo
psicossocial que pode ser desenvolvida nesta area, respondendo as

necessidades de todos, pais e maes incluidos.
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Anexo A - Entrevista Semi-estruturada

Guido de Entrevista Semiestruturada

Familias com filhos com Necessidades Educativas Especiais

Entrevistadora: Ana Carina Pinho

A presente entrevista esta a ser realizada no ambito de Mestrado

em Intervengéo Psicossocial com Criangas e Jovens em Risco, da Escola

Superior de Educacgéo de Viseu e tem como objetivo:

-Conhecer a percecdo das familias relativamente a sua capacidade

para reconhecer as necessidades especiais e promover o desenvolvimento dos

filhos.

Blocos

Obijetivos \ Questdes

Apresentacéo

- Apresentar a entrevistadora;

- Referir o objetivo da entrevista;

- Explicar a forma de registo das respostas;

- Assegurar a confidencialidade/ anonimato
apresentacdo dos dados;

- Criar um clima de confianca;

- Salientar a importancia de um contributo sincero.

na

A- Caracterizacao
Sociodemogréfica

1- Escola do seu Educando:

EscolaEB 2,3 de || G [
Escola EB 2,3 de || GGG
Escola de [N —

Escola NS

2- ldade:
Pai: Mae:

3- Estado civil:

Pai Mae

Solteiro(a)

Casado(a)

Separado(a) / Divorciado(a)
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Vilvo(a)

Unido de facto

4- Habilitagdes literarias

Escolaridade

Pai Mae

Né&o completou a Escola
Primaria/1CEB

1° Ciclo (42 Classe)

2° Ciclo (6° ano)

3° Ciclo (9° ano)

Ensino Secundario (12° ano)

Ensino Superior

Metrado/ Doutoramento

5- Profisséao:

Pai: Mae:

6- Numero de elementos do agregado familiar:

7- NUmero de filhos:

Numero | Idade Género Escolaridade

Feminino:

1 Masculino:

) Feminino:
Masculino:

3 Feminino:
Masculino:

4 Feminino:
Masculino:

8- NUmero de filhos com NEE:

9_
Crianca/Jovem com NEE
Numero Idade Género Escolaridade
) Feminino:
Masculino:
) Feminino:
Masculino:
3 Feminino:
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Masculino:

B- Estrutura e
funcionamento familiar

1- Compreender a
(in)existéncia de uma
aceitacdo do diagnostico.

2- Conhecer as principais
mudancas na vida diéria.

3- Identificar as
adaptacOes feitas face a
realidade de ter um filho
com NEE.

1- Qual o problema que foi
diagnosticado ao seu filho(a)?

1.1- Descreva como
decorreu 0 processo de
conhecimento do diagndstico.
(quem o transmitiu, como,
onde, que apoios teve nessa
fase)

2- Qual foi a sua reacao
inicial ao diagndstico?

2.1- E do cbnjuge? E de
outros elementos da familia?

3- Na sua opinido, considera
que j& aceitou inteiramente
esta realidade?

4- Como era o seu dia-a-dia
antes do nascimento do seu
filho(a)?

4.1- Como passou a ser
depois do nascimento?

5- (em funcdo da resposta
anterior) Onde sentiu que
teve de fazer mais mudancas?

6- De que forma este facto
afetou a relagéo conjugal?

6.1- E o funcionamento
familiar, de um modo geral?
(com os outros filhos/ entre

C- Necessidades/
dificuldades associadas a
realidade familiar

1- Perceber as principais
necessidades.

irmaos/ com outros
familiares)?
1- Tem necessidades de

informacao relativa a situacédo
do seu filho? (informagéo
sobre 0
desenvolvimento/comportam
ento e autonomia?)

2- Tem necessidades
relacionadas com o tipo de
apoio necessario para dar
resposta & situacdo do seu
filho? (terapias/ servigos/
instituicoes)
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2- Conhecer as
dificuldades mais
patentes.

3. Perceber a forma como
a familia resolve o0s
problemas/ dificuldades

2.1- Tem necessidade de
informacdo  acerca  dos
servicos de ajuda que o0 seu
filho(a) podera usufruir no
futuro?

3- Tem necessidades
financeiras  associadas a
situacdo do seu filho?

3.1- Em que setores?

4- Por vezes, sente
necessidade de apoio
emocional? (desabafar falar
sobre as dificuldades)?

5- De um modo geral, em que
areas tem sentido maiores
dificuldades ligadas a
situagdo do seu filho(a)?

