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Identificacdo das Necessidades das Familias de Criangcas com
Deficiéncia

Resumo

A criacdo de servicos de intervencdo precoce centrados na familia exige que se
conhecam as necessidades sentidas pela familia em cada contexto. Neste estudo
procuramos identificar as necessidades das familias de criangas com deficiéncia,
assistidas na Associacdo dos Amigos e Pais de Pessoas Especiais (AAPPE) em Maceio,
Brasil. Participaram 28 familias e a recolha de dados foi feita através de dois
questionarios que avaliam a forma como a familia responde as necessidades da sua
crianca e as que ela mesma enfrenta. Os resultados revelaram que as necessidades que
mais inquietam as familias se relacionam com o futuro, a saude e o desenvolvimento da
crianca. Numa analise global verifica-se que as necessidades de informacdo séo as mais
valorizadas, enquanto que necessidades de explicar aos outros é a menos valorizada.
Estes resultados permitem conceber servicos e programas que respondam as

necessidades das familias e avaliar posteriormente o impacto da intervengéo.

Palavra chave: necessidades educativas especiais; deficiéncia; inclusdo; intervencao

precoce; reabilitacdo.



Identification of the Needs of Families of Children with Disabilities

Abstract

The construction of early intervention services centered on the family needs
requires knowing which needs are felt by the family in each context. In this study we
aim to identify the needs of families of children with disabilities, assisted by the
Association of Friends and Parents of Special People (AAPPE) in Maceio, Brazil.
Twenty-eight families participated and the data was constructed through two
questionaries that evaluative how the family responds to the needs of their child and
how the family itself face their own needs. The results revealed that the needs that most
disturb families are related to the child's future, health and development. A global
analysis shows that the need for information is the most valued, while the need to
explain to others is the least valued. These results could make possible to design
services and programs that respond to the real needs of families and assess the impact of

the intervention.

Keyword: special educational needs; families; disabilities; inclusion; intervention;

rehabilitation
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1. Introducéo

A criagdo de servicos de intervengdo precoce centrados na familia, dentro de um
modelo atual, exige que se conhecam as necessidades que, em cada contexto, as
familias experienciam (Correia & Serrano, 2002). Neste estudo procuramos identificar
as necessidades das familias de criancas com deficiéncia ou transtornos do
desenvolvimento, com 6 anos ou inferior, que buscam assisténcia na Associacdo dos

Amigos e Pais de Pessoas Especiais (AAPPE).

O estudo foi desenvolvido nesta Instituicdo, por ter como projeto o
desenvolvimento de um novo servi¢co, multidisciplinar, assente nos pressupostos da

intervencdo precoce na infancia centrada na familia.

A Associacdo dos Amigos e Pais de Pessoas Especiais € uma associacdo sem fins
lucrativos, fundada em 28 de fevereiro de 1987 e certificada no ano de 1995 como
Entidade Beneficente de Assisténcia Social. Embora tenha a sua sede em Maceid, é
reconhecida a nivel nacional pelas entidades que atuam na area da protecdo social na
Republica Federativa do Brasil. Em 2016 foi inserida na Rede Nacional de Primeira
Infancia, o que constituiu um marco fundamental para a Instituicdo, que tem como
publico prioritario as criancas e adolescentes com mdltiplas deficiéncias, do Estado de
Alagoas, no nordeste do Brasil. Em 2017 a AAPPE realizou 42.479 atendimentos,
sendo 17.788 na area da saude, 22,122 na area de assisténcia social, 2.162 na educa¢do

e 407 no mercado de trabalho.

Atualmente a AAPPE possui trés unidades de atendimento na area de salde na
cidade Macei6: o CER Ill Centro Especializado de Reabilitacdo Intelectual, Fisica e
Auditiva, o Programa de Reabilitacdo Neurossensorial e a Oficina Ortopédica. Os
servicos foram expandidos para 0s municipios de Santana do Ipanema, em
funcionamento ha nove anos e habilitado em 2016 como Centro Especializado em
Reabilitagdo Neurossensorial e Auditiva - CER II, e municipio de Penedo, habilitado no

final de 2016 com o programa de reabilitacdo Neurossensorial.

Face a intencdo de desenvolver e modernizar 0s seus servicos de intervencdo
precoce, entendeu que o primeiro passo deveria ser conhecer as familias e as suas
necessidades, de modo a adequar as respostas a implementar, numa perspetiva

ecoldgica.



Esta dissertacdo, no ambito do Mestrado em Psicologia, especialidade em
Psicologia Clinica, consiste assim num trabalho de investigacdo, realizado junto das
familias com criancas portadoras de deficiéncias, incidindo sobre as suas necessidades.

Comecaremos por apresentar um enquadramento teorico que visa esclarecer o
conceito de deficiéncia e a sua evolugdo ao longo do tempo dentro das ciéncias sociais e
da satde. Abordaremos também o conceito de familia e a sua implicacdo na vida da
crianca com deficiéncia, bem como o impacto desta, na vida familiar.

Em seguida explicita-se a abordagem centrada na familia, que norteia um
modelo atual de intervencdo precoce no desenvolvimento das criangas em risco ou com
perturbacdes do desenvolvimento (Pimentel, 2004). Neste contexto, uma melhor
caracterizacdo das necessidades dos pais, que lidam com os desafios de ter uma crianca
com deficiéncia, sera de enorme relevancia. Esta caracterizacdo permite construir
conhecimento mais adequado para responder aos desafios encontrados no seio das
familias que convivem com esta situagao.

O presente estudo visa, assim, identificar e compreender as reais dificuldades
das familias de criangcas com deficiéncia que necessitam de apoio em servigos de saude
e multissetoriais.

A obtencdo de mais informacdo e evidéncias empiricas nesta tematica das
necessidades das familias de criangas com deficiéncia, constituird uma mais-valia na
promocdo de processos de intervencdo clinica, social e educacional, que visam em

ultima instancia, o bem-estar tanto da crianca como da familia.

2. Revisao de literatura

2.1. Conceptualizacao de deficiéncia

Na historia da humanidade as pessoas com deficiéncia carregaram a imagem de
deformacdo do corpo e da mente que indiciava a imperfeicdo humana. Muitas das
criangas que apresentavam deficiéncia acabavam por ser abandonadas e deixadas ao
relento pelos pais ou familiares (Fernandes, Schlesener & Mosquera, 2011). Durante a
Idade Média, as criangas com deficiéncia, permaneciam isoladas da sociedade e as
causas da deficiéncia eram relacionadas com os fendGmenos sobrenaturais e associadas a
pratica de bruxaria ou feiticaria. Muitas vezes estas criancas eram perseguidas, julgadas
e executadas (Campos & Martins, 2008; Febra, 2009; Santos & Oliveira, 2015).



Progressivamente, com o avango do conhecimento, da medicina e do progresso
social, foi surgindo uma nova visao sobre a deficiéncia, passando a ser vista como um
problema médico e ndo mais como uma questdo espiritual. No século XVIII as pessoas
com deficiéncia eram recolhidas nos hospicios, onde tinham um acompanhamento
exclusivamente assistencial. Estas instituigcdes, estatais ou particulares, tinham o intuito
de proporcionar protecdo, seguranca e educacdo, 0 que, no entanto, as excluia
completamente da sociedade (Febra, 2009; Zavareze, 2009).

No principio do século XIX observaram-se mudancas significativas na atitude de
responsabilidade publica para com as necessidades da pessoa deficiente, desviando-se
de uma perspetiva assistencial para a preocupacdo educativa diferenciadora. Estas
condi¢des tornaram possivel uma concecdo de deficiéncia na qual se assume uma
identidade de cidadania de pleno direito (Campos & Martins, 2008). Com esta evolucao,
durante o século XX constatou-se uma multiplicacdo das visdes a respeito de pessoas
com deficiéncia, nomeadamente a consciencializagdo dos direitos humanos e da
necessidade de participacdo e de integracdo na sociedade de uma maneira ativa, porém,
coexistindo ainda com uma abordagem assistencial (Pereira, 1996). Com 0 surgimento
da Declaragdo Universal dos Direitos Humanos, também os individuos com deficiéncias
comecaram a ser considerados cidaddos com os seus direitos e deveres de participacdo
na sociedade (Fernandes, Schlesener & Mosquera, 2011).

Ainda no século XX surge o Paradigma de Inclusdo, que coloca a necessidade de
ndo sé o individuo com deficiéncia mudar e adaptar-se a sociedade (integracdo) como
também haver mudancas na sociedade (inclusdo) que promovam ajustamentos no
processo do desenvolvimento do sujeito e também na realidade social para a vida
daquele (Fernandes, Schlesener & Mosquera, 2011). Este processo de inclusdo exige
que haja transformacdes ndo somente no ambiente fisico, mas também nas atitudes e
comportamentos das pessoas, devendo a sociedade adaptar-se para incluir as pessoas
com deficiéncia e prepara-las para assumir a sua cidadania de forma mais autbnoma e
independente (S& & Rabinovich, 2006). Podemos assim constatar que, ao longo do
tempo houve constante evolucdo do conceito da deficiéncia, que por sua vez tem
influenciado a atitude da sociedade em relacéo as pessoas com deficiéncia.

Segundo a Organizagdo Mundial da Saude (OMS) a “deficiéncia” é um termo
usado para definir a auséncia ou a disfuncdo de uma estrutura psiquica, fisiolégica ou

anatomica (WHO, 2011). Logo, caracteriza-se por perdas ou alteragdes que, por sua vez
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pode ser temporéria ou permanente. A expressdo “pessoa com deficiéncia” pode ser
atribuida a pessoa com um ou mais problemas de funcionamento das suas estruturas, ou
funces, associados a dificuldades a varios niveis: de autonomia, percecdo, pensamento
ou relacionamento social (WHO, 2011; Fernandes, Vale, Ndbrega, Dias & Sousa,
2012). Estas condi¢Bes podem ser consequéncias de sofrimento por desvantagem fisica,
mentais ou sensoriais, que condicionam a sua capacidade, de executar as atividades
quotidianas, que podem ser agravadas por condic¢des sociais ou ambientais (Martins &
Couto, 2014).

Nesta caraterizacdo da deficiéncia, as pessoas podem ser portadoras de uma
Unica deficiéncia ou de multideficiéncia as quais podem agrupar-se em conjuntos
distintos, tais como: deficiéncia intelectual ou cognitiva, deficiéncia motora, deficiéncia
visual e deficiéncia auditiva (WHO, 2011; Coelho & Sodré, 2019).

Como vimos, durante muito tempo a deficiéncia foi vista como uma condicao
médica, mas atualmente, acompanhando a criagdo de novas convencoes, legislacdes e
politicas mundiais, emergem novas perspetivas sobre as pessoas em condi¢bes de
deficiéncia (WHO, 2012). Estes novos olhares contribuiram para mudanca de uma
perspetiva médica individual para uma perspetiva mais ampla, no &mbito social, no qual
a incapacidade das pessoas também esta relacionada com fatores interpessoais e
culturais, e ndo somente com a limitacdo bioldgica ou funcional (Pereira, 1996; WHO,
2012). De acordo com a Classificacdo Internacional de Funcionamento, Incapacidade e
Saude (CIF), a deficiéncia é compreendida tendo por base o modelo biopsicossocial
(WHO, 2011), no qual o funcionamento e a deficiéncia resultam de uma interagao
dindmica, entre os modelos médico, psicologico e social considerando os fatores
ambientais e pessoais, que impedem a sua participacdo plena e efetiva na sociedade
(Coelho & Sodré, 2019).

2.2. A Familia e a Crianca com deficiéncia

A familia tem sido descrita como unidade basica de desenvolvimento e
experiéncia, onde podem ocorrer situacdes de fracasso e realizacdo, doenca e salde.
Tem-se caracterizado a familia como um conjunto de seres humanos, uma unidade
social ou um todo coletivo, composto por membros unidos por consanguinidade,

afinidades emocionais ou relagdes legais, incluindo as pessoas significativas (Martins &
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Couto, 2014).

O conceito de sistema familiar é usado para descrever as maneiras pelas quais
membros da familia da crianca (pais, filhos, irméos e familiares ampliados como, avos,
tias e tios, etc.) interagem entre si e como respondem a situacdes que se relacionam com
0s seus membros, incluindo, por exemplo, situacGes de deficiéncia (Falik, 1995;
Serrano, 2008). Numa perspetiva sistémica, a familia deve ser percebida na sua
estrutura e no seu relacionamento (Soqueiro, Carvalho, Martins & Pascoinho, 2017),
ligada por um conjunto de relacdes, em continua interacdo com o exterior, que mantém
0 seu equilibrio ao longo de um processo de desenvolvimento, percorrido através de
estagios de evolucdo diversificados (Moura & Valério, 2003). A familia enquanto
sistema é como um todo, mas também parte de outros sistemas e contextos mais vastos
com o0s quais coevolui (e.g. comunidade), possuindo um dinamismo proprio que lhe
confere, para além da sua individualidade, a sua interdependéncia (Costa, 2004;
Serrano, 2008). Sendo um sistema complexo de relagdes, dentro do qual se processam
interacBes que possibilitam, ou ndo, o desenvolvimento saudavel dos seus membros
(Ribeiro & Silva, 2017).

A familia desempenha um papel importante na determina¢do do comportamento
humano, do desenvolvimento mental, na formacdo da personalidade e no
estabelecimento de valores morais, estabelecendo uma ponte entre a cultura e as suas
instituicbes e o desenvolvimento do individuo (Buscaglia, 2006). Assim, tem como
fungdes primordiais 0 desenvolvimento e a protecdo dos seus membros e a sua
socializagéo (Minuchin, 1979 citado por Costa, 2004).

De acordo com Coutinho (1996, citado por Gongalves & Simdes, 2010), as
funcGes da familia ttm como objetivo responder as necessidades da crianga, tanto ao

nivel fisico, quanto ao nivel psicossocial. Em torno desta descri¢do, Rodrigues
(2013, citado por Pereira, 2018), enfatiza que as familias tém a funcdo de proteger,
apoiar na adaptacdo a cultura e sociedade, promover o desenvolvimento da criancga, dar
suporte no equilibrio emocional ao estabelecer vinculos afetivos satisfatérios, e facilitar
a formacdo de uma identidade propria e individualizada. Diante deste pressuposto, a
familia contribui para o desenvolvimento e seguranca dos seus elementos de varias
formas em funcéo da satisfacdo das suas necessidades mais elementares (Oliveira, 1994
citado por Costa, 2004).

De realcar que a funcdo familiar esta correlacionada com a resolucdo de
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problemas, relagdes sociais satisfatorias e competéncias de regulacdo emocional. Esta
apropriacdo funcional constitui-se como fator protetor de problemas psiquiatricos,
queixas fisicas, conflitos sociais e até condi¢cbes como a ansiedade e depressdo dos seus
membros. Quanto mais pobre a funcdo da familia, maiores serdo os problemas
psicologicos dos seus membros (Ahmadi, Khodadadi, Anisi & Abdolmohammadi,
2011).

A familia é assim um fator fundamental no que respeita ao desenvolvimento de
uma crianga que possua alguma limitacéo relacionada com deficiéncia. Havendo que ter
em conta a estrutura da familia, que se encontra vinculada ao seu momento histérico,
uma vez que as diversas composic¢des familiares séo determinadas por um conjunto de
varidveis ambientais, sociais, econdmicas, culturais, politicas, religiosas e historicas
(Moura & Valério, 2003) que, inclusivamente, moldam a forma como a familia
responde a esta problematica.

As oportunidades para um bom desenvolvimento estdo, fundamentalmente,
dependentes do contexto familiar em que a crianga cresce. Os resultados que a crianca
alcanca, em termos de desenvolvimento, sdo grandemente dependentes dos padrdes de
interacdo familiares dos quais a qualidade das interagfes pais-crianga, 0 tipo de
experiéncias e vivéncias que a familia proporciona a crianga, bem como aspetos
relacionados com os cuidados basicos em termos de seguranca e saude, surgem como

particularmente determinantes (Coutinho, 2004).

Impacto da Crianga com deficiéncia na vida familiar

O lugar da crianca na familia € determinado pelas expectativas que 0s
progenitores tém sobre esta (Fiamenghi Jr. & Messa, 2007). Os pais constroem uma
crianca na sua mente e, desde o principio da gravidez, fantasiam sobre o bebé: o sexo, o
desempenho na escola, a carreira e até mesmo a orientagdo sexual que ira ter (Glat,
1996; Andrade, 2015). Ao entrarem nesta etapa do ciclo vital, as familias passam por
um processo de idealizacdo do bebé esperado, em que conjeturam sobre a forma fisica,
os tracos de personalidade e as preocupacfes com o futuro (Franco & Apolonio, 2002;
Franco, 2015; Morganho, 2015).

No caso particular das familias de criancas com deficiéncia, a realidade néo
corresponde ao idealizado. Um diagnéstico de deficiéncia causa enorme impacto

emocional, independentemente do momento em que for recebido, seja no nascimento ou
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em qualquer outro momento ao longo do desenvolvimento da crianga (Franco, 2016).
Este acontecimento desencadeia uma crise e rutura, tanto no desenvolvimento dessa
crianca como da sua familia, refletindo diretamente nas relagdes entre os membros da
familia e entre a familia e os contextos mais alargados (Franco & Apolénio, 2002;
Franco, 2011, 2017).

Perante esta situacdo de perda, as familias veem o0s seus sonhos frustrados,
deparando-se com uma crianca cujas caracteristicas e necessidades desenvolvimentistas
sdo diferentes das que eram esperadas, passando por um processo de luto do bebé
idealizado. Importa salientar que, cada elemento da familia vivencia este processo de
uma forma singular (Andrade, 2015; Franco, 2015; Morganho, 2015).

O processo luto refere-se ao periodo em que a pessoa elabora a sua perda
(Franco, 2009, 2011): é importante que a familia faca o luto pela perda que sofreu, a
perda do bebé imaginario, ou seja, o objeto interno idealizado com o qual o processo
vinculativo comecou a realizar-se (Franco, 2009).