6- Habitualmente, como tenta
resolver as dificuldades/
problemas?

D- Rede de apoio

1- Conhecer a rede de
apoio formal e informal

1- Atualmente, usufrui de
apoio de técnicos e servigos/
instituicOes para a educacao e
cuidado do seu filho?

1.1- ldentifique os apoios e
descreva o tipo de suporte.

1.2- Sente-se satisfeita com
0 apoio proporcionado?

2- Sente que a sua familia
necessita de apoio exterior
para  resolver 0s  seus
problemas?

3- Dentro da sua familia,
sente-se apoiado e
compreendido?

3.1- Descreva 0 apoio que
tem por parte os elementos da
familia.

3.2- Sente-se satisfeito (a)
com 0 apoio?

4- Tem o apoio de amigos e
vizinhos.
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4.1- Descreva 0 tipo de
apoio que tem.
4.2- Sente-se satisfeito(a)
com 0 apoio?

5 - Tem contacto com outras
familias que se encontram na
mesma situagao?

5.1- Se respondeu
afirmativamente, com que
regularidade se encontra com
as familias?

5.2- Para si é importante o
contacto com familias com
problematicas semelhantes?
Explique.

E- Competéncia Parental

1- Constatar a auto
percegdo  da  funcdo
parental

1- O seu papel de cuidador
deixa-0(a) tenso(a) e
ansioso(a)?

2- De um modo geral sente-se
satisfeito/ recompensado com
0 seu papel de pai/méae?

Encerramento

- Recolher informac&o relevante acerca de outros aspetos

ndo abordados;

- Agradecer a colaboracéo.
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Anexo B - Autorizacdo dos Agrupamentos de Escolas

Ana Carina da Silva Pinho
Escola Superior de Educacéo de Viseu
Vy Telemdvel: 919948664
Contacto eletrénico: anacarinapinho@hotmail.com

Exmo. Diretor(a) do Agrupamento de Escolas [
Assunto: Autorizacdo para recolha de dados no ambito de trabalho de

investigacao.

Eu, Ana Carina da Silva Pinho, a realizar um trabalho de investigacédo no
ambito do Mestrado em Intervengéo Psicossocial com Criancas e Jovens em
Risco, na Escola Superior de Educacdo de Viseu, sob a orientacdo da
Professora Doutora Sara Alexandre Felizardo e coorientagdo da Mestre Paula
Xavier, solicito a autorizacdo de V. Exa. para realizar entrevistas e aplicar a
“Escala de Autoeficacia Parental” (EAEP) e o “Questionario de Auto-Avaliacdo
da Competéncia Parental” (QACEP), a familias de criangas e jovens com
Necessidades Educativas Especiais apoiadas pela instituicdo X.

O estudo tem como objetivo central conhecer as percec¢fes das familias
relativamente a sua capacidade para reconhecer as necessidades especiais e
promover o desenvolvimento dos filhos.

Os dados obtidos na pesquisa serdo mantidos sob confidencialidade, ndo
sendo divulgada a identidade (ou outra informacdo) dos participantes em
gualquer relatério ou publicagdo. Por conseguinte, sou a solicitar a V. Exa. a sua
preciosa colaboracdo, no sentido de facilitar e autorizar a recolha da informacgéo

junto dos pais envolvidos.

Esperando o bom acolhimento, manifesto desde j& a minha inteira
disponibilidade para prestar qualquer esclarecimento adicional que considere
conveniente.

11 de novembro de 2015.

Com os melhores cumprimentos,

Ana Carina Pinho
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Ana Carina da Silva Pinho
P P " Escola Superior de Educacéo de Viseu
\ C/ Telemével: 919948664
Contacto eletrénico: anacarinapinho@hotmail.com

Exmo. Diretor(a) do Agrupamento de Escolas [

Assunto: Autorizacdo para recolha de dados no ambito de trabalho de

investigacao.

Eu, Ana Carina da Silva Pinho, a realizar um trabalho de investigacdo no
ambito do Mestrado em Intervencéo Psicossocial com Criangas e Jovens em
Risco, na Escola Superior de Educacdo de Viseu, sob a orientacdo da
Professora Doutora Sara Alexandre Felizardo e coorientacdo da Mestre Paula
Xavier, solicito a autorizacdo de V. Exa. para realizar entrevistas e aplicar a
“Escala de Autoeficacia Parental” (EAEP) e o “Questionario de Auto-Avaliacdo
da Competéncia Parental” (QACEP), a familias de criangas e jovens com
Necessidades Educativas Especiais apoiadas pela instituicdo X.

O estudo tem como objetivo central conhecer as perce¢cbes das familias
relativamente a sua capacidade para reconhecer as necessidades especiais e
promover o desenvolvimento dos filhos.

Os dados obtidos na pesquisa serdo mantidos sob confidencialidade, ndo
sendo divulgada a identidade (ou outra informacdo) dos participantes em
qualquer relatério ou publicacdo. Por conseguinte, sou a solicitar a V. Exa. a sua
preciosa colaboracdo, no sentido de facilitar e autorizar a recolha da informacgéo

junto dos pais envolvidos.

Esperando o bom acolhimento, manifesto desde jA& a minha inteira
disponibilidade para prestar qualquer esclarecimento adicional que considere
conveniente.

11 de novembro de 2015.

Com os melhores cumprimentos,

Ana Carina Pinho
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Ana Carina da Silva Pinho
5”/ : ,% Escola Superior de Educacao de Viseu

< S y Telemével: 919948664
Contacto eletrénico: anacarinapinho@hotmail.com

Exmo. Diretor(a) do Agrupamento de Escolas [}

Assunto: Autorizacdo para recolha de dados no ambito de trabalho de

investigacao.

Eu, Ana Carina da Silva Pinho, a realizar um trabalho de investigacdo no
ambito do Mestrado em Interveng@o Psicossocial com Criangas e Jovens em
Risco, na Escola Superior de Educacdo de Viseu, sob a orientacdo da
Professora Doutora Sara Alexandre Felizardo e coorientagdo da Mestre Paula
Xavier, solicito a autorizacdo de V. Exa. para realizar entrevistas e aplicar a
“Escala de Autoeficacia Parental” (EAEP) e o “Questionario de Auto-Avaliacdo
da Competéncia Parental” (QACEP), a familias de criangas e jovens com
Necessidades Educativas Especiais apoiadas pela instituicdo X.

O estudo tem como objetivo central conhecer as percec6es das familias
relativamente a sua capacidade para reconhecer as necessidades especiais e
promover o desenvolvimento dos filhos.

Os dados obtidos na pesquisa serdo mantidos sob confidencialidade, ndo
sendo divulgada a identidade (ou outra informacdo) dos participantes em
gualquer relatorio ou publicagéo. Por conseguinte, sou a solicitar a V. Exa. a sua
preciosa colaboracado, no sentido de facilitar e autorizar a recolha da informacgéo

junto dos pais envolvidos.

Esperando o bom acolhimento, manifesto desde jA a minha inteira
disponibilidade para prestar qualquer esclarecimento adicional que considere
conveniente.

12 de fevereiro de 2016
Com os melhores cumprimentos,

Ana Carina Pinho
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Anexo C - Autorizacdo da autora para o uso da Escala de Autoeficacia Parental

Assunto: Pedido autorizacdo para utilizacdo da Escala de Auto-eficacia Parental (EAEP) Y ox

carinapinho carina 03-02-2016 Agbes v
Para: rbrites]

Ex* Professora Doutora Rute Brites

Eu. Ana Carina da Silva Pinho, aluna do Mestrado em Intervengio Psicossocial com Criangas e Jovens em Risco. da Escola Superior de Educagao. do Instituto Politécnico de Viseu. a
realizar o Projeto Final do curso. venho. por este meio. solicitar a devida autorizagdo. bem como as indicagdes necessarias. para a utilizagio da Escala de Auto-eficdcia Parental (EAEP). versdo
traduzida e adaptada para a populacio portuguesa.

O projeto de investigagdo tem como objetivo conhecer as percegdes das familias de criangas e jovens com Necessidades Educativas Especiais sobre dimensdes relativas ao desenvolvimento
familiar e parental. bem como analisar as perspetivas dos cuidadores sobre as suas competéncias de cuidado e promogdo do desenvolvimento dos filhos. O estudo esta a ser desenvolvido sob a

orientacao cientifica da Professoras Doutora Sara Alexandre Felizardo e Mestre Paula Xavier.

Manifesto a minha inteira disponibilidade para prestar qualquer esclarecimento que considere necessario.
Agradego a atengdo dispensada

Com os melhores cumprimentos,
Ana Carina Pinho

Email: anacarinapinho@hotmail.com

Pedido autorizacdo para utilizacdo da Escala de Auto-eficacia Parental (EAEP) ¥ x

rbrites (rbritemmonar aos contactos (J) 10:53 Documentos Agdes v

Para: carinapinho carina ¥

0 3 anexos (total 15,8 MB) Vista Ativa do Outlook.com A

Transferir tudo como zip  Guardar tudo no OneDrive

Bom dia.