Diante desta situacdo de crise, 0s pais podem por um lado permanecer na fase
anterior da idealizacdo ou, por outro lado, organizar o seu processo de luto prosseguindo
0 seu desenvolvimento. Partindo desse pressuposto, para que esse segundo processo
tenha continuidade é fundamental a realizacdo do luto, durante o qual a perda do bebé
idealizado possa ser elaborada (Franco & Apoldnio, 2002; Franco, 2015, 2017).

Todavia, a elaboracdo deste processo de luto é especifica, visto que, ndo existe
uma auséncia efetiva do objeto relacional, e a crianca esta presente (Franco & Apoldnio,
2002). E, pois, necessario que os pais possam progressivamente desapegar-se do objeto
da idealizacdo e aceitar esta perda, fazendo a sua reorganizacdo intrapsiquica (Glat,
1996; Andrade, 2015). Para que isso aconteca, € fundamental que, internamente, se faca
um processo emocional face a perda de um bebé que foi desenvolvido na imaginacao
dos pais, com o qual existia uma ligacéo estruturante (Franco, 2011, 2017). A desiluséo
contribui para o agravamento do luto e a perda dos objetos relacionais, €
inevitavelmente acompanhada de dor mental e de sofrimento emocional (Franco &
Apolonio, 2002).

Na sequéncia deste processo de elaboracdo do luto, devera ocorrer a re-
idealizacdo do bebé real. Tal pressupde sempre 0 ndo retornar a idealizacdo inicial
(Franco, 2009). Estd em causa a fertilidade emocional dos pais da criangca com

deficiéncia, elaborando a perda do bebé ideal e desejado, investindo num bebé real, que
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se imp0e pelas suas evidentes imperfeicdes ou insuficiéncias e que tem necessidades
especificas (Franco & Apolonio, 2002).

Assim, se as qualidades do processo de vinculacéo se iniciam antes e durante a
gravidez, idealizando um bebé criado na fantasia dos pais, porque todas as criangas
precisam de ter um lugar emocional, criado pelos pais, que influenciard na relagédo e no
cuidar (Franco, 2009), quando se trata das criancas com deficiéncia, estas tém de ser
“adotadas”, isto é, “concebidas” uma segunda vez, como filhos e objetos de amor, face
a rutura ou a descontinuidade com a sua posicao de filhos imaginados, idealizados e

construidos antes e durante a gravidez (Franco & Apoloénio, 2002).

Adaptacao a deficiéncia

Como ja foi dito, o diagnostico de deficiéncia suscita, inevitavelmente, uma
crise que causa um impacto significativo no seio de qualquer familia e, particularmente,
em cada elemento que a constitui (Franco, 2009, 2016, 2017). Este momento inicial €
muito dificil para a familia, pois, a sua identidade, estrutura e funcionamento séo
afetados (Franco & Apolonio, 2002). A forma como os pais lidam com esta situacao é
relevante para o ajustamento e adaptagdo a condicdo da crianca (Bourke-Taylor, Howie,
& Law, 2010; Fonseca, Nazaré & Canavarro, 2016).

A relacdo entre familia e crianca com deficiéncia pode ser completamente
funcional, no entanto, as condi¢cdes dos pais podem afetar a sua capacidade em lidar
com o stresse causados pelas dificuldades relacionadas com a deficiéncia da crianca
(Smadi, 2006). Gallagher, Beckman & Cross (1983) indicaram que as percecdes dos
pais sobre tais dificuldades podem ser afetadas por diferentes variaveis como: status
socioecondémico, nivel intelectual, habilidades de comunicacdo, moral, tracos de
personalidade, experiéncia anterior, idade, vocacao e rendimento familiar.

Dada a carga de fatores stressantes que os pais enfrentam no seu dia a dia, ao
nivel do cuidado e do desenvolvimento, dependendo das limitagdes da propria crianga,
podem desencadear sintomas de depressao e/ou ansiedade nos mesmos (Thurston et al.,
2011; Redquest, Reinders, Bryden, Schneider & Fletcher, 2015). A condicdo da crianga
com deficiéncia desencadeard mudancas e reorganizacOes significativas nos papéis, na
estrutura e na dinamica da familia, a fim de se estabelecer uma adaptagéo apropriada as
suas necessidades (Ahmadi, Khodadadi, Anisi & Abdolmohammadi, 2011). Embora 0s

pais possam experienciar elevados niveis de stresse, 0 processo de adaptacdo é
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complexo e multidimensional, englobando aspetos positivos e negativos: por um lado,
as familias que apresentam caracteristicas de maior resiliéncia funcionam e adaptam-se
a situacdo, mas, por outro, as familias que apresentam caracteristicas mais vulneraveis
tém dificuldades na adaptacdo a esta situacdo de crise (Canam, 1993; Falik, 1995;
Dellve, Reichenberg & Hallberg, 2000).

Alguns estudos (Hawley & DeHaan, 1996; Walsh, 1996; Heiman, 2002)
mostram que a resiliéncia € a capacidade em lidar com diversas situacdes dificeis, e em
continuar o seu processo de desenvolvimento. A resiliéncia familiar sera assim
entendida como a capacidade da familia resistir a uma situacao de stress, de mudanga ou
de rutura repentina, progredindo no seu desenvolvimento e modelando o seu sofrimento
(Franco, 2011). O conceito de resiliéncia remete para a vulnerabilidade e poder
regenerativo, ou seja, diante de uma situacdo de frustracdo ou crise o sujeito supera o
sofrimento, dado que envolve a capacidade do sistema enfrentar as dificuldades, com
intuito de minimizar o impacto disruptivo de uma situacdo stressante, através de
tentativas feitas no sentido de influenciar decisdes e desenvolver recursos para as
enfrentar ou superar (Alarcdo, 2000 citado por Franco & Apoldnio, 2002; Franco,
2011). De acordo com Walsh (1996), o conceito de resiliéncia consiste na capacidade de
resistir e recuperar da crise e/ou das adversidades, sendo este um aspeto com um
potencial valioso para abordagens de investigacdo, intervencdo e prevencdo cujo
objetivo traduz-se em fortalecer os pais e familiares. Porém, importa ter em
consideracdo que a resiliéncia ndo se associa unicamente aos aspetos internos, mas
também se relaciona com outros fatores que sdo experienciados de forma subjetiva
(Franco, 2011).

Importa ressaltar assim que no processo de luto, se torna necessario considerar
varios fatores de natureza interna e de natureza contextual presente no sistema. A
vertente contextual refere-se a rede de apoio social, nomeadamente as relagdes
extrafamiliares, como a relacdo com familia alargada, vizinhos, amigos e outros
elementos da comunidade. Nesta mesma vertente enquadra-se ainda as estruturas sociais
e comunitarias disponiveis para as familias recorrerem mediante o surgimento das
necessidades. Os fatores de natureza interna referem-se aos aspetos ligados as
caracteristicas dos pais, como a personalidade, histéria pessoal e, sobretudo, a
resiliéncia (Franco, 2011). O processo de adaptagdo dos pais ao filho com deficiéncia

exige um esforgo acrescido, mobilizador de forcas e resiliéncias que tém de ser
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permanentemente (re)conquistadas (Andrade, 2015). Neste longo processo de adaptacéo
a deficiéncia, a familia tenta restabelecer a sua organizacdo interna, em cada diferente
fase, até atingir um ambiente familiar mais preparado e adequado para incluir essa
crianca como membro integrante da familia (Coelho & Coelho, 2001; Silva & Dessen,
2001).

A inclusdo familiar refere-se a todas as formas como a familia participa no
processo inclusivo da crianca, que mais tarde sera jovem e depois adulto, e, sobretudo,
como a familia sente a presenca da crianca, promove 0 seu desenvolvimento, define
objetivos e esperancas para o futuro (Augusto, 2010). Desta forma, a inclusdo familiar
tem a ver com o desenvolvimento de todos os que compdem o contexto familiar em que
se vai iniciar o ciclo de vida de uma nova pessoa, que apresenta alteracGes graves nas
suas estruturas ou fungdes. Quanto mais a crianca for incluida no seio familiar, mais se
tenderd a tratd-la como “normal” permitindo que participe e usufrua dos recursos da sua
comunidade, e se integre mais na vida social. Consequentemente, quanto mais a crianga
participar nas atividades da comunidade, cada vez mais ela sera vista pela familia de

modo igualitaria aos demais da sua faixa etaria (Glat, 1996).

2.3. Modelo de Intervencdo Centrado na Familia

Com o surgimento de novas formas de atuacdo, assentes na ultrapassagem do
modelo médico tradicional, centrada na acao dos profissionais, atualmente as estratégias
de intervencdo tém-se centrado para a familia. A perspetiva “centrada na familia”, na
Intervencdo Precoce na Infancia, pretende permitir que a familia seja capaz de decidir
sobre o seu futuro e da sua crianca, de agir de forma adequada as suas necessidades
(Franco, 2009). Esta nova abordagem traz consigo multiplas mudancas ao nivel do
trabalho com a crianca com deficiéncia ou perturbacdo do desenvolvimento (Pimentel,
2004).

Nas Gltimas duas décadas, a intervencdo precoce com criangas em risco de
desenvolvimento e/ou com deficiéncia tem sido uma area de intervencao e investigacdo
em grande escala (Pimentel, 2005) na qual, e por influéncia clara das perspetivas
ecologicas e sistémicas, tem ocorrido uma verdadeira revolucdo, quer em termos de
filosofia, quer nas préticas, visivel no abandono progressivo de um modelo clinico em
favor de um modelo socioeducativo (Coutinho, 2004). Nesta perspetiva, a intervengéo

foi-se distanciando gradualmente de uma abordagem unicamente centrada na crianca,
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em que se centrava apenas nas particularidades do desenvolvimento desta, para uma
abordagem mais alargada, considerando o desenvolvimento de toda a familia, nos seus
multiplos aspetos (Franco & Apolonio, 2008; Cardoso, Seixas & Piscalho, 2017).

Os trabalhos desenvolvidos por Dunst, Trivette & Deal, (1988) contribuiram
significativamente para a reformulacdo dos servigos de atendimento as familias e
criangas em intervengao precoce, trazendo conceitos fundamentais na filosofia atual da
intervencdo (McWilliam, Young & Harville, 1996; Correia & Serrano, 2002; Cruz,
Fontes, & Carvalho, 2003) e tendo subjacente um modelo de intervencdo centrado na
familia. Esta nova abordagem, faz sobressair os conceitos de “empowerment” e
“enabling”, de grande importancia para a promoc¢do do envolvimento da familia na
intervencdo, e teve uma contribuicdo significativa no servico de atendimento e
intervencdo com as familias de criangas com necessidades especiais (Dunst, 1988 citado
in Correia & Serrano, 2002). Neste modelo Dunst, enfatiza também uma caracteristica
diferenciadora dessas estratégias e praticas que é énfase na dimensdo contextual
entendida como uma fonte de oportunidades e de experiéncias, contribuindo para
introduzir variacdes no desenvolvimento da crianca (Dunst, 1985, 2000).

A implementacdo de um modelo centrado na familia é orientada por um
conjunto de pressupostos que enfatizam uma abordagem proativa no trabalho com as
familias, cujos principais objetivos sdo: a capacitacdo, corresponsabilizacdo e
fortalecimento das familias (Cruz, Fontes, & Carvalho, 2003). Trata-se de uma
abordagem holistica para a prestacdo de servicos, na qual os pontos fortes em conjunto
com 0s recursos satisfazem as necessidades Unicas de cada familia, formando a base
para um modelo altamente individualizado e dindmico de cuidado (Siebes, Ketelaar,
Gorter, Alsem & Jongmans, 2012).

As préticas participativas incluem envolvimento ativo e informado dos pais nas
tomadas de decisdo, usar os pontos fortes e habilidades existentes, bem como o
desenvolvimento de novas capacidades necessarias para obter recursos, suportes,
conselhos, etc. As préaticas centradas na familia fornecem uma base para fortalecer as
relacbes parentais e envolver as familias em programas de apoio infantil e familiar
(Dunst, 2011). As atividades de apoio a familia sdo praticas individualizadas, flexiveis e
responsivas as suas preocupacdes e prioridades, que visam 0 seu envolvimento ativo
com vista a obtencdo dos recursos que desejam e que sdo necessarios para alcangar os

objetivos por si identificados (Almeida, 2011).
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Deste modo, os pais desempenham um papel fundamental na promogéo do
desenvolvimento precoce dos seus filhos e a responsividade parental é considerada uma
das principais qualidades parentais para a promocdo da aprendizagem e
desenvolvimento da crianca. A responsividade parental representa uma influéncia
decisiva no desenvolvimento e bem-estar socio-emocional das criangcas com
deficiéncias (Mahoney & Perales, 2013). A plena participacdo dos pais requer que eles e
os profissionais construam uma relacdo de confianca, baseada no respeito pelas
diferentes perspetivas e competéncias, dando especial importancia as interacoes
dindmicas que se estabelecem entre a crianga e 0 meio envolvente, e ao impacto direto e
indireto que os diferentes contextos tém no seu desenvolvimento (Almeida, 2011). A
construcdo dessa relacdo requer tempo e sensibilidade as diferencas de cada um, pois é a
unica forma de concretizar uma intervencdo transdisciplinar centrada na familia
(Winton, 1996 citado por Pimentel, 2004).

Partindo deste pressuposto, tem-se constatado que, para 0 sucesso de uma
intervencdo no desenvolvimento da crianca com deficiéncia, torna-se importante o
envolvimento da familia no processo de intervencdo. Pois, € imprescindivel que a
observacdo ndo esteja voltada unicamente para crianga, mas também para o contexto em
gue a mesma esté inserida, ou seja, vendo-a como um todo (Cruz, Fontes, & Carvalho,
2003). Se a existéncia de uma crianca com deficiéncia tem um forte impacto na familia,
para a entender ou ajudar, importa ter em conta os fatores principais que sdo jogados no
seu processo de desenvolvimento, sabendo que cada historia é diferente (Pereira, 2018).

Alguns estudos (Bailey, 1991; Cruz, Fontes, & Carvalho, 2003) mostram que a
participacdo da familia no processo de intervencdo é um elemento fundamental para
uma visao mais ampla e uma melhor perce¢do do problema. Outros estudos (Dunst,
1988; Bailey & Wolery 1992; Pimentel, 2004) tém procurado identificar conjuntos de
Servicos, apoios e recursos que Sa0 necessarios para responder, quer as necessidades
especificas de cada crianca, quer as necessidades das suas familias no que respeita a
promogédo do desenvolvimento da crianca. Por este motivo, cabe a familia identificar
quais sdo 0s contextos naturais da sua vida e da crianca, em que devem ocorrer
experiéncias de aprendizagem que sejam ricas e significativas e que promovam ao
maximo o desenvolvimento.

O conceito “centrado na familia” refere-se a um determinado conjunto de

crencas, principios, valores e préaticas de apoio e fortalecimento da capacidade familiar
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para potenciar e promover o desenvolvimento e a aprendizagem das criangas, tornando-
se 0 conceito mais utilizado na literatura (Dunst, 2002).

O denominado modelo de terceira geracdo, assenta 0S seus objetivos num
conjunto de quatro componentes: 1) as oportunidades de aprendizagem da crianca; 2) o
apoio as competéncias dos pais; 3) os recursos da familia ou da comunidade envolvente
e; 4) as préaticas de ajuda centradas na familia. Estas componentes visam assegurar que
as experiéncias e oportunidades proporcionadas as criancas, pais e familias, as
estimulem e promovam as suas capacidades e, ainda, que os profissionais conduzam as
intervencdes de uma forma consistente com o quadro de referéncia proposto (Dunst,
2005 citado por Almeida, 2011; Sousa & Piscalho, 2016). Na intervengdo infantil, a
pratica centrada na familia é considerada como a “pedra angular”, visto que valoriza o0s
pontos fortes da familia e da crianca (Poon, Ooi, Bull & Bailey Jr, 2014).

Segundo Pimentel (2004), a intervencao precoce inclui todo o tipo de atividades,
oportunidades e procedimentos destinados a promover o desenvolvimento e
aprendizagem da crianca, assim como o conjunto de oportunidades para que as familias
possam promover esse mesmo desenvolvimento e aprendizagem.

Dunst (2011) ressalta que a pratica centrada na familia, visa tratar as familias
com dignidade e respeito; fornecer aos membros da familia, informagdes necessarias
para tomar decisdes e escolhas informadas; envolver ativamente as familias na obtencao
de recursos e apoios; e a capacidade de resposta e flexibilidade dos profissionais as
solicitacOes e desejos destas (Machado, Santos & Espe-Sherwindt, 2017).

De acordo com esta perspetiva, centrar a intervencdao na familia pressupde um
relacionamento de confianca e parceria entre familia e profissionais. Apesar desta nova
perspetiva, e da maioria dos profissionais reconhecer a importancia do foco na familia,
ainda existe frequentemente muita resisténcia ao envolvimento da familia, sobretudo
por preconceitos étnicos ou de cariz socioecondémico (Carpenter, 2000). Este modelo, na
sua origem, tem implicito um conjunto de servigcos integrados, que requer muita
organizacdo, colaboracdo e cooperacdo de todos os intervenientes (e.g., decisores
politicos, profissionais, familias e comunidade), pois sem a participagéo e a apropriacdo

de todos eles a sua implementagdo nao terd grande sucesso (Pimentel, 2005).

Importancia do Modelo de Intervencdo Centrado na Familia

Como vimos, o modelo de intervencdo centrado na familia consagra em si uma
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grande dindmica desde a detecdo do problema até a elegibilidade, acompanhamento e
avaliacdo do caso (Sousa & Piscalho, 2016). De acordo com Bairrdo & Almeida (2003),
Dunst aponta algumas caracteristicas de um servico de qualidade, em que considera a
intervencao precoce como uma forma de apoio prestado pelos membros de redes sociais
de suporte formal e informal, que por sua vez tera o impacto direto e indireto sobre o
funcionamento dos pais, da familia e da comunidade (Correia & Serrano, 2002; Franco
& Apoldnio, 2008). Assim, a eficacia dos programas de intervencdo precoce no
desenvolvimento infantil esta diretamente dependente da forma como a familia se
envolve no processo de intervencdo, do ponto de vista da sua observacdo e dos seus
sentimentos (Correia & Serrano, 2002).