Autorizo a utilizacdo da Escala de Auto-Eficacia Parental, para efeitos de investigacdo. Envio, em anexo, a escala na sua vers3o final assim como a validacdo.
Espero que o estudo corra bem. Gostaria, no final, de ter acesso aos resultados, através da sua tese.

Melhores cumprimentos,

Rute Brites

Professora Auxiliar

Assessora da Diregiio do Departamento de Psicologia
Adjunta @ Coordenagdo do CIP

Universidade Auténoma de Lisboa
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Anexo D - Autorizacdo dos autores para o0 uso do Questionario de Autoavaliagédo

da Competéncia Educativa Parental

Assunto: Pedido autorizagdo para utilizacdo do Questionario de Autoavaliacdo da Competéncia Educativa Parental ¥ x
carinapinho carina 03-02-2016 Ages v
Para: jegl

Exm.® Professor Doutor José Carlos Gomes da Costa

Eu. Ana Carina da Silva Pinho. aluna do Mestrado em Intervengio Psicossocial com Criangas e Jovens em Risco. da Escola Superior de Educagdo. do Instituto Politécnico de Viseu. a
realizar o Projeto Final do curso. venho. por este meio. solicitar a devida autorizagio. bem como as indicagdes necessarias. para a utilizagio do Questiondrio de Autoavaliagéio da Competéncia
Educativa Parental. verso traduzida e adaptada para a populagio portuguesa.

O projeto de investigagio tem como objetivo conhecer as percecdes das familias de criancas e jovens com Necessidades Educativas Especiais sobre dimensdes relativas ao desenvolvimento
familiar e parental, bem como analisar as perspetivas dos cuidadores sobre as suas competéncias de cuidado e promogio do desenvolvimento dos filhos. O estudo esta a ser desenvolvido sob a
orientagdo cientifica da Professoras Doutora Sara Alexandre Felizardo e Mestre Paula Xavier.

Manifesto a minha inteira disponibilidade para prestar qualquer esclarecimento que considere necessario.

Agradego a atengio dispensada

Com os melhores cumprimentos,
Ana Carmna Pinho

Email: anacarmapmhu%

Assunto: Pedido autorizacdo para utilizacdo do Questionario de Autoavaliacdo da Competéncia Educativa Parental Y ox

J.C. Gomes da Costa chcm» Adicionar aos contactos 16:12 Agbes v
Para: carinapinho carina Cc: Maria Cristina Quintas Antunes

Cara Ana Carina,

a Prof.2 Doutora Cristina Antunes (a quem dou conhecimento desta mensagem) - co-autora da tradugdo e adaptagdo do Questionario de Autoavaliagdo do Sentimento de Competéncia
Parental - e eu proprio ndo levantamos qualquer obstaculo a utilizagdo do referido questionario para efeitos de investigago e intervengdo e estamos ao seu dispor para o que neste dominio
necessitar.

Cordiais saudagdes,
J.C. Gomes da Costa
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Anexo E - Pedido de Colaboracgéo aos Pais

@"“‘ de EBducagdo o, b

& “  Ana Carina Pinho
Ny 1 =
= \. - Contacto telefonico: 919948664
N, 3 Contacto eletrénico: anacarinapinho@hotmail.com

Escola Superior de Educacéo de Viseu

Pedido de Colaboracgéo

Eu, Ana Carina da Silva Pinho, a realizar um trabalho de investigacéo no
ambito de Mestrado em Intervengdo Psicossocial com criangas e jovens em
risco, na Escola Superior de Educacdo de Viseu, solicito sua colaboracdo na
realizacdo de uma possivel entrevista.

A mesma ird ter lugar na escola do seu educando ou num local da sua
preferéncia (sua casa, café ou parque), no decorrer, se possivel, do presente
més ou inicio de margo e tera a duragdo aproximada de 60 minutos.

Todos os dados serdo analisados em consonancia com o objetivo do
trabalho, sendo este conhecer as percecdes das familias relativamente a sua
capacidade para reconhecer as necessidades especiais e promover o
desenvolvimento dos filhos.

Toda a informacdo recolhida sera confidencial e utilizada meramente
para fins académicos.

A sua colaboracédo é essencial para a construcao de um trabalho mais
rico, por isso se estiver interessado em contribuir para este projeto contacte o

corpo docente para mais tarde se marcar um dia e hora da sua conveniéncia.

Grata pela atencéo.
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Anexo F - Consentimento Informado

o wEOL0g, Escola Superior de Educacéo de Viseu

Consentimento Informado

Caro(s) cuidador(s)

Eu, Ana Carina da Silva Pinho, encontro-me a realizar um Projeto de
investigagdo no ambito de Mestrado em Intervencéo Psicossocial com Criangas
e Jovens em Risco, na Escola Superior de Educacéo de Viseu, sob a orientacdo
cientifica da Professora Doutora Sara Felizardo e coorientacdo da Mestre Paula
Xavier.

Este trabalho é de ambito académico e tem como finalidade conhecer a
percecdo das familias relativamente a sua capacidade para reconhecer as
necessidades especiais e promover o desenvolvimento dos filhos.

Neste sentido, venho por este meio solicitar a sua /(vossa) colaboragéo
para participar numa entrevista, assim como para 0 preenchimento de
guestionario que inclui dados de identificagdo e de caracterizacdo da familia,
bem como, dados sobre as competéncias parentais.

A sual/(vossa) participacdo € voluntaria, pelo que terd/do a opcao de
suspender a entrevista em qualquer momento. Mais informo que para certificar o
rigor do tratamento dos dados recolhidos € desejavel proceder a gravacao audio
desta entrevista. No entanto, ressalvo, que tudo o que disser terd um estatuto
confidencial e 0 seu uso seré estritamente académico.

Caso concorde/m em participar no estudo e autorize/m a gravacéo da
mesma entrevista, devera colocar a sua assinatura no local abaixo indicado.

Muito obrigada pela colaboracéo.

(Cuidador 1) (Cuidador 2)

Ana Carina Pinho Data: / /
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Anexo G - Total de registos efetuados nas categorias

Total de registos efetuados nas categorias

Categorias Registo efetuados
Momento do Diagnéstico 5
Natureza da Reacao 9
Aceitacdo da Realidade 5
Alteragdes da Vida Diéria 8
Alterages na Vida Conjugal e Familiar 7
Necessidades da Familia 11
Areas de Maior Dificuldade dos Pais 8
Estratégias de Coping 8
Rede Social de Apoio 10
Tipo de apoio Informal Existente 7
Satisfagdo com a Rede de Apoio Formal 8
Satisfagdo com a Fungao Parental 10
Total %
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Anexo H- Matrizes de codificagéo das categorias da entrevista por caso

Matriz de codificagéo da categoria “Momento do Diagnéstico”

Categorias Diagnéstico
Durante . Entrada na
Subcategorias a Com mal's de T ano escola Idade escolar
gravidez de idade
Casos
1 X
2 X
3 X
4 X
5 X
Total 1 1 2 1
Matriz de codificagdo da categoria “Natureza da Reagao”
Categorias Natureza da Reagéo
Subcategorias Aceitagéo Culpa Negacgdo/Rejeicdo  Choque / Tristeza
Casos
1
2 X
3 X X
4 X
5 X X
Total 2 1 2 4

Matriz de codificagédo da categoria “Aceitagdo da Realidade”

Categorias Aceitagdo da Realidade
Subcategorias Sim N&o
Casos
1 X
2 X
3
4 X
5 X
Total 3

100



Matriz de codificagdo da categoria “Alteragdes da Vida diaria”

Categorias Alteragbes da Vida diaria
Idas Dificuldade na Preocupacdes
Subcategorias  recorrentes Desemprego  ida a escola adicionais Sem grandes
20 hospita alteragdes
Casos
1 X
2 X X
3 X
4 X X X
5 X
Total 2 2 1 2 1
Matriz de codificagdo da categoria “Alteragdes na Vida Conjugal e Familiar’
Categorias Alteragbes na Vida Conjugal e Familiar
Subcategorias Sem Desinvestimento Maior controlo Conflitos conjugais /
alteragéo conjugal parental Familiares
Casos
1 X X
2 X
3 X X
4
5 X
Total 2 1 3 1
Matriz de codificagéo da categoria “Necessidades da familia”
Categoria Necessidades da familia
Subcategorias Informagao Financeiro Emocional
Casos
1 X
2 X X X
3 X X X
4 X X X
5 X
Total 3 3 5
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Matriz de codificacéo da categoria “Areas de maior dificuldade dos pais”