Segundo Franco (2016), os programas que fomentam uma participacdo e o
envolvimento ativo dos pais na intervencdo tém resultados mais promissores. Ao
atribuir esse novo papel as familias, é possivel que estas construam estratégias eficientes
e consistentes face as necessidades, dificuldades e recursos reais da crianga com
deficiéncia (Silva & Dessen, 2018), contribuindo para o seu desenvolvimento e da sua
familia (Correia, 2008).

Para que a intervencdo tenha a méaxima eficicia, pais e profissionais devem
individualizar e adaptar as praticas para cada crianca, tendo como base os dados
relativos as suas necessidades especificas (que mudam ao longo do tempo) e também
usar procedimentos de avaliacdo e/ou intervencdo especifica do seu contexto, das
atividades e das rotinas que fazem parte do dia a dia da crianca (Wolery, 2000, citado
por Pimentel, 2004).

Envolver os pais no processo de intervencdo é permitir que estes adquiram
capacidades que promovam o desenvolvimento da crianca com deficiéncia. De igual
modo, o envolvimento no sistema de recursos, a informacdo, as atividades de ensino
para a familia, o apoio pessoal e familiar, e a orientacdo, vao influenciar diretamente a
competéncia da familia a nivel do seu funcionamento e as capacidades parentais para
enfrentar a situacdo. Competéncias estas ao nivel dos cuidados a prestar & crianca e
disponibilidade para a mesma, o0s quais estdo relacionados com a competéncia
desenvolvimental da crianga (Pimentel, 2004).

Teremos assim um modelo de intervencdo baseado nas forcas e competéncias da
crianga e da familia, em que o profissional se torna um recurso e um apoio, responsavel

para ajudar a familia a identificar os objetivos da intervencdo e fornecer-lhe
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informacdes precisas que permita a tomada de decisdo, em contributo para a sua
autonomia (Bailey & McWilliam, 1993 citado por Pimentel, 2004; Sousa & Piscalho,
2016). Importa aqui enfatizar que um dos pontos-chave nas préaticas de intervencao
centrada na familia € precisamente a identificacdo das necessidades, em funcdo das
prioridades estabelecidas para responder adequadamente a realidade da familia (Sousa
& Piscalho, 2016).

2.4. As necessidades das familias de criancas com deficiéncia

Ao abordarmos as necessidades das familias importa compreendermos o seu
significado na literatura. O conceito das necessidades das familias, resulta da existéncia
de diferentes situacdes, fatores e condi¢cdes que determinam as mesmas (Simdes &
Mesquita, 2010). Quando se fala da crianca com deficiéncia € mais recorrente
pensarmos, em primeiro lugar, nas necessidades materiais, como ter dinheiro para 0s
principais gastos e ter condi¢cdes habitacionais dignas (Pimentel, 2005).

No entanto, no que se refere as necessidades das familias de criangas com
deficiéncia, a literatura mostra-nos que essas necessidades sdo diversas e especificas,
pois, variam de acordo com as caracteristicas e a severidade da situacdo que interfere
com o desenvolvimento normal da crianca (Pavdo, Gualda, Cia, Santos & Christovam,
2018).

A palavra necessidade indica algo necessario ou desejado pela familia para
alcancar um objetivo funcional, ou seja, reflete as condi¢des necessarias de satisfacdo e
0 esforco para encontrar apoios e recursos adequados a esta satisfacdo ou resolucéo de
determinado problema (Goncalves & Simdes, 2010). Esta diversidade das necessidades
das familias varia em funcdo de mdaltiplas varidveis, dentro das quais: o tipo da
deficiéncia, a idade da crianga, 0 momento evolutivo do casal e as condigdes pessoais,
econdmicas, sociais e culturais que afetam direta ou indiretamente o contexto familiar
(Giné, 2000; Ramirez, 2015). Desta forma, também existem nos diferentes sistemas de
vida do individuo varios recursos que permitem satisfazer as necessidades deste e da
prépria familia (Bronfenbrenner, 1996).

No processo de identificacdo das necessidades, o profissional deve ir ao seu
encontro de forma a que se promova um relacionamento produtivo e de confianca

(Espe-Sherwindt, 2008) e deve ajudar as familias a transformarem as suas preocupacdes
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em necessidades, ou seja, esclarecer essas preocupacdes de modo a identificar recursos
para as necessidades (Simdes & Mesquita, 2010).

A partir do levantamento das necessidades das familias, é possivel identificar os
recursos necessarios e, consequentemente, estabelecer estratégias centradas na familia
como, por exemplo, redes de apoio social, interno e externo a familia, ou promocao de
praticas de adaptacdo e respostas & sua realidade (Dias & Pimentel, 2017). Assim,
perceber quais sdo as necessidades que as familias apresentam, e quais os tipos de apoio
com que podem contar, € a melhor forma de planear possiveis respostas as suas
dificuldades (Simdes & Mesquita, 2010). Dai que a identificacdo das necessidades das
familias tenha um papel fundamental no inicio do processo da intervencgdo precoce, indo
ao encontro das necessidades de forma a que se promova o bem-estar da familia (Dunst,
1988; Espe-Sherwindt, 2008).

Evidéncias sobre as necessidades das familias de criangas com deficiéncia

Quando as criangas com deficiéncia tém as suas necessidades basicas supridas
(e.g., a afetividade, alimentacdo, higiene e salde), tende-se a pensar imediatamente que
0s objetivos primordiais foram atingidos. Porém, em determinadas situacdes quem mais
precisa de apoio sdo 0s pais ou 0s seus cuidadores diretos (Gomes, 2006). A
identificacdo das necessidades das familias é um processo complexo, pois Visa,
principalmente, a melhoria das condices de vida das familias através da sua satisfacao
progressiva, com o objetivo de estimular e favorecer seu desenvolvimento, progresso e
qualidade de vida (Giné, 2000; Sousa & Piscalho, 2016).

Esta identificacdo das necessidades das familias deve integrar-se como uma
componente basica do processo de intervencao precoce, antes de qualquer decisdo sobre
a intervencdo (Bjorck-Alkesson, Granlund & Simeonsson, 2000; Giné, 2000). Na
avaliacdo das necessidades deve-se ter em especial atencdo as crengas, 0s valores e 0s
objetivos, pois todo o processo de adaptacdo e reorganizagédo realizados pela familia é
mediado por estas varidveis (Giné, 2000). Importa conhecer as necessidades de cada
familia de acordo as suas caracteristicas sociais e culturais especificas (Giné, 2000;
Simdes & Mesquita, 2010). Pereira (1996, citado Gongalves & Simdes, 2010) afirma
que “uma vida familiar de sucesso requer que todas as necessidades das familias,
incluindo as dos pais, sejam identificadas e resolvidas”.

Atraves da identificacdo das necessidades, objetivos e prioridades das familias,
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podem ajustar-se 0s apoios sociais existentes e modificar o funcionamento enguanto
sistema (Gongalves & Simdes, 2010). Para que isso aconteca torna-se necessario que
estas familias possam refletir sobre as suas reais necessidades, no sentido de as
conhecer e compreender. Podemos entdo verificar que as familias de criancas com
deficiéncia apresentam necessidades especificas e a satisfacdo dessas necessidades
contribui de forma significativa para o seu desenvolvimento, dai a importancia de ir ao
encontro das prioridades e dos objetivos da familia para se construir uma intervencéo
mais eficaz (Sampaio & Geraldes, 2006).

Como foi referido, uma das fungdes primordiais das familias é responder as
necessidades dos seus membros, sendo preciso, no entanto, ter em consideragéo que as
necessidades aqui apresentadas ndo sao exclusivas nem vivenciadas da mesma maneira
por todas as familias (Pereira, 1996; Febra, 2009; Ramirez, 2015).

Nesta Otica, as necessidades das familias de criangas com deficiéncia apresentam
caracteristicas muitas vezes complexas, momentaneas e/ou continuas, repartidas em
diferentes niveis, comecando pelas necessidades de informacdo, relativas ao
esclarecimento da sua situacdo e da problematica que afeta a crianca (Machado Santos
& Espe-Sherwindt, 2017). Também no ambito das necessidades de apoio: ao nivel
financeiro, educacional ou das atividades relacionadas com a salde e/ou atividades
fisicas, terapia ou outros servicos de saude. Ao nivel de servi¢os da comunidade e vida
social nos seus diversos dominios: profissional, conjugal, parental, amigos e vizinhos,
essenciais a regulacdo emocional, importantes na motivacdo para continuidade do seu
desenvolvimento (Fernandes, Vale, Nébrega, Dias & Sousa, 2012). Atendendo a todas
estas caracteristicas, ha que conhecer os servicos, as legislacdes e as politicas ao servico
tanto da crianca, como da familia. (Fernandes, Vale, Nobrega, Dias & Sousa, 2012).

Ramirez (2015), prop6e a organizacdo das necessidades das familias em quatro
categorias (necessidades cognitivas, necessidades emocionais, necessidades sociais, e
necessidades materiais e de recursos), sendo a observacdo feita em duas vertentes, do
ponto de vista das familias e dos profissionais. Segundo o autor, a categoria
necessidades cognitivas inclui as informagdes de diferentes formas (e.g., recursos e
beneficios; orientacdo e aconselhamento em questdes juridicas legais e administrativas;
e aspetos sociais), tanto no momento da entrega do diagnéstico como em todo o ciclo de
vida, relativamente ao conhecimento e aquisicdo de técnicas para lidar com a crianca

com deficiéncia. A categoria necessidades emocionais relaciona-se com o0s sentimentos
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que os membros da familia experimentam em consequéncia da existéncia de um
membro com deficiéncia. Embora algumas familias possam ver positivamente a
presenca de uma pessoa com deficiéncia no seu meio, é frequente um grande sentimento
de desamparo, incapacidade de ajudar o seu ente querido, medo do desconhecido,
frustracdo, dececdo, incompreensdo dos outros e negacdo. A contengdo e apoio
emocionais sdo aspetos especialmente relevantes que contribuem para o bem-estar
destas familias. A categoria necessidades sociais refere-se as relagbes com outras
pessoas no seu ambiente, 0 quanto a presenca de uma pessoa com deficiéncia afeta 0s
papéis, os relacionamentos e as responsabilidades de todos os membros da familia. Por
ultimo, as necessidades materiais e de recursos que estdo diretamente relacionadas com
0 impacto econémico da deficiéncia no sistema familiar.

Bailey e Simeonsson (1988) agrupam as necessidades das familias de criancas
com deficiéncia em cinco categorias: 1) necessidades de informacgédo - refere-se ao
conjunto de informacGes sobre os servicos de que os filhos poderdo beneficiar no
presente e no futuro; 2) necessidades de apoio - diz respeito a recursos formais e
informais que ajudardo a diminuir o stresse familiar; este apoio abrange toda a rede
social (formal e informal), que afeta direta e indiretamente a familia, incluindo a sua
interacdo e partilha com outras familias de criancas com deficiéncia; 3) necessidades de
explicar a outros - inclui a inquietacdo dos pais em ter de explicar a situacdo do seu
filho aos outros e fazé-los compreender a nova situacdo que vivenciam; 4) necessidades
de servigos da comunidade - os pais demonstram ter necessidade de conhecer o0s
servicos da comunidade e de obterem os seus beneficios; e 5) necessidades financeiras e
de funcionamento familiar - relaciona-se com as necessidades priméarias e custos de
Servicos.

As categorias destes dois estudos divergem em termos de terminologia, no

entanto, existem muitas semelhancas entre ambas, nas suas particularidades descritas.

Necessidades de Informacéo

Sendo a deficiéncia uma situagdo nova, que terd continuidade em todas as etapas
do desenvolvimento da crianga, as familias tém necessidade de compreender melhor a
situacdo e a condicdo da crianca (Pavéo, Gualda, Cia, Santos & Christovam, 2018). Por
esta razdo, carecem de informagéo que facilite o processo de aceitacdo e interiorizagédo

da nova realidade que vivenciam (Gualda, Borges & Cia, 2013).
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A partir do momento em que a familia recebe o diagnostico, a informacdo deve
fazer-se presente, ser de acesso rapido, preciso e adequado. Uma informacéo adequada
tem impacto e pode melhorar a qualidade emocional e o nivel de expectativas positivas
(Ramirez, 2015). Ao cuidar de uma crianca com deficiéncia os pais tém necessidades
adicionais, no sentido de melhorarem o seu nivel de informacdo e formacdo sobre
tematicas relacionadas com a saude, desenvolvimento e aprendizagem da crianga
(Coutinho, 2004).

Importa frisar a importancia de se obter informacdo compreensivel e exata sobre
a problemaética de desenvolvimento da crianca, e as estratégias a utilizar em casa. Ao
terem conhecimento dos servicos de apoio disponiveis e dos direitos existentes, a
familia poderd tomar decisbes mais adequadas e ter maior autonomia na procura das
respostas que atendam as suas necessidades (Gualda, Borges & Cia, 2013). Segundo
Coutinho (2004), que muitas vezes, referem-se aos direitos e legislacdo especifica que
beneficia e protege a crianca.

Na perspetiva do Hornby (1992), as familias necessitam de informacéo
compreensivel, exata e atualizada sobre a deficiéncia, para facilitar o desenvolvimento
do filho, bem como informacdo dos servicos disponiveis, das leis sobre os direitos em
diferentes areas de promocdo pessoal e das politicas nacionais e internacionais
existentes que os ajude nos cuidados a sua crianca (Fernandes Vale, Nébrega, Dias &
Sousa, 2012). A falta de conhecimento sobre os direitos da familia dificulta a acdo de
reivindicar, mediar e decidir, que consequentemente prejudicard 0s cuidados e
principalmente o desenvolvimento da crianca e da familia (Milbrath, et al., 2016).

As informac0es entre a familia e os profissionais devem circular em ambos os
sentidos. Por isso a comunicacdo deve ter terminologia clara, que va ao encontro das
exigéncias desenvolvimentais e das capacidades daquele que recebe a informacao.
Importa ressaltar que, nesse processo de interacdo, ha que ter em conta as linguagens
utilizadas pelas familias e as suas caracteristicas (Serrano, 2008). A partilha de
informacdo permitira os membros da familia compreenderem a pessoa com deficiéncia,
as suas implicacdes, os sentimentos de cada membro, bem como o processo de
adaptacéo (Correia, 2008; Febra, 2009).

Necessidades de Apoio

As pesquisas realizadas (Sampaio & Geraldes, 2006; Bourke-Taylor, Howie &
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Law, 2010) mostram que o nascimento de uma crianga com deficiéncia afeta
bruscamente a dinamica familiar. Por esta razéo as redes de apoio, tanto formais como
informais, sdo de extrema importancia para a sustentabilidade e desenvolvimento da
familia. As redes de apoio formais englobam profissionais (e.g., pediatra, enfermeiros,
médicos) e outros profissionais da area da saude, educacdo e social. Enquanto que as
redes de apoio informal sdo constituidas por membros de familia alargada, amigos,
vizinhos, colegas de trabalho ou grupos sociais (e.g., instituicBes religiosas, clubes e
organizagbes voluntarias), que proporcionam e potenciam as competéncias
fundamentais para a familia na situacdo de crise (Serrano, 2008). Outra &rea também
importante é a do apoio emocional e do aconselhamento, especialmente determinantes
para lidar com as emoc¢6es desagradaveis que podem surgir durante a fase de luto e com
as reacdes de outros familiares (Correia & Serrano, 2002; Morganho, 2015).

Segundo alguns autores (Raina et al., 2005; Serrano, 2008; Laxman et al., 2014),
0 apoio social é uma variavel de extrema importancia, por oferecer suporte para a
diminuicdo do nivel de stresse e consequentemente auxiliar no processo de adaptacédo ao
longo do desenvolvimento da crianga. Este suporte contribui para o aumento do
repertério de enfrentamento e amplia a rede de apoio social (Gualda, Borges & Cia,
2013).

Portanto, tendo suporte dos familiares e dos amigos que favorecem o apoio
emocional, as familias de criancas com deficiéncias terdo uma participacdo social mais
ativa (Trute & Hauch, 1988). A mesma constatacdo foi feita no estudo de Bennett,
DeLuca & Allen, (1996) em que os pais consideraram os familiares e os amigos a fontes
de apoio emocional mais frequente nos momentos de muita frustracdo ou perturbacéo.
Outras pesquisas (Yantzi, Rosenberg & McKeever, 2006; Retzlaff, 2007; Davis et al.,
2010; Davey, Imms & Fossey, 2015) apontam que as relacBes sociais com amigos e
familiares tém um contributo enriquecedor na qualidade de vida da familia das criancas
com deficiéncia.

Do ponto de vista de Hornby (1992) as familias tém necessidade em receber
apoio emocional, ou seja, precisam de alguém para validar e ajudar a integrar os seus
sentimentos, e de alguém que os ajude a compreender as suas reacoes e das pessoas que
estdo a sua volta, para alcancarem uma adaptacdo bem-sucedida. Segundo Coutinho
(2004) existem dois tipos de apoio psicologico (formal e informal), quando ha niveis

muito elevados e prolongados de stresse e quando existem dificuldades no
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funcionamento individual e familiar.

Portanto, as necessidades de apoio social e emocional afiguram-se de particular
relevancia, na medida em que estes apoios sdo necessarios durante os Vvarios estagios de
desenvolvimento da crianca e permitem impedir o isolamento da familia,
proporcionando o tempo de laser, ajuda e oportunidade de comparar as suas ideias e
sentimentos com as de outras pessoas com problemas idénticos (S& & Rabinovich,
2006).

O apoio social tem influéncia direta no bem-estar da pessoa com deficiéncia e da
sua familia: quando os familiares e amigos proximos tém conhecimento da situacéo e a
aceitam, tendo de alguma maneira participacdo nas mudancas dessa familia, reduz os
seus sentimentos de medo, desamparo, culpa, separacdo e abandono (Ramirez, 2015).
Assim, pode-se ressaltar que em algumas culturas, muitas vezes a familia alargada
constitui uma fonte de apoio fulcral no bem-estar, tanto para a crianga como para a
propria familia (Serrano, 2008). O fortalecimento desse tipo de relacionamento na
familia e na comunidade é importante, pois permite expressar pensamentos,
compartilhd-los com pessoas de confianca, e manter relacionamentos sociais

satisfatorios (Ramirez, 2015).

Necessidades de Explicar aos Outros

As ideias pré-concebidas que as pessoas tém sobre a deficiéncia é um aspeto
com o qual a familia se ird confrontar na sua comunidade e na sociedade, sobretudo no
lidar com a curiosidade de terceiros, as perguntas muitas vezes inadequadas
relacionadas com a crianca. Isto remete-nos para a vulnerabilidade da familia, em que
esta fica exposta a invasfes de privacidade e aos efeitos da curiosidade alheia no seu
quotidiano (S& & Rabinovich, 2006).

O estudo de Simdes & Mesquita (2010), refere que também existe grande
dificuldade na forma como os pais vdo explicar a condicdo do seu filho tanto aos
familiares, como aos vizinhos e amigos ou outras pessoas. Os pais precisam explicar o
que se passa com a sua crianca aos restantes elementos do sistema familiar, da rede
informal (e.g., familia afastada, amigos e vizinhos), e até aos desconhecidos (Pereira,
1996), o que pode conferir & familia a perce¢cdo de uma sociedade mais recetiva e
compreensiva para com as dificuldades da sua crianga e, a0 mesmo tempo, do que é ser

pais de uma crianca com deficiéncia (Simdes & Mesquita, 2010).
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Necessidades de Servi¢co da Comunidade

Os pais tém fortes inquietacdes relativamente aos servigos existentes na
comunidade. Necessitam saber sobre o0s servigos existentes e como ter acesso a eles,
quais os programas de que a comunidade dispGe para responder aos seus problemas, ao
nivel da educacdo, saude, reabilitacdo e apoio social, bem como os seus direitos e
beneficios sociais (Correia & Serrano, 2002; Bailey et al., 2011).

As limitacdes da acessibilidade que restringem a autonomia da pessoa com
deficiéncia e as limitacBes das politicas publicas fazem com que, muitas vezes, a
deficiéncia seja confundida com incapacidade, diminuindo tentativas de integracdo ao
meio, ocasionando restri¢des de natureza social. (Sa & Rabinovich, 2006).

Enquanto membro da comunidade, um dos aspetos considerado importante nesta
fase é a rede de apoio. Esta rede favorece a familia na formacdo de vinculos e
estruturacdo de vida da crianga, ampliando as suas possibilidades a partir da autoestima
e assertividade (Gualda, Borges & Cia, 2013). Por isso, esta rede ndo deve ser ignorada
quando se refere o desenvolvimento e a socializacdo da crianca (S& & Rabinovich,
2006).

A familia sente-se, muitas vezes, estigmatizada, passando por uma
desestruturacdo inicial, que terd a sua intensidade diretamente proporcional ao
desemprego e apoio. Efetivamente, para se reestruturar a familia € necessario o apoio de
relagbes proximas, que podem auxilid-la a acreditar nos seus proprios recursos,

favorecendo a sua autoestima e diminuindo o seu stresse (S& & Rabinovich, 2006).

Necessidades Financeiras e Funcionamento familiar

No que concerne as necessidades financeiras e funcionamento familiar, é
fundamental que as familias tenham apoios e recursos especiais, € também momentos
de descontracdo, de reflexdo sobre as necessidades da crianga e as suas proprias
necessidades (Pereira, 1996). Na comparacdo da familia com membro com deficiéncia e
da familia sem membro com deficiéncia, a familia com pessoa com deficiéncia sofre
mais perdas economica por enfrentar custos adicionais derivados da deficiéncia
(Ramirez, 2015).

Turnbull & Turnbull (1990), na sua categorizagdo das necessidades familiares

mais especificas, salientam um conjunto de alteracdes ao funcionamento da familia e
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que surgem com a problematica da crianca, carregando inquietacGes e responsabilidades
a varios niveis, principalmente a necessidade econdmica. Parte-se do principio que a
deficiéncia da crianca pode levar ao agravamento de despesas do agregado familiar, seja
por necessidade de adquirir equipamento especializado ou terapias especificas (Sampaio
& Geraldes, 2006).

Outro dos motivos que contribui para agravar a situacdo financeira, € quando um
dos progenitores se vé obrigado a abandonar o emprego para cuidar da crian¢a a tempo
inteiro, reduzindo ainda mais o rendimento da familia. Considerando a necessidade de
cuidados diarios, que corresponde a uma das principais fungdes da familia, em que se
inclui todo o tipo de cuidados e tarefas do dia a dia: alimentagdo, vestuarios, limpeza,
transporte e tratamentos médicos (Morganho, 2015).

A situacdo socioecondémica da pessoa com deficiéncia determina também uma
maior ou menor acessibilidade ao tratamento, seja pela necessidade de adquirir meios
adequados e necessarios nas suas adaptacGes, ou pelas exigéncias de acessibilidade nas
suas atividades quotidianas.

Em sintese, as praticas da avaliacdo e intervencdo centrada na familia devem ter
em linha de conta tanto a identificacdo das necessidades da familia, como a localizacdo
dos recursos e apoios que permitam: 1) dar resposta a essas necessidades; 2) ajudar as
familias a utilizarem as suas competéncias e; 3) capacitar a familia a adquirir novas
competéncias, de forma a mobilizarem recursos para que consigam satisfazer as suas
necessidades (Dunst, Trivette & Deal, 1994).

Dunst (2000) defende ainda que apesar das praticas relacionais dos profissionais
com a familia serem fundamentais, ndo sdo suficientes, por si s, para fortalecer e
promover novas capacidades na familia. E necessario que exista também um
envolvimento desta, na intervencgdo. Por isso, cada vez mais se defende uma intervencéo
centrada na familia como a intervengdo mais eficaz (Correia & Serrano, 2002).
Contudo, para a sua melhor eficiéncia, uma das ferramentas determinante € a
identificacdo clara e objetiva das necessidades e expectativas das familias (Bailey,
1991).

3. Investigacdo Empirica
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3.1. Natureza e objetivo do estudo

Para compreendermos quais sdo as reais necessidades das familias de criancas
com deficiéncia, teremos de comecar por identifica-las. Este é um estudo de caracter
exploratdrio, que tem como objetivo identificar as necessidades sentidas pelas familias
de criangas com deficiéncia em acompanhamento nos servigos da salde da Associagdo
dos Amigos e Pais de Pessoas Especiais (AAPPE) na cidade de Maceid estado de
Alagoas, no Brasil. Com este estudo procuram-se obter contributos que reflitam as
necessidades relacionados aos servigos especificos em resposta as necessidades dos pais
e/ou cuidadores de criancas com deficiéncia na superacdo das suas dificuldades.
Pretende-se, finalmente, que os resultados obtidos possam contribuir para melhoria da
qualidade dos servicos prestados a familia de criancas com deficiéncia.

3.2. Método

3.2.1 Participantes

Para a realizacéo deste estudo foram selecionadas familias de criancas entre os 0
e 6 anos, com deficiéncia, que frequentam os servicos de saude da AAPPE, sendo a
participacdo destas familias voluntaria.

A amostra do estudo ficou constituida por um total de 28 familias de criangas
com deficiéncia, sendo este nimero distribuido por 27 mdaes e 21 pais. As maes
possuem idades compreendidas entre 20 e 0s 68 anos (idade média = 34.96) e os pais
possuem idades compreendidas entre 25 e os 66 anos (idade média = 40.43). As
criangas com deficiéncia possuem idades entre 11 meses e 0os 6 anos (idade média =
3.76) (Tabela 1).

Tabela 1. Idade média das criangas, das maes e dos pais

Idade das Criancas Idade das Maes Idade dos Pais
Média 3.76 34.96 40.43
Desvio-Padréo 1.629 9.917 11.741
N Valido 28 27 21
Omisso 0 1 7

Caracteristicas Sociodemogréficas da familia
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Neste estudo em que a amostra representada sdo 28 familias, verificou-se que
64.3% sdo casados ou em unido de facto e 14.3% sdo monoparentais (Tabela 2).

Tabela 2. Tipologia da Familia

Frequéncia  Percentagem

Pais casado / em unido de facto 18 64.3
Familia reconstruida (segundo 3 10.7
casamento)

Valido Familia monoparental (pai/mae 4 143
solteiro, viivo ou divorciado) '
Familia alargada (com avads, tios, etc) 2 7.1
Total 27 96.4

Omisso Sistema 1 3.6

Total 28 100

Relativamente a formacdo académica das mées, os resultados mostram-nos que

28.6% das méaes tém Ensino Médio e 25% tém Ensino Superior (Tabela 3).

Tabela 3. Formacao académica das maes

Frequéncia Percentagem

Vélido Ensino Superior/Mestrado/ 7 25.0

Doutorado

Ensino Médio 8 28.6

Fundamental 11 3 10.7

Sabe ler e escrever, mas ndo 4 14.3

concluiu o Fundamental

Nao sabe ler nem escrever 1 3.6

Total 23 82.1
Omisso Sistema 5 17.9
Total 28 100.0

Em relacdo a formagdo académica dos pais, 0s resultados nos indicam que 25%

dos pais tém Ensino Superior sendo e 21.4% tém Ensino Médio com (Tabela 4).

Tabela 4. Formacao academica dos Pais

Frequéncia Percentagem
Vélido Ensino Superior / Mestrado/ 7 25.0
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Doutorado

Ensino Médio 6 21.4

Fundamental 11 2 7.1

Sabe ler e escrever, mas ndo 5 17.9

concluiu ensino o Fundamental

N&o sabe ler nem escrever 1 3.6

Total 21 75.0
Omisso Sistema 7 25.0
Total 28 100.0

Ao analisarmos a situacdo profissional dos pais e das maes pode-se observar que

53.6%) das maes € empregada domeéstica e 10.7% encontram-se desempregadas (Tabela

5).

Tabela 5. Situacdo profissional das Maes

Frequéncia Percentagem
Aposentada 1 3.6
Auténoma 2 7.1
Auxiliar cozinha escolar 1 3.6
Comerciante 1 3.6
validos Desempregada 3 10.7
Domeéstica 15 53.6
Enfermeira 1 3.6
Funcdo publica 1 3.6
Professora 1 3.6
Total 28 100.0
Omissos 2 7.1

Em relagédo aos pais observou-se que as profissdes dos pais se encontram muito

dispersa nesta amostra. Verificou-se que 10.7% dos pais sdo trabalhadores auténomos,

outros 10.7% comerciantes, 7.1% motoristas e 7.1% policia civil. As restantes

categorias indicadas sdo representadas por percentagens mais baixas (Tabela 6).

Tabela 6. Situacéo profissional dos Pais

Frequéncia Percentagem
Agente de transito 1 3.6
Autonomo 3 10.7
Validos Cantor 1 3.6
Comerciante 3 10.7
Desempregado 1 3.6
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Diarista 1 3.6
Motorista 2 7.1
Pedreiro 1 3.6
Policia civil 2 7.1
Repositor 1 3.6
Servicos gerais 1 3.6
Telefonista 1 3.6
Trabalhador rural 1 3.6
Total 28 100.0
Omissos 9 32.1

Quando se trata do estabelecimento educativo frequentado pelas criangas,
constatou-se que 37.5% frequentam Escola Bésica, 28.6% frequentam a creche/jardim
de infancia, e por altimo, 21.4% néo frequentam qualquer estabelecimento de ensino/

fica com avo/tia (Tabela 7).

Tabela 7. Estabelecimento de ensino frequentado pelas criancas

Frequéncia Percentagem

Creche/Jardim de infancia 8 28.6
Escola Basica 10 35.7
Validos Baba _ - 1 3.6
Nenhuma; Fica com avé/tia 6 21.4
Outra 1 3.6
Total 26 92.9
Omissos Sistema 2 7.1
Total 28 100.0

3.2.2 Instrumentos

Para a recolha de dados utilizamos dois instrumentos: 0 “Inquérito aos
Resultados na Familia (IRF)” e o “Questionério ldentificacdo das Necessidades das
Familias de Criancas com Deficiéncia (QINF)”.

O “Inquérito aos Resultados na Familia”, versdo 2012 - Family Outcome survey
(FOS), desenvolvido pelo Early Childhood Outcomes Center (ECO) centra-se nas
formas como as familias apoiam as necessidades do seu filho. Este instrumento esta
composto por 24 itens de autorresposta, sendo pedido aos inquiridos que selecionem
para cada item qual a opcdo que melhor descreve a sua familia no momento presente.
As opcdes de respostas utilizadas correspondem a modalidade da escala de tipo Likert

de cinco pontos, em que as op¢Oes sdo: nada (1), pouco (2), algo (3), muito (4) e
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completamente (5).

Os itens estdo separados em cinco grupos/subescalas:

1 - Compreender os pontos fortes, as necessidades e as capacidades do seu filho
(4 itens) (e. g, “Sabemos quais S&0 0s proximos passos no crescimento e aprendizagem
do nosso filho.”, “Compreendemos os pontos fortes e as capacidades do nosso filho”,
“Compreendemos 0s atrasos e/ou necessidades do nosso filho. ”);

2 - Conhecer os seus direitos e defender os interesses do seu filho (5 itens) (e. g.
“Conseguimos encontrar e utilizar 0s servicos e programas que nos Sao
disponibilizados.”, “Sabemos os nossos direitos em relacdo as necessidades especiais
do nosso filho.”, “N6s sentimo-nos confortaveis para pedir 0s servicos ou apoios que o
nosso filho ou familia necessitam.”);

3 - Ajudar o seu filho a desenvolver-se e a aprender (4 itens) (e. g.
“Conseguimos ajudar o nosso filho a relacionar-se bem com outras pessoas.”,
“Conseguimos ajudar o nosso filho a aprender novas competéncias.”, “Conseguimos
trabalhar nos objetivos do nosso filho durante as nossas rotinas quotidianas.” ); 4 -
Formar sistemas de apoio (5 itens) (e. g “Temos amigos ou familiares que nos ouvem e
mostram interesse.”, “Temos amigos ou familiares em quem podemos confiar quando
precisamos de ajuda”, “Consigo satisfazer as minhas proprias necessidades e faco
coisas de que gosto.”);

5 - Ter acesso a comunidade (6 itens) (e. g. “Como familia, fazemos coisas
juntos de que gostamos.”, “As nossas necessidades de transporte estdo satisfeitas.”,
“As nossas necessidades médicas e dentarias estdo satisfeitas ).

O “Questionario de lIdentificacdo das Necessidades das Familias de Criancas
com Deficiéncia” foi composto por itens selecionados a partir do questionério utilizado
no estudo “Desenvolvimento, resiliéncia e necessidades das familias com deficiéncias”
(Franco & Apoldnio, 2002), tendo-se feito a adaptacdo com alteracdes especificas para
o0 presente estudo. Com esta formulacéo, os itens orientam-nos para as necessidades ao
invés dos problemas, e desta forma obtém-se respostas que refletem as necessidades dos
pais das criancas com deficiéncia.

Este referido instrumento inclui uma primeira parte que permite recolher as
informacdes sociodemograficas dos participantes, e também sobre a caracterizacdo da
crianga com deficiéncia: idade, diagnostico funcional (e. g., visdo, motor, autismo), ao

grau de dificuldade nas areas (motora, autonomia, comunicacao) e ao estabelecimento
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educativo que a referida crianca frequenta.

No fim do questiondrio se encontram as questdes referente as necessidades,
constituidas por 49 itens de autorresposta, cujas opcao de respostas utilizada foi a escala
de tipo Likert de cinco pontos, distribuidas nas seguintes opc¢oes: nada (1), pouco (2),
alguma coisa (3), muito (4) e muitissimo (5). Nos anexos 2 e 3 encontra-se 0 exemplar

de ambos os instrumentos utilizados neste estudo.

3.2.3 Procedimentos

Num primeiro momento foi entregue a cada familia um termo de Consentimento
Informado (anexo 1), com autorizacdo para realizar a investigacdo, onde o0s
participantes foram esclarecidos acerca dos objetivos, procedimentos da pesquisa, de
uma forma resumida, e da possibilidade de terem acesso a alguma informacéo
posteriormente, bem como ao resultado do estudo. Também foram informados de que a
sua participacdo seria anonima, respeitando a confidencialidade, e que poderiam optar
pelo ndo prosseguimento no estudo, sem que isso Ihes acarretasse dnus algum.

Em sequéncia procedeu-se a aplicacdo dos instrumentos de recolha de dados: o
“Inquérito aos Resultados na Familia” e o “Questionario Identificacdo das Necessidades
das Familias de Criancas com Deficiéncia”. A aplicagdo dos instrumentos foi realizada
pelos técnicos da AAPPE junto dos pais, mdes e/ou cuidadores de criancas que
apresentam algum tipo de deficiéncia e que frequentam a Unidade de Saude da AAPPE.
Os dados obtidos foram tratados e analisados através do instrumento estatistico o
Statistical Package for Social Sciences (SPSS — Versédo 24).

3.3. Resultados

3.3.1 Inquérito aos Resultados na Familia

No “Inquérito aos Resultados na Familia” foi pedido aos participantes que
identificassem a forma como apoiam as necessidades dos seus filhos. Analisando
globalmente as respostas aos diferentes itens (tabela 8), vemos que os pais consideram
apoiar mais as necessidades dos seus filhos no que concerne a “Somos capazes de dizer
quando o nosso filho estd fazendo progressos/evoluindo.” (M=3.93); “As nossas

necessidades de alimentacdo, de vestuario ou com a casa estao satisfeitas. ” (M=3.85);
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“Compreendemos os atrasos e/ou necessidades do nosso filho.” (M=3.81) e “Temos

amigos ou familiares em quem podemos confiar quando precisamos de ajuda.”