Categorias Areas de maior dificuldade dos pais
Desmotivagéo da Cuidados Dificuldades no Previsdo do
Subcategorias crianga/Bulling pessoais/ controlo futuro
Reabilitagao
Casos
1 X
2 X X X
3 X
4 X X
5
Total 2 2 1

Matriz de codificagéo da categoria “Estratégias de coping”

Categorias Estratégias de coping
Subcategorias Centrada na familia Procura de suporte Confrontamento Fuga/evitamento
social
Casos
1
2
3 X
4 X X
5 X
Total 2 3 2 1

Matriz de codificagéo da categoria “Rede social de apoio”

Categorias Rede social de apoio
Subcategorias Formal Informal
Casos
1 X X
2 X X
3 X X
4 X X
5 X X
Total 5 5

102



Matriz de codificagdo da categoria “Tipo de apoio Informal”

Categorias Tipo de apoio Informal
Subcategorias Emocional Financeiro
Casos
1 X
2 X X
3 X
4 X X
5 X
Total 5 2

Matriz de codificagdo da categoria “Satisfagdo com a rede de apoio formal”

Categorias Satisfagdo com a rede de apoio
Subcategorias Satisfagao Duragao insuficiente Insatisfagédo

Casos
1 X X
2 X
3 X
4 X
5 X

Total 3 2

Matriz de codificagdo da categoria “Satisfagdo com a fungéo parental”

Categorias Satisfagéo com a fungéo parental
Subcategorias Tensé&o / ansiedade Satisfagédo / recompensado
Casos
1 X X
2 X X
3 X X
4 X X
5 X X
Total 5 5
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Anexo | - Grelhas de Analise de Contelido

| Diagndstico

Categoria

Subcategorias

1.1. Durante a gravidez

Descritores
Tinha eu seis meses de gravidez...fui fazer uma
ecografia...e o médico disse que havia uma ma

formacgéo...(Caso 2)

1. Com mais de um ano

de idade
1. Momento do

Foi diagnosticado um tumor cerebral aos 16 meses. (Caso
4)

diagnéstico

1. Entrada na escola

Foi quando ele entrou para a escola. (Caso 3)

...entrou para a escola...a professora chamou-me 14 e
disse: alguma coisa se passa com a sua filha! Procure uma
psedopsiquiatra. (Caso 5)

I Idade Escolar

Com a retengdo no 2° ano...mais tarde lhe diagnosticaram
dislexia. (Caso 1)

TOTAL

Il. Natureza da Reacdao

Categoria Subcategorias Descritores
Senti 0 mundo a desabar (Caso 5)
Eu fiquei como se o chéo se abrisse (Caso 4)
2.1. Para o meu marido foi muito dificil...e também foi dificil para os
Choque/Tristeza restantes familiares...(Caso 3)
O meu marido passou por um periodo muito mal...estava em choque.
(Caso 2)
2.Natureza da
reagao ...uma pessoa nunca quer acreditar...(Caso 3)
2.2.Ne9agao/ Eu no inicio ndo aceitei o meu filho...(Caso 2) ...ndo aceitou o
- Rejeicéo P
(pais; irmaos e irmao...(Caso 2)
outros familiares) . S— _ S— .
Eu encaro as coisas de maneira diferente...ndo sei se é por a minha
2.3. Culpa filha ser assim por minha culpa (Caso 5)

2.4. Aceitacdo

...ndo tive assim reagdo nenhuma de mal...concordei...(Caso
1)...também aceitou bem (marido)...(Caso 1)

O resto da familia se aproximou para me ajudar no que fosse preciso.
(Caso 2)

TOTAL

[l Aceitacdo da Realidade

Categoria Subcategorias Descritores
Sim, Sim (Caso 1)
3.1.SIM Sim, sem duvida (Caso 3)
L o Sim, passados estes anos todo (Caso 4)
3. Aceitacado da
Realidade N&o (Caso 2)
3.2.NAO N&o, néo (Caso 5)

TOTAL
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Iv. Alteragdes na Vida Diéria

Categoria Subcategorias Descritores

...0 meu filho para além de ser diferente requeria

41 Idas recorrentes muitas idas aos hospitais...(Caso 2)

a0 hospital ...0 que mudou foi as idas ao hospital... (Caso 4)
...para cuidar dele tive de me desempregar. (Caso 2)
4.2 Desemprego ...quando a minha filha adoeceu...deixei de

trabalhar...(Caso 4)