(M=3.70).

Por outro lado, os pais consideram apoiar menos as necessidades dos seus filhos

no que diz respeito a “Consigo satisfazer as minhas préprias necessidades e fago coisas

de que gosto. ” (M=2.85); “O nosso filho participa em atividades sociais, recreativas ou

religiosas que queremos.” (M=2.57); “Sabemos quais Sa0 0S Proximos passos no

crescimento e aprendizagem do nosso filko.” (M=2.36); e “Sabemos que opgoes estao

disponiveis quando o nosso filho deixa o programa.” (M=2.31). Os resultados da

analise dos restantes itens podem ser observados na tabela 32 constituida por 24 itens

em anexo4.

Tabela 8. Inquérito aos Resultados na Familia

(3o
Desvio- o o B g
Média . 8§ 5 & = =3
Itens Padrdio = g < S s £
Sabemos quais sS40 0s proximos passos no
) ) ) 2.36 113 17.9%53.6%10.7%10.7% 7.1%
crescimento e aprendizagem do nosso filho.
Compreendemos o0s atrasos e/ou necessidades do
) 3.81 118  7.1% 7.1% 10.7%42.9% 28.6%
nosso filho.
Somos capazes de dizer quando o nosso filho esta
. 3.93 092 3.6% 3.6% 10.7%57.1% 21.4%
fazendo progressos/evoluindo.
Sabemos que op¢Bes estdo disponiveis quando o
] ] 2.31 1.26 32.1%25.0%14.3%17.9% 3.6%
nosso filho deixa o programa.
Temos amigos ou familiares em quem podemos
] ] ) 3.70 124 3.6% 17.9%14.3%28.6% 32.1%
confiar quando precisamos de ajuda.
Consigo satisfazer as minhas prdprias necessidades e
) 2.85 120 10.7%35.7%14.3%28.6% 7.1%
faco coisas de que gosto.
O nosso filho participa em atividades sociais,
) o 2.57 129 21.4%39.3% 7.1% 25.0% 7.1%
recreativas ou religiosas que queremos.
As nossas necessidades de alimentacdo, de vestuario
3.85 0.95 - 10.7%17.9%42.9% 25.0%

ou com a casa estdo satisfeitas.

Analisando os itens do “Inquérito aos Resultados na Familia” de acordo a

dimensdo/subescala (tabela 9 e a figura 4), verifica-se que cada uma destas dimensdes

possuia um elevado indice de consisténcia interna (alfa de Cronbach entre 0.735 e
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0.854). Como se observa na tabela 9, os pais consideram apoiar mais os seus filhos nas
subescalas “compreender os pontos fortes, as necessidades e as capacidades do seu
filho (M=3.32); e “formar sistemas de apoio” (M=3.32). No entanto, consideram que
apoiam menos os seus filhos no que diz respeito ao ‘“conhecer os seus direitos e

defender os interesses do seu filho” (M=2.85).

Tabela 9. Subescalas do Inquérito aos Resultados na Familia

Subescalas Média Desvio- Alfa de
Padréao Cronbach
Compreender os pontos fortes, as necessidades e~ 3.32 0.83 0.735

as capacidades do seu filho

Conhecer os direitos e defender interesses do 2.85 0.94 0.822
seu filho

Ajudar o seu filho a se desenvolver e a aprender  3.28 0.81 0.752
Formar sistemas de apoio 3.32 1.05 0.803
Ter acesso & comunidade 3.25 1.02 0.854

Figura 1. Subescalas do Inquérito aos Resultados na Familia

5 -
4,5
4 -
3,5
3 -
2,5 -
2 -
1,5
1 -
Compreender Conhecer Ajudar a Formar sistemas Ter acesso a
pontos fortes, direitos e desenvolver e de apoio comunidade
necessidades e defender aprender
capacidades interesses

3.3.2 Necessidades das Familias
Na analise do “Questionario Identificagdo das Necessidades das Familias de

Criangas com Deficiéncia” constatou-se 0 Seguinte:
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No que se refere a caracterizacdo das criancas, relativamente ao diagnostico
funcional, (tabela 10 e figura 5) verifica-se que as principais deficiéncias reportadas sao:
a deficiéncia intelectual/cognitivo (39.3%), a deficiéncia na fala e linguagem (35.7%) e
a deficiéncia motora (32.1%). Com percentagem baixa estdo as criancas com

deficiéncias: visual, auditiva e multideficiéncia (cada uma variavel com 3.6%).

Tabela 10. Diagnosticos funcional das criancas

Frequéncia Percentagem
Visdo 1 3.6
Audicdo 1 3.6
Intelectual/Cognitivo 11 39.3
Motor 9 32.1
Fala e Linguagem 10 35.7
Atraso de desenvolvimento 8 28.6
Autismo 8 28.6
Multideficiéncia 1 3.6

Figura 2. Diagndstico funcional das criangas
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No que concerne aos graus de dificuldade ou autonomia de deficiéncia (tabela

11 e figura 6), os inquiridos indicaram que em média, as criangcas possuiam grau de
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dependéncia motora menos elevado (M=2.31) comparativamente a dificuldades na fala
e comunicagdo (M=2.43) e autonomia (M=2.44). Importa notar que em todas as areas 0

nivel de dependéncia, ndo existe muita disparidade.

Tabela 11. Dificuldades/Grau de dependéncia

Dificuldades/grau de Dificuldades ao nivel de  Dificuldades de

dependéncia motora fala e comunicacéo autonomia
Média 2.31 2.43 2.44
pesvio 0.97 1.24 0.92
Padréo

Figura 3. Dificuldades/Grau de dependéncia

2,5 -

1,5

Dificuldades/grau de Dificuldades ao nivel de Dificuldades de
dependéncia motora fala e comunicacdo autonomia

Quanto as necessidades que mais preocupam 0s inquiridos, de acordo com 0s
resultados (tabela 12), observou-se que as preocupacdes dos pais se relacionam mais
com: “Saber como vai ser o futuro do seu filho/a quando lhe faltar” (M=4.04), “Saude
da crian¢a” (M= 3.48); “Saber o que vai acontecer no futuro” (M=3.37) e “Saber o
que fazer para estimular o desenvolvimento” (M=3.36).

Por outro lado, os resultados indicam as que preocupacdes dos pais se
relacionam menos com: “Ndo ter afeto e aceitagio” (M=1.68); “Conflitos com a
familia alargada (avos, tios, primos)” (M=1.68); “Conflito com os vizinhos” (M=1.54)
e “Sentir vergonha da condi¢do do filho/a” (M=1.00). Os resultados da analise

completa dos por 49 itens podem ser observados na tabela 33 em anexob.
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Tabela 12. Necessidades das familias

Itens

Saber como vai ser 0
futuro do seu filho/a
guando lhe faltar
Saude da crianca

Saber o que vai
acontecer no futuro
Saber o que fazer para
estimular o
desenvolvimento

N&o ter afeto e aceitagdo

Conflitos com a familia
alargada (avos, tios,
primos)

Conflito com os
vizinhos

Sentir vergonha da

condig&o do filho/a

Médi
a

4.04

3.48

3.37

3.36

1.68

1.68

1.54

1.00

Desvio-

Padréo

1.11

131

1.45

1.22

1.12

1.16

1.00

0.00

Nada

10.7
%
21.4
%

3.6%

64.3
%

64.3
%

67.9
%
96.4
%

Pouco

14.3

10.7
%

3.6%

28.6

%

17.9
%

17.9
%

21.4
%

Algum
acoisa

14.3

21.4
%

7.1%

17.9
%

7.1%

10.7
%

3.6%

Muito

25.0

28.6
%
46.4
%

28.6
%

7.1%

3.6%

25.0
%
17.9
%

21.4
%

3.6%

7.1%

3.6%

Numa perspetiva dimensional agrupou-se o0s itens, de acordo as categorias das

necessidades apresentadas pelo Baily e Simeonsson (1988).

Tabela 13. Itens de necessidades das familias agrupados em subescalas

Categorias Itens

::leencst)es&udades de informacéo (13 31 2 6 7 30 19 5 50 49 48 1 4 3
Necessidades de apoio (11itens) 36 18 26 20 40 35 37 42 47 34 41
Necesmdgdes de explicar aos 17 8 39 33 9

outros (5 itens)

Necess_ldades dfe servigos da 99 94 93 39

comunidade (4 itens)

Necessidades financeiras (7itens) 10 12 11 13 25 45 28
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Funcionamento familiar (9itens) 14 21 38 43 44 16 15 46 27

As necessidades das familias podem ser também analisadas por
dimensdo/subescalas (tabela 13 e figura 7). Verificou-se que cada uma destas dimensoes
possui um elevado indice de consisténcia interna (alfa de Cronbach entre 0.691 e
0.888). Como se observa na tabela 11 as necessidades que mais preocupam 0s pais Sao
as necessidades de informagdo (M=2.89) e as necessidades financeiras (M=2.71). As
necessidades que menos preocupam as familias sdo as que as necessidades de explicar

aos outros (M=1.91) e funcionamento familiar (M=1.97).

Tabela 14. Subescalas de necessidades das familias

Subescalas Média Desvio-Padrdo Alfa de Cronbach
Necessidades de informacéo 2.88 0.81 0.873
Necessidades de apoio 241 0.96 0.888
Necessidades de explicar aos outros 191 0.84 0.691
Necessidades de servigos da comunidade 241 1.08 0.789
Necessidades financeiras 2.70 1.12 0.896
Funcionamento familiar 1.97 1.03 0.888

Figura 4. Subescalas de necessidades que preocupam as familias

4,5 -
3,5 -

2,5 -

2 -
1)5 . l
1 T T T T T 1

Necessidades Necessidades Necessidades Necessidades Necessidades Necessidades
de informagdo  de apoio  de explicar aos de servicos da financeiras funcionamento
outros comunidade familiar

3.3.3 Relacgéo entre a situacéo profissional de Pais e as subescalas de necessidades
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das familias

Na tabela 15 que se refere a relagdo entre a situacao profissional das mées e as
necessidades que preocupam as familias, pode-se verificar que, em média, quem mais se
preocupa com as ‘“necessidades de informac¢do” sdo as familias cujas mées estdo
desempregadas (M=3.47) e a que trabalha na funcdo publica (M=3.31).

As familias que mais se preocupam com as ‘“necessidades de apoio” sdo0: mée
que trabalha na funcao publica (M=3.91) e maes comerciantes (M=3.64).

As familias que mais se preocupam com as ‘“necessidades de explicar aos
outros” sdao: a mae que trabalha na funcdo puablica (M=3.40), e as que estdo
desempregadas (M=2.55).

No que diz respeito as ‘“necessidades de servicos da comunidade” sa0: a mae
que trabalha na funcdo publica (M=4.25) e a mae comerciante (M=3.50) que revelam
ter mais preocupacao.

Quanto as “necessidades financeiras” sao: a mée que trabalha na funcéo puablica
(M=3.86) e as mées desempregadas (M=3.38) que exibem mais preocupacao.

Por fim, as que reportam elevado nivel de preocupagdo com o ‘funcionamento
familiar” s&o: a mde comerciante (M=3.11; DP=0.00) e as maes desempregadas
(M=2.89; DP=1.08).

Tabela 15. Profissao das maes e as subescalas de necessidades das familias

Profissdo da InformagaoApoio Explicar  Servigos da FinanceirasFunCion'
Mae aos outros Comunidade Familiar
M DP M DP M DP M DP M DP M DP
Aposentada 245 - 218 - 180 - 225 - 280 - 200 -
Auténoma 2.46 0.651.270.131.40 0.28 1.63 0.18 1.43 0.00 1.06 0.08
Auxiliarcozinha » o 500 © 140 - 125 - 200 - 111 -
escolar
Comerciante 269 - 364 - 220 - 350 - 314 - 311 -
Desempregada 3.47 0.99 3.000.66 2.55 1.63 2.64 1.13 3.38 1.05 2.89 1.08
Doméstica 2.98 0.732.390.971.90 0.76 243 1.00 2.77 1.09 1.92 1.12
Enfermeira 169 - 118 - 140 - 1.00 - 100 - 1.00 -
Funcdo publica 331 - 391 - 340 - 425 - 38 - 211 -
Professora 200 - 182 - 120 - 1.50 - 214 - 122 -

Na tabela 16 referente a relagdo entre a situacdo profissional dos pais e as

necessidades que preocupam as familias, pode-se constatar que, em média, quem mais
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se preocupa com as ‘“necessidades de informagdo” s&0 0s pais, trabalhador rural
(M=4.15) seguindo-se do pai repositor (M=3.92).

No que concerne as “necessidades de apoio” quem revela ter mais preocupacao
sdo as familias cujo pai € cantor (M=3.09), seguindo-se os comerciantes (M=3.00).

Os pais que mais se preocupam com as “necessidades de explicar aos outros”
sdo aquelas em que os pais sdo: desempregado (M=2.40), cantor e telefonista (ambos
com M=2.20).

No que diz respeito as “necessidades de servigos da comunidade” com media
mais elevada, o pai cantor (M=4.25) e trabalhador rural (M=3.74) revelam ter mais
preocupacéo.

Quanto as “necessidades financeiras” sa0 novamente as familias cujo pais séo:
cantor (M=4.86) e trabalhador rural (M=4.57) as que mais preocupacao reportam.

Por fim, a familia cujo pai é cantor (M=4.11) a que se destaca elevado nivel de
preocupacdo com o “funcionamento familiar”, comparativamente com o0s pais das

outras situacdes profissionais.

Tabela 16. Profissdo dos pais e as subescalas de necessidades das familias

Profisséo do N . Explicar Servicosda  _. . Funcion.
Pai Informacdo Apoio aos Comunidade Financeiras Eamiliar
outros

M DP M DP M DP M Dp M DP M DP

?gﬁ;‘ide 169 - 118 - 140 - 100 - 100 - 100 -
Autonomo 2.69 0.61 1.820.951.93 095 225 1.09 205 1.07 1.52 0.80
Cantor 362 - 309 - 220 - 425 - 486 - 411 -
Comerciante  3.03 0.32 3.001.181.67 0.50 2.58 1.18 257 0.52 2.26 0.89
Desempregado 3.27 - 282 - 240 - 150 - 257 - 1.00 -
Diarista 245 - 218 - 180 - 225 - 280 - 200 -
Motorista 2.17 0.352.410.961.90 1.27 225 035 286 1.21 1.33 0.00
Pedreiro 254 - 145 - 160 - 175 : 300 - 189 -
Policiacivil 235 0.05 1.320.191.00 - 225 0.71 121 0.10 1.06 0.08
Repositor 392 - 222 - 160 - 150 - 217 - 111 -
Servigos gerais 1.85 - 1.18 - 120 - 125 - 186 - 100 -
Telefonista 285 - 182 - 220 - 250 - 286 - 122 -
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Trabalhador

415 - 282 - 100 - 3.75 - 457 - 244 -
rural

A tabela 17 apresenta-nos os resultados da relacéo entre a situacéo profissional
das mées e as subescalas do inquérito aos resultados na familia. Pode-se verificar que,
em média, as familias que mais reportam ‘“compreender 0s pontos fortes, as
necessidades e as capacidades do seu filho” s@0 aquelas em que as mdes Sao
trabalhadoras autdnomas (M=4.63) e aquela em que a mée é enfermeira (M=4.50). As
familias que mais indicam “conhecer os seus direitos e defender interesses do seu
filho” sd0 aquelas cuja méde é enfermeira (M=4.20) e trabalhadoras autonomas
(M=3.20). As familias que mais revelam “ajudar o seu filho a se desenvolver e a
aprender” sd0 aquelas em que a mée é professora e enfermeira (ambos com M=3.75).
Os dados indicam que sdo as familias que tém mées trabalhadoras autonomas (M=4.40)
e enfermeira (M=4.40) que mais apoiam os seus filhos quanto a “formar sistemas de
apoio”. Por fim, no que concerne a “ter acesso a comunidade” as familias em que a mae
é enfermeira (M=5.00) ou trabalhadoras autdbnomas (M=4.37), que indicam fornecer

mais apoio aos seus filhos.

Tabela 17 Profissdo das maes e as subescalas do IRF

Conhecer i
. Ajudar a Formar N
- ._Compreender direitos . Ter acesso a
Profissdo da Mae desenvolver e sistemas de i
pontos fortes e defender . comunidade
: aprender apoio
interesses
M DP M DP M DP M DP M DP
Aposentada 200 - 200 - 3.25 - 3.60 - 3.20 -
Auténoma 463 053 320 085 363 053 440 057 437 0.05
Auxiliarcozinha 5,0 500 . 350 - 420 - 367 -
escolar
Comerciante 275 - 180 - 225 - 1.60 - 1.50 -
Desempregada 2.67 0.76 2.07 110 258 063 253 150 244 1.26
Domeéstica 333 0.78 3.11 090 345 085 329 093 331 0.72
Enfermeira 450 - 420 - 3.75 - 440 - 5.00 -
Funcdo publica 325 - 220 - 250 - 280 - 1.33 -
Professora 350 - 225 - 375 - 380 - 3.67 -

Na tabela 18 apresenta-nos os resultados da relagéo entre a situagao profissional

dos pais e as subescalas do inquérito aos resultados na familia. Verifica-se que, em
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média, as familias que mais reportam “compreender os pontos fortes, as necessidades e
as capacidades do seu filho” sdo aquelas em que os pais sdo trabalhadores autdnomos
(M=4.25), policias civis (M=4.25) e telefonista (M=4.25). As familias que mais
reportam “conhecer os seus direitos e defender interesses do seu filho” sdo aquelas
cujo pais encontram-se desempregado e trabalha em servigcos gerais (ambos com
M=4.40). Relativamente a “ajudar o seu filho a se desenvolver e a aprender” S&0 as
familias em que os pais sdo policias civis (M=4.88) e pedreiro (M=4.50) que mais
apoiam os seus filhos. Os resultados indicam que sdo os pais policias civis (M=4.50)
que tendem a apoiar mais as criangas no que diz respeito a ‘“‘formar sistemas de apoio”.
Na subescala “ter acesso a comunidade”, 0s resultados apontam que sdo 0s pais, agente

de transito (M=5.00) e policias civis (M=4.50) que apoiam os seus filhos.

Tabela 18. Profisséo dos pais e as subescalas do IRF

Conhecer .
_ . Ajudar a Formar N
Profissdo do Compreender direitos . Ter acesso a
. desenvolver e sistemas de i
Pai pontos fortes e defender . comunidade
. aprender apoio
interesses
M DP M DP M DP M DP M DP
Agentede 450 - 420 - 375 - 440 - 500 -
transito
Auténomo 425 0.75 3.07 064 342 052 360 144 397 0.69
Cantor 175 - 140 - 200 - 160 - 1.83 -
Comerciante  2.75 025 247 083 283 080 293 122 239 0.84
Desempregado 250 - 440 - 3.25 - 260 - 3.67 -
Diarista 200 - 200 - 325 - 360 - 3.20 -
Motorista 363 088 290 014 363 0.18 350 0.14 3.00 0.47
Pedreiro 350 - 320 - 450 - 340 - 3.33 -
Policia civil 425 035 420 028 488 0.18 450 071 450 0.00
Repositor 300 - 300 - 225 - 340 - 3.17 -
Servigos gerais 2.75 - 440 - 3.50 - 3.60 - 4.00 -
Telefonista 425 - 200 - 325 - 400 - 3.00 -
Trabalador 350 . 100 - 250 - 260 - 300 -
rural

3.3.4 Tipologia familiar e as subescalas de necessidades das familias
Como se pode observar na tabela 19, as “recessidades de informagao” tendem a
preocupar mais as familias reconstruidas (M=3.31), seguindo-se as familias

monoparentais (M=3.21). Destacando-se das restantes, sdo as familias monoparentais
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que demonstram ter mais preocupagdo com as ‘“necessidades de apoio” (M=3.59),
“necessidades explicar aos outros” (M=3.20), “necessidades de servicos da
comunidade” (M=3.17), “necessidades financeiras” (M=3.36) e “funcionamento
familiar” (M=2.78).

Tabela 19. Tipologia familiar e as subescalas de necessidades das familias

Tipologia da familia

Pais casados /

o Familia Familia -
em uniéo . Familia alargada
reconstruida monoparental

de facto

M DP M DP M DP M DP
Informacao 263 075 331 076 321 0.65 3.19 1.04
Apoio 201 0.79 299 117 359 052 232 0.19
Explicar aos outros 157 061 213 090 320 081 210 0.42
Servicos da comunidade 2.18 094 250 1.15 317 134 1.88 0.53
Financeiras 236 114 329 094 336 069 269 0.16

Funcionamento familiar 161 082 270 122 278 149 2.06 0.08

No que se refere a relacdo entre tipologia familiar e as subescalas do inquérito
aos resultados na familia podemos observar (tabela 20) que sdo os pais casados ou em
unido de facto os que mais tendem apoiar os filhos nas subescalas “compreender 0s
pontos fortes, as necessidades e as capacidades do seu filho” (M=3.60), “conhecer 0s
seus direitos e defender interesses do seu filho” (M=2.94), “ajudar o seu filho a se
desenvolver e a aprender” (M=3.49) e “fer acesso a comunidade” (M=3.63). No
entanto, sdo as familias alargadas aquelas que mais optam por “formar sistemas de
apoio” (M=3.80).

Tabela 20. Tipologia familiar e as subescalas do IRF

Tipologia da familia

Pais Familia Familia Familia
casados / reconstruida  monoparental  alargada
em unido

de

facto

M DP M DP M DP M DP
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Compreender pontos fortes,
necessidades e capacidades

Conhecer direitos e defender
interesses

Ajudar a desenvolver e
aprender

Formar sistemas de apoio
Ter acesso a comunidade

3.60 0.81 3.17

294 101 262

3.49 0.83 3.08

3.64 0.90 2.47
3.63 0.82 2.33

0.52

0.80

0.76

1.33
0.76

288 0.78 2.25

290 1.09 2.60

281 069 3.25

255 116 3.80
246 150 3.27

0.35

0.85

.00

0.28
0.09

3.3.5 Relacédo entre a formagéo académica de Pais e as subescalas de necessidades

das familias

Ao observarmos a tabela 21, os dados indica-nos que sdo as mées que ndo sabem

ler e escrever as que tém mais preocupagdo com as “necessidades de informagdo”

(M=3.62), “necessidades de apoio” (M=3.09),

“necessidade

de servicos da

comunidade” (M=4.25), “necessidades financeiras” (M=4.86) e ‘“funcionamento

familiar” (M=4.11). Séo, no entanto, as maes que concluiram o ensino fundamental 1l

gue mais preocupacao revelam com as “necessidades explicar aos outros” (M=2.35;

DP=1.66).

Tabela 21. Formacao académica da mae e as subescalas de necessidades das familias

Formacdo académica da Méae

N&o sabe ler Sabe lere FundamentalEnsino  Ensino
nem escrever escrever, mas nao Il Médio  Superior/
concluiu o ensino Mestrado /
Fundamental Doutorado
M DP M M DP M DP M DP
Informacdo 362 - 2.95 098 224 0.36 3.030.84 258 0.84
Apoio 3.09 - 2.39 053 212 1.40 2.641.09 2.04 0.92
Explicaraos o . 155 068 235 166 219074 169 077
outros
Sevicosda o . 938 097 189 072 2.66093 1.86  1.09
comunidade
Financeiras 486 - 2.99 1.11 262 0.66 2.891.15 2.02 0.91
Funclonamento. 11 - 169 065 234 161219119 140 053
familiar

Na tabela 22, verifica-se que sdo os pais que ndao sabem ler e escrever aqueles
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que mais preocupacdo revelam com as “necessidades de informagdo” (M=4.15),
“necessidades de apoio” (M=2.82), “necessidades de servigcos da comunidade”
(M=3.75), “necessidades financeiras” (M=4.57). Sao 0s pais que sabem ler e escrever
que mais preocupacdo revelam com as “necessidades explicar aos outros” (M=1.92).
Por fim, sdo os pais que concluiram o ensino Fundamental Il que mais se preocupam

com 0 “funcionamento familiar” (M=2.50).

Tabela 22. Formacao académica dos pais e as subescalas de necessidades das familias

Formacdo académica dos Pais

Na&o sabe Sabe lere Fundamental Ensino Ensino
ler nem  escrever, mas ndo I Médio  Superior /
escrever  concluiu o ensino Mestrado/
Fundamental Doutorado
M DP M DP M DP M DP M DP
Informacéo 415 - 2.86 0.68 262 0.11 291094 244 057
Apoio 282 - 2.47 0.73 255 154 2431.15 1.68 0.64
Explicaraos oy . 197 078 1.90 042 169057 1.63 073
outros
Sevicosda g o 930 119 263 124 229116 214 083
comunidade
Financeiras 457 - 3.11 1.16 3.07 0.10 2.400.90 1.80 0.90
runclonament® 44 - 182 120 250 086 191111 143 063
familiar

No que diz respeito a relagdo entre a formacdo académica das mées e a forma
como as familias apoiam as crianc¢as (subescalas do inquérito aos resultados na familia)
pode-se verificar na tabela 23 que as mdes com 0 ensino superior sdo as que mais
referem apoiar os filhos nas subescalas: “formar sistemas de apoio” (M=4.00),
“compreender os pontos fortes, as necessidades e as capacidades do seu filho”
(M=3.75) e “ter acesso a comunidade” (M=3.69). No entanto as m&es com 0 ensino
meédio referem apoiar mais os filhos na subescala “ajudar o seu filho a se desenvolver e
a aprender” (M=3.41) e por fim, as mae que concluiram o ensino fundamental II
referem apoiar mais os filhos nas subescalas “conhecer os seus direitos e defender
interesses dos seus filhos” (M=3.20).

Tabela 23. Formac&o académica das mées e as subescalas do IRF
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Formacéo académica da Mée

Ndo  Sabelere  Ensino Ensino Ensino

sabe ler escrever, FundamentalMédio Superior/Mestrado/Doutorado

nem mas nao ]

escreverconcluiu o

Fundamental
M DP M DP M DP M DP M DP

Compreender
pontos fortes,
necessidades
e capacidades
Conhecer
direitos e
defender
interesses
Ajudar a
desenvolver €2.00
aprender
Formar
sistemas de  1.60
apoio
Ter acesso a
comunidade

2.75 0.65 2.75 0.75 3.690.69 3.75 0.74

1.40 255 1.44 3.20 1.20 2.930.77 2.89 0.81

3.19 052 3.33 1.26 3.410.76 3.39 0.72

3.10 058 2.67 1.45 3.451.17 4.00 0.71

1.83 - 3.13 042 2.78 1.58 3.360.95 3.69 1.22

Na tabela 24 em que se trata da relacdo entre a formacéo académica dos pais e
as subescalas do inquérito aos resultados na familia, pode-se constatar que 0s pais com
0 ensino superior sdo 0s que mais reportam ‘“compreender os pontos fortes, as
necessidades e as capacidades do seu filho” (M=4.21), “ter acesso a comunidade”
(M=4.17), “formar sistemas de apoio” (M=4.11), “ajudar o seu filho a se desenvolver e
a aprender” (M=3.96) e “conhecer 0s seus direitos e defender interesses do seu filho”
(M=3.39).

Tabela 24. Formac&o académica dos pais e as subescalas do IRF

Formacdao academica dos Pais
N&o sabe Sabe ler e escrever, Ensino Ensino  Ensino
lernem  mas ndo concluiu o Fundamental Médio  Superior
escrever  Fundamental I

M DP M DP M DP M DP M DP
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Compreender pontos
fortes, necessidades 3.50 -  2.90 0.91 3.13 053 3.040.834.21051
e capacidades
Conhecer direitos e
defender interesses
Ajudar a desenvolver

- 3.00 1.09 250 0.99 3.070.923.390.92

250 - 325 073 338 159 3.040.533.960.73
e aprender

Formarsistemasde , o) 304 095 250 127 3.600.284.11 101
apoio

Ter acesso a 300 - 280 072 242 130 3.630534.170.77
comunidade

3.3.6 Relacdo entre o diagnostico funcional das criancas e as subescalas de
necessidades das familias

Na tabela 25 e 26 verifica-se que sdo as familias de criancas autistas 0s que mais
se preocupam com necessidades de informacdo (M=3.29), apoio (M=3.15), explicar
aos outros (M=2.36), servicos da comunidade (M=2.77), financeiras (M=2.95) e
funcionamento familiar (M=2.36). Apurou-se ainda que, independentemente do
diagnostico funcional da crianca, as necessidades de informacdo sdo as que mais
preocupam todas as familias (2.52 < M < 3.29). A excecdo as familias de criancas com
multideficiéncia, em que as necessidades mais preocupantes sdo as financeiras
(M=3.71).

Tabela 25 Diagnostico funcional das criancas e as subescalas de necessidades das

familias

Visdo  Audicao Intelectual/ Motor
Cognitivo

M DP M DP M DP M DP
Informacéo 292 - 292 - 306 077 252 0.46
Apoio 118 - 118 - 257 093 192 0.66
Explicar aos outros 160 - 160 - 184 074 162 0.70
Servigos da comunidade 175 - 175 - 273 096 2.00 0.53
Financeiras 143 - 143 - 296 119 225 0.85
Funcionamento familiar 100 - 100 - 229 103 1.27 0.30

Tabela 26. Diagnostico funcional das criancas e as subescalas de necessidades das

familias (continuagéo)
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Fala e Atraso de Autismo Multideficiéncia
Linguagem desenvolvimento

M DP M DP M DP M DP
Informacéo 285 0.78 3.14 0.65 3.290.75 242 -
Apoio 243 1.07 246 1.00 3.150.78 3.09 -
Explicar aos outros 190 059 1.90 0.67 236099 2380 -
Servicos da comunidade  2.32 1.05 2.38 097 277127 250 -
Financeiras 259 125 282 117 295095 3.71 -

Funcionamento familiar 198 1.23 2.00 1.24 236101 1.33 -

No que diz respeito a forma como as familias apoiam os filhos (ver a tabela 27 e
28), as familias de criancas com deficiéncia visual e auditiva sdo as que reportam apoiar
mais os filhos na compreensdo dos pontos fortes, necessidades e capacidades (ambos
com M=5.00), ajudar os filhos a desenvolver-se e aprender (ambos com M=4.00),
formar sistemas de apoio (ambos com M=4.80) e ter acesso a comunidade (ambos com
M=4.33). No que diz respeito a conhecer direitos e defender interesses, sdo as familias

de criangas com deficiéncia motora as que mais reportam apoiar os filhos (M=3.31).

Tabela 27. Diagnostico funcional das criancas e as subescalas do IRF

Visdo Audicdo Intelectual/ Motor
Cognitivo

M DP M DP M DP M DP

Compreender pontos fortes, necessidades e

. 500 - 500 - 3.34 0.88 3.53 0.91
capacidades

Conhecer direitos e defender interesses 260 - 260 - 240 0.82 3.31 0.93
Ajudar a desenvolver e aprender 400 - 400 - 3.11 0.72 3.75 0.67
Formar sistemas de apoio 480 - 480 - 3.07 121 3.80 0.64
Ter acesso a comunidade 433 - 433 - 298 0.93 3.53 0.78

Tabela 28. Diagndstico funcional das criangas e as subescalas do IRF (continuacéo)

Fala e Atraso de AutismoMultideficiéncia
Linguagem desenvolvimento
M DP M DP M DP M DP

Compreender pontos fortes,

: . 348 1.06 3.22 1.06 2.750.42 4.25 -
necessidades e capacidades
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Conhecer direitos e
defender interesses
Ajudar a desenvolver e
aprender

Formar sistemas de apoio  3.18 1.21  3.20 1.13 2.801.13 3.40 -
Ter acesso a comunidade 336 111  3.02 0.75 2.441.04 3.33 -

273 1.04 2.68 0.91 2.330.50 3.00 -

3.13 0.67 3.22 0.67 2.530.56 3.50 -

3.3.7 Relacéo entre as dificuldades/grau de dependéncia e as subescalas de
necessidades das familias

Como forma de perceber o grau da correlacdo entre variaveis, dependéncia nas
areas, motora, comunicacdo e autonomia e as subescalas das necessidades que
preocupam a familia foi realizado o teste de Correlacdo de Pearson por ser
estatisticamente o teste mais adequado ao tamanho da amostra.

Na tabela 29 as dependéncias motoras tendem a correlacionar-se positivamente
com as necessidades de informacdo, apoio, explicar aos outros e financeiras. Por outro
lado, as dependéncias motoras correlacionam-se negativamente com a necessidade de
servicos da comunidade e de funcionamento familiar.

As dependéncias ao nivel da fala e comunicacao, os resultados indicam que esta
variavel se correlaciona positivamente com as necessidades de informacdo, apoio e
financeiras e negativamente com as necessidades de explicar aos outros, servigos da
comunidade e funcionamento familiar. Ja as dependéncias de autonomia correlacionam-
se positivamente apenas com as necessidades de informacdo e negativamente com as
restantes necessidades. Porém, ndo se verificam correlagcdes significativas entre as

dependéncias de autonomia e as necessidades que preocupam as familias.

Tabela 29. Correlacdo de Pearson entre as dificuldades/grau de dependéncia e as

subescalas de necessidades das familias

Informagdo Apoio Explicar Servicosda Financeiras Func.

aos comunidade familiar
outros

Dificuldades/grau

de dependéncia 363 .017 159 -.016 229 -.049

Motora

53



Dificuldades ao

nivel de fala e 394 .087 -.064 =177 102 -.082
comunicacgéo

Dificuldades de

. .056 -.166 -.154 -.069 -024  -163
autonomia

Relativamente a relag&o entre o grau de dependéncia das areas de dificuldade da
crianca e as subescalas do IRF foi possivel verificar que as dependéncias motoras, de
comunicacdo e de autonomia tendem a correlacionar-se negativamente com todas as

formas de apoio das familias as criancas (ver tabela 30).

Tabela 30. Correlacdo de Pearson entre as dificuldades/grau dendéncia e as subescalas
do IRF

Compreender Conhecer  Ajudara  Formar Ter acesso a
pontos fortes, direitose desenvolver sistemas comunidade
necessidades e defender e aprender de apoio

capacidades  interesses

Dificuldades/grau

de dependéncia -.130 -.008 -.007 -.067 -.050
Motora

Dificuldades ao

nivel de fala e -.140 -.110 -.305 -.313 -.259

comunicagéo
Dificuldades de

. -.008 -177 -.036 118 -.350
autonomia

3.3.8 Relacdo entre as subescalas de necessidades das familias e as subescalas do
IRF

Na tabela 31, verifica-se que a maioria das formas de apoio se correlaciona
negativamente com as necessidades que preocupam as familias. As subescalas
compreender os pontos fortes, necessidades e capacidades do seu filho correlaciona-se
negativamente com necessidades de apoio, financeiras e funcionamento familiar (-.462>
r > -379, p’s <0.05). As subescalas conhecer os seus direitos e defender interesses do
seu filho correlaciona-se negativamente com as necessidades de informac&o, apoio,
servigos da comunidade, financeiras e funcionamento familiar (-.653> r> = -432, p
<0.01). As subescalas ajudar o seu filho a se desenvolver e a aprender correlaciona-se

negativamente com todas as necessidades que preocupam as familias (-.714> r> = -
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505, p <0.01). De igual modo, a subescala formar sistemas de apoio correlaciona-se
negativamente com todas as necessidades que preocupam as familias (-.747> r> = -
428, p <0.01). Por fim, a subescala ter acesso a comunidade também se correlaciona
negativamente com todas as necessidades que preocupam as familias (-.671> r> = -
.383, p <0.01).