4. Alteracbes
na vida diaria

Eu deixei de ir buscar a minha filha a escola...ndo

4.3 Dificuldade na ida gostava da maneira como era recebida ...(Caso 5)

a escola

Tenho preocupacgdes a mais...(Caso 3)
4.4 Preocupagdes ...houve muitas preocupagdes...muitas. (Caso 4)
adicionais

...0 diagnéstico da minha filha ndo causou grandes

45 Sem grandes mudangas...(Caso 1)

alteracoes
TOTAL
V. Alteragdes na Vida Conjugal e Familiar
Categoria Subcategorias Descritores

N&o afetou de nenhuma forma, ficou tudo igual.
(Caso 1)

5.1 Sem alteragéo
Nenhuma, nada! (Caso 5)

...morreu tudo...a minha atencdo é toda virada

gbznjugal Desinvestimento para o meu filho...(Caso 2)
5. ...tenho que ficar atenta as sessbes de
Alteracdes apoio...sempre que me chamam eu vou la a
na vida escola. (Caso 1)
conjugal [/
familiar 5.3 Maior controlo parental ~ Tenho sé que andar sempre atenta a ele. (Caso 3)

Eu via perigo em todo lado, qualquer esquina eu
punha almofadas...(Caso 4)

Tentamos que ndo afete, mas afeta...ha sempre
5.4 Conflitos conjugais / problemas por causa do meu filho... ha sempre
familiares aqueles conflitos...(Caso 3)

TOTAL
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VI. Necessidades da familia

Categoria

Subcategorias

Descritores

6.
Necessidades
da familia

6.1 Informacgao

...gostaria de ter mais informagdo em como o ajudar mais,
para Ihe dar outra qualidade de vida. (Caso 2)

...todos os dias tenho necessidades em compreender o meu
filho (Caso 3)

...ninguém sabe muito bem como vai ser...(Caso 4)

6.2 Financeiro

...muitas...por causa dele fiquei desempregada. (Caso 2) O
meu filho deveria ter mais apoios...monetarios. (Caso 2)

As vezes nao & facil...(Caso 3)

...n&o é facil, ndo é nada facil. (Caso 4)

6.3 Emocional

...era bom ter algum profissional com quem falar quando
tivesse algumas duvidas para ajudar a minha filha. (Caso 1)

Sim, muito...n&o tenho qualquer apoio emocional. (Caso 2)

Sinto muita...a escola nunca me deu...as vezes tenho que
tomar medicacéo e tudo. (Caso 3)

Sim...eu andei na psicologa da minha filha...(Caso 4)

N&o tenho o suficiente, nem nunca chego a ter! (Caso 5)

TOTAL

11

VIl.  Areade maior dificuldade dos pais

Categoria

Subcategorias

Descritores

7.1

Desmotivagdo
crianga/ bulling

Saber se ela se sente completa e igual aos outros (Caso
1)
da s .
Em relagdo a interagcdo com os colegas ...ele sofreu de
bulling...era muito maltratado...batiam-lhe e ela ndo nos
dizia nada... (Caso 3)

7. Areas de

7.2 Cuidados
reabilitagdo

Na altura da higiene pessoal...ele faz convulsdes e pode
cair. (Caso 2)

pessoais/

...senti muitas dificuldades ao nivel de reabilitagdo,
adequada a situagédo dela. (Caso 4)

maior
dificuldade
dos pais

7.3
Controlo

Dificuldades

...ele chega mesmo a ser violento para comigo...esta a

M0 ficar muito agressivo e descontrolado. (Caso 2)

7.4 Previséao do futuro

Para o futuro ...nd0 sei como o posso ajudar...(Caso 2).
Quando eu ndo poder ndo sei o que vai ser do meu filho,
nao tenho ninguém para depois o ajudar. (Caso 2)

A medida que ela vai avangando na escola...vou tendo
receios...(Caso 4)

Quero saber como lidar com a minha filha no futuro.
(Caso 5)...a possibilidade de a minha filha mais tarde
poder vir a ser mae...preferia que isso ndo acontecesse.
(Caso 5)

TOTAL
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VIIl.  Estratégias de Coping

Categoria Subcategorias Descritores

...entre nos |4 em casa e com a minha familia nés

conseguimos... (Caso 1)

8.1 Centrada na familia

Conversando entre nés...(Caso 2)

8.2 Procura de suporte

8. Estratégias social

de coping

Quando néo consigo, procuro ajuda...(Caso 1)

...se nao consigo resolver dentro de casa, procuro se

problemas nenhuns, ajuda de fora. (Caso 2)

...Se vejo que nao consigo, ai sim procuro ajuda no

exterior (Caso 4)

Tento sempre resolver os problemas sozinha...(Caso

4)

8.3 Confrontamento

Enfrenté-los...(Caso 3)

...0 meu marido é que esta a frente...eu procuro saber
8.4 Fuga / Evitamento as coisas por ele...(Caso 5)

TOTAL

IX. Rede Social de Apoio

Categoria  Subcategorias Descritores n
Terapeuta da fala e a psicéloga (escola)...(Caso 1)
...abono especial...assisténcia a 32
pessoa...terapia da fala... psicéloga (escola).(Caso
2)
...psicéloga e o apoio no ensino especial
9.1 Formal (escola)...(Caso 3) 5
...terapia da fala...psicdloga (escola)...fisioterapia
(conta propria)...ninho académico (conta
propria)...(Caso 4)
9. R?de ...duas médicas (conta propria)...psicéloga e
de Apoio terapeuta(escola)...(Caso 5)
...posso contar com a minha familia. (Caso 1)
...a familia...(Caso 2)
A minha sogra é uma pessoa que se preocupa
9.2 Informal muito...(Caso 3) 5
Estao sempre presentes (familia)...(Caso 4)
...0 meu marido...e o apoio dos meus pais...(Caso
5)
TOTAL 10
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X. Tipo de apoio informal existente

Categoria Subcategorias Descritores

Sim...sim (. apoio emocional). (Caso 1)

Apoio emocional sé...financeiro ...ndo tenho porque eles
também ndo podem. (Caso 2) ...falamos sobre os nossos
filhos e por 0 que estamos a passar (senhora na mesma
situagao) ...(Caso 2)

10.1 Emocional  ---familia...amigos ...(Caso 3)
) ...apoio que mais ndo seja, uma palavra amiga (amigos)...(
10. Apoio Caso 4)
informal

...0 meu marido...sempre a dizer para ndo pensar
negativamente e os meus pais também .( Caso 5). O
conversar...desabafar (amigos e vizinhos)...( Caso 5)

...tivemos um senhor amigo que nos ajudou e contruiu a
parte de baixo da minha casa de forma a que o meu fiolho
10.2 Financeiro  conseguisse ter uma vida melhor...( Caso 2)

...0 meu pai teve logo a preocupacéao ...( Caso 4)

TOTAL

XI. Satisfacdo darede de apoio formal

Categoria Subcategorias Descritores

Sim...(Caso 1)...Vejo melhorias na minha filha...(Caso
1)

11.1 Satisfacdo Sim ...(Caso 4)

Sim muito satisfeita. (Caso 5)

...gostaria que o tempo de sessado fosse maior...(Caso

1)...,tanto a minha filha como os técnicos gostariam de
11.
Satisfacdo 11.2Duragao

da rede de ; i
apoio insuficiente Por vezes néo é o suficiente (Caso 3)

mais tempo...(Caso 1)

...0 tempo n&o é o melhor...(Caso 4)

N&o loégico ...(Caso 2). O meu filho ndo tem grandes
apoios, gostava que ele tivesse mais...(Caso 2)

11.3 Insatisfacdo N&o estou satisfeita, ndo posso estar satisfeita, 0 que eu

tenho de apoios néo é nada.(Caso 3)

TOTAL
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XiII. Satisfacdo com a funcao parental

Categoria Subcategorias Descritores n
Ha algumas situacdes...(Caso 1)
Muito...sempre com o medo de ndo estar a fazer o
suficiente...(Caso 2). Acho que sou boa mas acho que se
calhar ainda falta mais alguma coisa...(Caso 2)
Tenséo . ) )
ansiedade Sim deixa...o meu filho stressa-me...(Caso 3) 5
...as vezes (Caso 4)
Ai muito!...a minha preocupacédo com ela deixa-se frustrada
12.Satisfa¢é@o e ansiosa...( Caso 5)
g(;:r;ri;mgao Sim sem duvida...estou muito feliz com a minha
filha...(Caso 1)
Sim ...(Caso 2)
Satisfago/ Claro que sim...se eu ndo quisesse ser mde néo o
recompensado  €ra.(Caso 3) 5
Sim, sem sombra de duvida...basta eu olhar para a minha
filha...(4)
Sim é sempre. (5)
TOTAL 10
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