Tabela 31. Correlagdo de Pearson entre as subescalas de necessidades das familias e

as subescalas do IRF

Compreender Conhecer  Ajudar a Formar Ter acesso a
pontos fortes, direitos e desenvolver  sistemas  comunidade
necessidades defender e aprender de apoio
e capacidades  interesses
Informagéo -.258 -.432" -.523" -.428" -.383"
Apoio -.445" -.538™ -714™ =747 -.671"
Explicar aos -.277 -.296 -.505™ -.649™ -.598™
outros
Servigos da -.232 -.608™ -.542™ -578™ -.562"
comunidade
Financeiras -.379" -.653™ -.620™ -.718™ -.659™
Funcionamento -.462" -.544™ -573™ -725™ -.598™
familiar

3.4. Discussao dos Resultados

Na analise ao Inquérito aos Resultados na Familia “IRF” verificou-se que os pais
sentem mais capazes de apoiar os filhos: “Somos capazes de dizer quando o nosso filho
esta fazendo progressos/evoluindo.”, “As nossas necessidades de alimentacdo, de
vestuario ou com a casa estdo satisfeitas.”, “Compreendemos os atrasos elou
necessidades do nosso filho.” e “Temos amigos ou familiares em quem podemos
confiar quando precisamos de ajuda.”. Assim, podemos interpretar que essas as
necessidades menos sentidas pelas familias. Verificou-se também que os pais sentem
menos capazes de apoiar os filhos quando se trata do encerramento do programa, do
proximo passo no crescimento e aprendizagem e da participacdo nas atividades sociais,
recreativas ou religiosa. Deste modo, podemos interpretar que essas as necessidades
mais sentidas pelas familias. Relativamente as subescalas do IRF constatou-se que 0s
pais sentem mais capazes de apoiar os filhos nas categorias “compreender os pontos

fortes, as necessidades e as capacidades do seu filho” e “formar sistemas de apoio”,
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isto significa que estas sdo as necessidades menos sentidas pelas familias. Enquanto que
nas categorias “conhecer os seus direitos e defender os interesses do seu filho”, os pais
demonstraram sentem menos capazes de apoiar os filhos, isto nos indica que as
necessidades mais sentidas pelas familias.

No que se refere ao Questionario Identificagdo das Necessidades das Familias, a
necessidade mais elevada para as familias, relaciona-se com o futuro, a saiude e o
desenvolvimento da crianca, porém, a preocupacdo com o futuro da crianca é a mais
valorizadas entre elas. Estes resultados corroboram com o que diz a literatura nos
estudos realizados por Gallagher Beckman & Cross (1983), Bailey & Simeonsson
(1988), Pereira (1996), Franco & Apoloénio (2002), Dias & Pimentel (2017) e Pavéo,
Gualda, Cia, Santos & Christovam (2018), que apontam ser a necessidade mais sentida
pela familia. Por outro lado, constatou-se que a necessidade menos elevada relaciona-se
com a vergonha da condicdo da crianca, isto demostra a aceitacdo da situacdo pelas
familia, destacando um aspeto importante de resiliéncia ao enfrentar a nova situacéo que
vive.

Relativamente as subescalas das necessidades das familias, os resultados
revelam que as familias sentem mais “necessidades de informacdo e financeiras”, estas
contém valores médios mais elevado. Porém, as necessidades que demonstram ser
menos relevante para a familia a partir dos resultados obtidos sdo as subescalas
“funcionamento familiar e explicar aos outros”, ao compararmos com todas as
subescalas das necessidades, estas contém valores médios menos elevado. Estes
resultados mostram consistente com o que diz a literatura nos estudos de Pereira (1996),
Bailey, Blasco & Simeonsson, (1992), Simbes & Mesquita (2010), Ramirez (2015) e
Soqueiro, Carvalho, Martins & Pascoinho, (2017), segundo estes autores as
necessidades de informacdo e financeiras sdo as necessidades que as familias mais
reportam. Enquanto que as necessidades de explicar aos outros e o funcionamento
familiar sdo menos valorizadas pelas familias. Pavdo, Gualda, Cia, Santos &
Christovam, (2018) refere que ter acesso a informacdo ajudam as familias a
estabeleceram melhores interacbes e relagbes no funcionamento familiar. Ainda,
podemos salientar que quanto mais acesso a informacao a familia tiver, a probabilidade
é de gerar mesmo sentimento de inseguranca e medo, pois, a troca de informacdo pode
auxiliar no entendimento e na busca de melhores servicos e apoios adequados ao

problema da crianga.
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Ao analisar a relacdo entre a situacdo profissional das mées e as necessidades
que preocupam as familias, verifica-se que as maes desempregadas e as mées que
trabalham na funcéo publica sdo as que apresentam mais necessidades de informacao e
financeiras. Este resultado revela que independentemente da situacdo financeira esta
necessidade é prioritaria para as familias, apesar dos estudos (Bailey, Blasco &
Simeonsson, 1992; Pereira, 1996) relatarem que existe mais necessidade financeira para
as mées com baixo rendimento do que para as maes com rendimento médio ou alto.

Relativamente a relacéo entre a situacdo profissional dos pais e as necessidades
que preocupam as familias, verifica-se que o pai repositor e trabalhador rural
apresentam mais necessidades de informacdo, pode-se inferir aqui o fator tempo que
muitas das vezes pode condicionar o acesso deste as informacdes sobre a deficiéncia. E,
por outro lado, pode-se verificar que o pai cantor e trabalhador rural reportam ter mais
necessidades financeiras, leva-nos a pensar que mediante as caracteristicas
socioeconémicas destes, esta necessidade se faz sentir ainda mais. Portanto, as
necessidades financeiras sdo consequéncias adicionais ao aumento do consumo e
diminuicdo da capacidade produtiva (Turnbull & Turnbull, 1990; Costa, 2004) em
familia de crianca deficiéncia.

Na relacdo entre a situacdo profissional e as dimensGes do inquérito dos
resultados na familia, os resultados mostram que as mées trabalhadoras autonomas e m-
mée enfermeira referem apoiar os filhos nas subescalas “compreender os pontos fortes,
necessidades e capacidades dos seus filhos, formar sistemas de apoio, ter acesso a
comunidade e conhecer direitos e defender interesses dos seus filhos”. Os dados
indicam que as méaes (professora e a enfermeira) sdo as que mais ajudam os filhos a
desenvolver-se e aprender. Porém, os pais que mais reportam apoiar os filhos nas
subescalas “compreender os pontos fortes, necessidades e capacidades dos filhos” séo
0s que tém a profissdo de policia civil, trabalhador autdbnomo e telefonista. Também se
constatou que os pais (desempregados e servigcos gerais) Sd0 0S que mais reportam
“conhecer direitos e defender interesses dos filhos”. Os pais (policia civil e pedreiro)
sdo os que mais ajudam os filhos nas seguintes subescalas: “ajudar o seu filho a se
desenvolver e a aprender” e “formar sistemas de apoio”. Quando Se trata em “zer acesso
a comunidade” s80 0s pais (agente de transito e policia civil) que ajudam mais os filhos.
Constatamos que os pais com a profissdo de policia civil os que apoiam os filhos em

quase todas as subescalas, exceto conhecer direitos e defender interesses dos filhos.
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Estes resultados nos apontam que os pais policias civis sentem mais necessidades de
conhecer direitos e defender interesses dos filhos em relagdo aos pais de outras
profissdes relatadas neste estudo.

Ao analisarmos a relacdo entre a tipologia familiar e as subescalas das
necessidades que preocupam as familias, os resultados indicam que as familias
reconstruidas e monoparentais reportam mais, necessidades de informacdo. Este
resultado, contraria ao que diz no estudo realizado por Pereira (1996), em que as
familias monoparentais sdo as que menos valorizam a necessidade de informacao.
Verifica-se especificamente que as familias monoparentais apresentam necessidades em
todas as categorias: informacdo, apoio, explicar aos outros, servigos da comunidade,
financeiras e funcionamento familiar, mas a necessidade de informacdo é a mais
relevante.

Quanto a relacdo entre tipologia familiar e as subescalas do inquérito dos
resultados na familia, os resultados apontam que as familias de pais casados ou em
unido de facto tendem a apoiar mais os filhos em todas as subescalas “compreender 0s
pontos fortes, necessidades e capacidades do seu filho”, “conhecer os seus direitos €
defender interesses do seu filho”, “ajudar o seu filho a se desenvolver e a aprender” e
“ter acesso a comunidade”, exceto ‘“‘formar sistemas de apoio” sendo as familias
alargadas que relatam apoiar mais os seus filhos nesta dimensdo. Isto remete-nos a
constatar que estes pais sentem necessidades em formar sistema de apoio.

Na relacdo entre formacdo académica das méaes e as subescalas das necessidades
que preocupam as familias, os resultados apontam que tanto as méaes como 0s pais que
ndo sabem ler e escrever apresentam mais preocupacao relativamente as necessidades
de: informacdo, apoio, servicos da comunidade, financeiras. Porém, quanto ao
funcionamento familiar as mées se diferem dos pais, pois sdo as maes que ndo sabem ler
e escrever que se preocupam com esta necessidade. Estes resultados condizem com o
estudo de Sampaio & Geraldes, (2006), em que aponta as familias com baixas
habilitacbes sendo as que tém necessidades significativamente elevadas. Estes autores
defendem que isto culmina possivelmente com poucos recursos para responder aos
enormes desafios aportados pela deficiéncia. Os resultados ainda mostram que as méaes
com ensino fundamental Il e os pais que sabem ler e escrever revelam apresentam mais
necessidade de explicar aos outros, por outro lado, os pais com ensino fundamental 11

preocupam mais com o funcionamento familiar.
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No que corresponde a relacéo entre formacgdo académica dos Pais e as subescalas
do inquérito dos resultados na familia apurou-se que tanto as maes como 0s pais com 0
ensino superior sdo 0s que mais demostram apoiar os seus filhos nas subescalas
“compreender os seus pontos fortes, as necessidades e as capacidades do seu filho”,
“formar sistemas de apoio” e “ter acesso a comunidade”. Estes resultados mostra-nos
que estas mées sentem necessidades em “conhecer os seus direitos e defenderem os
interesses do seu filho”, bem como “ajudar o seu filho a se desenvolver e a aprender”.
Por outro lado, verifica-se que as médes com o ensino médio e 0s pais com ensino
superior sdo 0s que demonstram apoiar os filhos nas dimensbes “conhecer os seus
direitos e defenderem os interesses do seu filho”, bem como “ajudar o seu filho a se
desenvolver e a aprender”. Portanto, estes resultados demostra-nos que estas maes com
0 ensino médio e 0s pais com ensino superior sentem necessidades em “compreender 0s
seus pontos fortes, as necessidades e as capacidades do seu filho”, “‘formar sistemas de
apoio” e “ter acesso a comunidade ”.

Analisando a relacdo entre o diagnostico funcional e as subescalas das
necessidades que preocupam as familias, percebe-se que a subescala necessidade de
informacdo é a mais valorizada pelas familias, em comparacdo com outras subescalas
esta destaca-se por ter a média mais elevada. Ao compararmos os diagnosticos,
observar-se que as familias de criancas autistas apresentam o indicador mais elevado em
quase todas as necessidades (informacdo, apoio, explicar aos outros, servicos da
comunidade e funcionamento familiar), exceto necessidades financeiras, sendo esta
mais sentida pelas familias de criangas com multideficiéncia tendo média mais elevada.
Segundo Sampaio & Geraldes, (2006) as necessidades das familias variam de acordo
com as caracteristicas especificas da deficiéncia, a literatura ressalta a relevancia da
percecdo em termos de necessidades especificas e ndo globais diante da complexidade
de cada deficiéncia.

Relativamente a relacdo entre o diagndéstico funcional e subescala do inquerito
aos resultados na familia, verificou-se que os pais de filhos com deficiéncia visual e
auditiva apoiam mais os filhos em todas as subescalas: na compreensdo dos pontos
fortes, necessidades e capacidades, ajudar os filhos a desenvolver-se e aprender, formar
sistemas de apoio e ter acesso a comunidade. De acordo os resultados 0s pais com
deficiéncia visual e auditiva sentem mais necessidades em conhecer os seus direitos e

defender os interesses do seu filho. Enquanto que, oS pais com criangas com
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multideficiéncia sentem necessidades na compreensdo dos pontos fortes, necessidades e
capacidades, no ajudar os filhos a desenvolver-se e aprender, no formar sistemas de
apoio e ter acesso a comunidade.

Na relacdo entre o grau de dependéncia e as necessidades que preocupam as
familias, constatou-se que as familias de criangas com dependéncia motora apresentam
mais necessidades de informacdo, apoio, explicar aos outros e financeiras do que
servigcos da comunidade e funcionamento familiar. Estes resultados indicam que quanto
maior o grau de dependéncia motora da crianca maior sera suas necessidades nas
subescalas: informacgédo, apoio, explicar aos outros e financeiras. Contrariamente a
subescala, necessidade de servicos da comunidade e de funcionamento familiar os
resultados apontam que quanto maior o grau de dependéncia motora da crian¢a menor a
preocupacdo da familia com estas referidas necessidades.

Relativamente as dificuldades de comunicacdo constatou-se que as familias de
apresentam mais necessidades de informacdo, apoio e financeiras. Em contrapartida,
estas apresentam menos necessidades de explicar aos outros, servigos da comunidade e
funcionamento familiar. No que concerne as dificuldades de autonomia verificou-se que
as familias sentem necessidades de informacdo, em relacdo as restantes necessidades
apontam sentir menos.

Ao observar as correlagdes entre as areas de dificuldades/grau de dependéncias
(motora, autonomia, ao nivel de fala e comunicacdo) e as subescalas do inquérito aos
resultados na familia, ndo se verifica correlacdo significativa entre estas variaveis, o
resultado mostra-nos uma relacéo tendencialmente negativa com todas as subescalas do
inquérito aos resultados na familia. Isto significa que quanto maior o grau de
dependéncia em cada uma das trés areas de dificuldades, as familias sentem menos
capazes em apoiar aos seus filhos.

Quando se trata da relacdo entre as necessidades que preocupam as familias e as
subescalas do inquérito aos resultados na familia, verifica-se que as correlagdes entre
ambas as varidveis sdo tendencialmente negativas. Isto significa que quanto mais as
familias conseguem apoiar os seus filhos, menos preocupacéo tém com as necessidades
enunciadas.

Para alem das necessidades gerais encontradas e identificadas, existem as mais
especificas, prevalecendo a mais elevada, assim, sendo as necessidades das familias

minimamente satisfeitas influenciam positivamente no comportamento destas e das

60



criancas (Gongalves & Simdes, 2010). Partindo deste pressuposto, parece-nos que estas
necessidades identificadas devem ser exploradas como futuras pistas para uma

intervencao mais eficaz.

4. Conclusao

Os resultados apresentados neste estudo permitem constatar o que a literatura
tem abordado sobre esta tematica. Com base nos resultados obtidos relativamente a
forma como os pais apoiam os filhos, pode-se concluir que as familias sentem
necessidades, quando os filhos deixam o programa, e na vertente dimensional em
conhecer 0s seus direitos e defender interesse do seu filho.

Ainda perceber-se que, face a problematica das necessidades desta populagdo
alvo esta investigacdo permiti-nos depreender que a preocupacao das familias centram-
se mais no futuro, na salde e em estimular desenvolvimento da crianca. Também se
verifica de forma tdo evidente que estas familias ndo tém vergonha da condicdo da
crianga.

Na generalidade, podemos constatar através dos resultados que séo as
necessidades de informacdo e financeiras as que mais inquietam as familias de criancas
com deficiéncia. Apesar de ndo ser sentida da mesma maneira por todas as familias,
constamos que todas tém as necessidades de informacdo, sendo a auséncia desta
necessidade um dos fatores que provoca o stress nas familias. Assim, a falta de
informacBes concretas no lidar com a deficiéncia despoleta no meio familiar, niveis
elevados de ansiedade, preocupacdo e instabilidade provocadas pelas circunstancias que
a presenca de uma crianca com deficiéncia transporta. E por Gltimo, pode-se também
concluir que, quanto mais as familias se preocupam com as necessidades, menos
capazes sentem de apoiar os seus filhos.

Ao focarmos nas necessidades das familias de criangcas com deficiéncia, as
ideias recaem primeiramente sobre as necessidades materiais, € muitas das vezes
deixamos de lado outras necessidades ndo materiais que também s&o imprescindiveis no
lidar com os desafios da deficiéncia. Importa destacar que, as necessidades sdo
diferentes para cada familia, principalmente por causa das suas crengas e culturas que
estdo inseridas, tendo também estas variantes, contributos necessarios nos fatores da
resiliéncia.

De acordo com Serrano (2008), a identificagdo e o estabelecimento das
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necessidades e prioridades sdo elementos cruciais na intervencdo, pois fortalecem o
nacleo familiar. Ter conhecimento das necessidades, das preocupacfes e dos recursos
das familias de crianca com deficiéncia, torna-se importante para os profissionais das
diferentes areas de intervencdo, e, a0 mesmo tempo, visa colmatar os desajustes e
promover ao maximo o potencial da crianga e familia (Simfes & Mesquita, 2010). O
profissional, ao identificar as necessidades da familia estard a compreender melhor,
reconhecer e antecipar um conjunto de situacdes fulcrais no desenvolvimento da crianga
com deficiéncia (Simdes & Mesquita, 2010). Portanto, os métodos e as estratégias para
identificar as necessidades das familias, s6 poderd ter impacto posteriormente se
existirem recursos necessarios para colmatar as respetivas necessidades.

Para implementacdo de uma verdadeira pratica centrada na familia, torna-se
necessario identificar as necessidades e preocupacdes das familias e/ou dos cuidadores,
ndo obstante, em articulagdo com as identificadas na intervengdo pelos profissionais
(Morganho, 2015). Apo6s a definicdo das necessidades e prioridades das familias,
importa que os pais e/ou cuidadores se autonomizem face aos servigcos, mantendo
estreita colaboragdo, ndo criando uma relacdo de dependéncia deixando os conduzirem
as acOes e tomarem as decisoes.

Consideramos, importante continuar a longa caminhada para perceber o mundo
das necessidades especiais, no seu sentido mais lato com todos os envolvidos. Para que
um dia a inclusdo seja efetivada na plenitude, e que essas criancas com deficiéncia se
constituam cidaddos com os direitos e deveres designados a todos os niveis, apesar de
vivermos num paradigma de inclusdo, a realidade do quotidiano das familias e das
criancas com deficiéncia € bem diferente do proposto na incluséo.

Acreditamos que este estudo trouxe contributos para a implementacdo de
estratégias de forma a melhorar o servico prestado as familias de criancas com
deficiéncia, especificamente as que sao utentes da AAPPE.

Tal facto, torna ainda mais gratificante, em ver a alegria das familias e das
criangas, com gesto simples que Ihes arrancam verdadeiros sorrisos, distante de muitas
politicas que podem restringir as suas aprendizagens, quer a nivel pessoal, social ou

académico devido o excesso burocratico.

4.1. Limitac6es e Futuras investigagoes

Este estudo apresenta algumas limitagcGes. Primeiramente relaciona-se com o
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tamanho da amostra, 0s resultados deste estudo de carater exploratorio ndo podem ser
tomados como representativo da populacdo dado o numero reduzido da amostra,
considerando que o facto de se utilizar uma amostragem néo probabilista condiciona a
generalizacdo dos resultados obtidos. O instrumento de recolha de dados relativamente
as necessidades, apesar de terem sido adaptadas para a populagdo especifica podera
conter em si mesmo algumas limitagcBes as outras necessidades das familias, que ndo
estdo previstas no questionario, embora houvesse auxilio sempre que necessario no
preenchimento dos instrumentos.

Outra limitacdo prende-se com o fato de n&o ter participado pessoalmente na
recolha o que originou alguns constrangimentos aquando o tratamento de dado por
surgimento de algumas duvidas em funcdo das respostas dada pelos participantes.
Apesar das limitacGes, como investigadora este estudo realizado foi enriquecedor, uma
vez que contribuiu para um conhecimento mais aprofundado e uma reflexéo acerca das
necessidades das familias de criangas com deficiéncias. Este estudo podera contribuir
muito na intervencdo as familias de criancas com deficiéncia, tendo em conta as
avaliacdes das necessidades que estas apresentam e ter em atencdo que as necessidades
ndo sdo estaticas, pois, alteram ao longo do ciclo de vida da familia.

Para investigagdes futuras neste &mbito sugerimos que devem ser realizados
estudos cuja amostra seja substancialmente maior. Em sugestdo para melhor analise da
identificacdo das necessidades, recomendamos que seja analisada a variavel, o intervalo
do tempo em que a crianca foi diagnosticada. A verificacdo deste fator permitird uma
melhor compreensdo das necessidades especificas das familias, isto porque, quando o
diagnostico € recente os pais tém dificuldades em descrever as suas reais necessidades.
Consideramos interessante fazer andlise comparativa entre pais que receberam o

diagnostico recentemente e pais que ja receberam ha algum tempo.
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Anexol

Estudo sobre as Necessidades das Familias de Criancas com Deficiéncia ou
Transtornos do Desenvolvimento

Consentimento Informado

O Departamento de Psicologia da Universidade de Evora, em Portugal, em colaboracio
com a AAPPE, esta desenvolvendo um estudo sobre as Necessidades das familias de
criancas com deficiéncia ou transtornos do desenvolvimento, que tem como principal
objetivo compreender as necessidades sentidas pelas familias destas criangas que estéo
em acompanhamento nos servicos da salde, contribuindo assim para que seja possivel
pensar em respostas e servigos mais adequados as suas necessidades.

Assim, gostariamos de pedir a sua colaboracdo nesta recolha de dados, respondendo a
um questionario, com 50 perguntas, cujo tempo de resposta ronda os 15 a 20 minutos.

Todas as informagdes fornecidas serdo mantidas em sigilo, e 0 seu nome ou da sua
familia nunca serdo divulgadas pela equipa de investigacdo, que se compromete a
assegurar o anonimato e a confidencialidade das respostas.

Os dados obtidos neste estudo serdo apenas para fins de investigacdo. A sua
participacao € inteiramente voluntaria e ndo sera remunerada. Podera desistir a qualquer
momento, se assim o entender, sem que isso acarrete qualquer consequéncia.

Se esta de acordo e aceita colaborar, por favor assine em baixo.

Muito obrigado!

Tomei conhecimento das condicdes e aceito participar:

Data / /

Nome:

Assinatura

Os investigadores responsaveis
Vitor Franco

Jaylsan de Castro

75



Anexo 2

INQUERITO AOS RESULTADOS NA FAMILIA
Versao Revista

Seccdo A: Resultados para a Familia

InstrucBes: A Secgdo A do Inquérito aos Resultados na Familia centra-se nas formas
como Vvocé apoia as necessidades do seu filho. Para cada uma das afirmagdes que se
segue, por favor, selecione a opcdo que melhor descreve a sua familia neste momento:
nada, pouco, algo, muito ou completamente.

Resultado 1: compreender os pontos fortes, as necessidades e as

capacidades do seu filho

Sabemos quais sao 0s préximos passos no crescimento e
aprendizagem do nosso filho.

Compreendemos os pontos fortes e as capacidades do nosso filho.
Compreendemos os atrasos e/ou necessidades do nosso filho.
Somos capazes de dizer quando o nosso filho esta a fazer

progressos.
Resultado 2: conhecer os seus direitos e defender os interesses do seu

filho

8.

9.

Resultado 3: ajudar o seu filho a desenvolver-se e a aprender

1

0
1
1
1
2.
1
3.
R
1

Conseguimos encontrar e utilizar os servi¢os e programas que nos
séo disponibilizados.

Sabemos 0s nossos direitos em relacdo as necessidades especiais do
nosso filho.

Sabemos quem contactar e o que fazer quando temos questdes ou
duvidas.

Sabemos que opcdes estdo disponiveis quando o nosso filho deixa o
programa.

Nos sentimo-nos confortaveis para pedir 0s servi¢os ou apoios que 0
nosso filho ou familia necessitam.

Conseguimos ajudar o nosso filho a relacionar-se bem com outras
pessoas.

Conseguimos ajudar o nosso filho a aprender novas competéncias.

Conseguimos ajudar o nosso filho a satisfazer as suas necessidades.

Conseguimos trabalhar nos objetivos do nosso filho durante as
nossas rotinas quotidianas.

esultado 4: formar sistemas de apoio
Sentimo-nos confortaveis ao falar com a familia e amigos acerca
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das necessidades do nosso filho.
Temos amigos ou familiares que nos ouvem e mostram interesse.

Temos oportunidade de falar com outras familias que tém criancas
com necessidades semelhantes.

Temos amigos ou familiares em quem podemos confiar quando
precisamos de ajuda.

Consigo satisfazer as minhas proprias necessidades e faco coisas de
que gosto.

Resultado 5: ter acesso a comunidade
O nosso filho participa em atividades sociais, recreativas ou
religiosas que queremos.

ANWNNNRFEPNON©OR

Como familia, fazemos coisas juntos de que gostamos.
As nossas necessidades médicas e dentérias estdo satisfeitas.
As necessidades de cuidados do nosso filho estdo satisfeitas.

As nossas necessidades de transporte estdo satisfeitas.

As nossas necessidades de alimentacdo, de vestuario ou com a casa
estdo satisfeitas.

© 2012. Versao: 19-01-2012. O inquérito foi desenvolvido pelo Early Childhood Outcomes Center (ECO).

0O 0o o O
0O 0o o O
O O O O
O O O O
I N S I

O o o o o 0O
O o o o o 0O
O o o o o O
O o o o o O
I ) ) I I

Permite-se a reproducao do mesmo para fins de avaliagéo de programas locais ou nacionais. Ao reproduzir,
por favor, identifique como “Desenvolvida pelo Early Childhood Outcomes Center com o apoio do Gabinete
de Programas de Educacao Especial do Departamento de Educac¢éo dos Estados Unidos.” Por favor,

contacte staff@the-ECO-center.org se pretende usar ou adaptar este inquérito.
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Anexo3

QUESTIONARIO

Identificacd@o das Necessidades das Familias de Criangas com Deficiéncia
(Franco & Apoldnio, 2002) Versdo 2BR/2019

IDENTIFICAC,‘AO DOS CUIDADORES
Mae (Outra )
1.1dade: 2. Profissdo

Pai (Outro )

3.ldade: 4. Profissdo

5. Formacao académica dos pais:

Maée / Pai /
(outr (outr
a) 0)
O O Nao sabe ler nem escrever
O | Sabe ler e escrever, mas ndo concluiu o Fundamental
O O Fundamental 11
. | Ensino Médio
| O Ensino Superior /Mestrado / Doutorado

6. Tipologia da familia

Pais casados/em unido de facto

Familia reconstruida (segundo casamento)

Familia monoparental (pai/mae solteiro, viivo ou divorciado)
Familia alargada (com avos, tios, etc)

Outro tipo (com quem
vive: )

O000oa0o

7. Residéncia:

Localidade:

Bairro: Distrito/Estado

Quantidade de cdmodos da casa:

CARACTERIZACAO DA CRIANCA

8. Idade atual
9. Diagnéstico funcional (a crianga apresenta as seguintes dificuldades:)
O Visdo
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O

Audicéo

Intelectual / Cognitivo
Motor

Fala e Linguagem

Atraso de desenvolvimento
Autismo

Multideficiéncia

10. Dificuldades/grau de dependéncia motora

11.

O g o ooaod

O

O

Completamente independente

Com alguma dependéncia, mas muito autbnoma
Dependente, mas com alguma mobilidade
Completamente dependente

ificuldades ao nivel da fala e comunicacéo

Comunica com facilidade através da linguagem oral

Tem algumas dificuldades na fala, mas expressa as suas necessidades e
desejos

Utiliza algumas palavras, mas comunica mais atraves de sons, gestos e
expressoes faciais

Né&o tem linguagem oral, mas comunica através de expressdes, gestos ou
sons

12. Dificuldades de autonomia — nas atividades da vida diéria, a crianca

O
O
O
O

E completamente independente
Necessita de algumaajuda
Necessita de muitaajuda
Completamente dependente

13.Educacao — Qual o estabelecimento educativo frequentado pela crian¢a?

O

OO0 O OO0

Creche/Jardim-de-Infancia
Escola Bésica

Escola de Educagéo Especial
Baba

Nenhuma; Fica comavo/tia
Outra. Qual?

79



14. Atualmente, quais das seguintes necessidades o/a preocupam? Responda
usando uma escala de 1 a 5 em que:

Nada | Pouco | Alguma coisa | Muito | Muitissimo

| 2 | 3] | @l | 5]
1. Cuidados bésicos de higiene da crianca 2] 3] @ [5]
2. Satde dacrianca 2] 3] 3] [5]
3. Alimentacéo dacrianga 2] B8] @ 5
4. Dependéncia dacrianca 2] B] 3] 5
5. Compreender o porqué dasituacio 2] 3] [ [5
6. Saber o que vai acontecer no futuro 2] 3] @ 5
7. Saber o0 que fazer para estimular o desenvolvimento 2] 3] @ [5]
8. Como explicar as outras pessoas 2] 3] @ [5]
9. Enfrentaraspessoas 2] Bl @ 5
10. Pagaras despesas 2] 3] @ 5
11. Problemas de dinheiro 2] 3] @ [5
12. Falta de emprego 2] B] (3] [5]
13. Ter de faltar muitas vezes 0 emprego (2] [3] [&] [5]
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14.
15.
16.
17.
18.
19.
20.
21.
22.
23.
24,
25.
26.
27.
28.
30.
31.
32.
33.
34.
35.
36.
37.
38.
39.
40.
41.
42.
43.
44,
45.
46.
47.
48.
49.
50.

Problemas com omarido/mulher

Aceitacdo pela familiaalargada

Conflitos com a familia alargada (avés, tios, primos)
Conflito com osvizinhos

Falta de tempolivre

N&o saber como lidar com o comportamento da crianca
Nao ter férias

Falta da ajuda do marido/mulher

Falta de apoiomédico

Falta de apoio de terapeutas

Falta de apoio da escola/jardim de infancia
Problemas de transporte

N&o ter controlo da situacao

N&o ter felicidade

N&o ter estabilidade

Lidar com os papéis e burocracias

Saber como vai ser o futuro do seu filho/a quando lhe faltar

A integracdo/aceitagdo dasociedade

Sentir vergonha da condicéo do filho/a

Né&o teramigos

Ter muitas responsabilidades

Sentir-se sozinha

Ter muitas exigéncias ao mesmo tempo

Ter uma vida sexual insatisfatéria

Problemas de comunicag¢do com outras pessoas
Pouco tempo para estar com as pessoas amigas
N&o se sentirrealizado

Néo ter ninguém que se preocupe consigo

Ter dificuldade em relacionar-se com a crianga
Ter dificuldade em relacionar-se com outro/s filho/s
Néo ter um emprego satisfatorio

Sentir-se controlado demais

Nao ter afeto e aceitacdo

N&o saber como brincar com a crianga

N&o saber como falar com a crianca

N&o saber como ensinar a crianca
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Anexo4

Tabela 32. Itens do Ingquérito aos Resultados na Familia

Desvio- Q o o S_‘-% x
Itens Media Padréao § E <£ED ; g_ é
S
Sabemos quais s&o 0s proximos
passos no crescimento e 236 1.13 17.9% 53.6% 10.7% 10.7% 7.1%
aprendizagem do nosso filho.
Compreendemos os pontos fortes
] ] 337 1.04 - 28.6% 14.3% 42.9% 10.7%

e as capacidades do nosso filho
Compreendemos os atrasos e/ou

) ) 381 118 7.1% 7.1% 10.7% 42.9% 28.6%
necessidades do nosso filho.
Somaos capazes de dizer quando o
nosso filho esta fazendo 393 092 36% 36% 10.7% 57.1% 21.4%
progressos/evoluindo.
Conseguimos encontrar e utilizar
0S apoios, servicos e programas  2.96 123 7.1% 429% 7.1% 32.1% 10.7%
gue nos sdo disponibilizados.
Sabemos 0s nossos direitos em
relacdo as necessidades especiais 2.92 1.35 10.7% 35.7% 14.3% 14.3% 17.9%
do nosso filho.
Sabemos quem contactar e o que
fazer quando temos questbesou  3.00 1.30 10.7% 28.6% 17.9% 21.4% 14.3%
davidas.
Sabemos que opcdes estdo
disponiveis quando o nosso filho 2.31 1.26 32.1% 25.0% 14.3% 17.9% 3.6%
deixa o programa.
Nos sentimos confortaveis para
pedir os servicos ou apoiosqueo  3.15 1.16 3.6% 32.1% 14.3% 32.1% 10.7%

nosso filho ou familia necessitam.
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Conseguimos ajudar o nosso filho

a relacionar-se bem com outras 3.32
pessoas.

Conseguimos ajudar o nosso filho

a aprender novas competéncias. 344
Conseguimos ajudar o nosso filho

a satisfazer as suas necessidades. 396
Conseguimos trabalhar nos

objetivos do nosso filho durante  2.93

as nossas rotinas quotidianas.

1.12

1.01

0.93

1.07

3.6%

3.6%

3.6%

28.6%

10.7%

17.9%

39.3%

10.7%

35.7%

17.9%

21.4%

46.4%

32.1%

50.0%

25.0%

10.7%

14.3%

10.7%

7.1%

Nos sentimos confortaveis ao
falar com a familia e amigos
3.43
acerca das necessidades do nosso
filho.
Temos amigos ou familiares que
nos ouvem e mostram interesse. 333
Temos oportunidade de falar com
outras familias que tém criancas  3.63
com necessidades semelhantes.
Temos amigos ou familiares em
guem podemos confiar quando 3.70
precisamos de ajuda.
Consigo satisfazer as minhas
préprias necessidades e faco 2.85

coisas de que gosto.

1.37

1.41

1.25

1.24

1.20

10.7%

14.3%

3.6%

10.7%

21.4%

14.3%

28.6%

17.9%

35.7%

7.1%

17.9%

10.7%

14.3%

14.3%

35.7%

25.0%

25.0%

28.6%

28.6%

25.0%

25.0%

32.1%

32.1%

7.1%

O nosso filho participa em
atividades sociais, recreativas ou  2.57
religiosas que queremos.

Como familia, fazemos coisas 356
juntos de que gostamos. '

As nossas necessidades médicas e 397
dentarias estdo satisfeitas.

As necessidades de cuidados do 362
nosso filho estdo satisfeitas. '

As nossas necessidades de 308
transporte estdo satisfeitas. '

1.29

1.25

1.46

1.17

1.47

21.4%

3.6%

14.3%

7.1%

17.9%

39.3%

25.0%

17.9%

10.7%

17.9%

7.1%

7.1%

14.3%

10.7%

17.9%

25.0%

35.7%

21.4%

46.4%

17.9%

7.1%

25.0%

25.0%

17.9%

21.4%

83



As nossas necessidades de
alimentacdo, de vestuariooucom 3.85 0.95 - 10.7% 17.9% 42.9% 25.0%

a casa estao satisfeitas.
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Anexob

Tabela 33. Necessidades das familias

Itens Mé
dia
Saber como vai ser o futuro do seu 404
filho/a quando Ihe faltar '
Salde da crianca
3.48
Saber o que vai acontecer no futuro
3.37
Saber o que fazer para estimular o 336
desenvolvimento '
Pagar as despesas
J P 3.27
Ter muitas responsabilidades
3.21
Dependéncia da crianga
3.15
A integracao/aceitacdo da sociedade
3.15
Alimentacéo da crianca
3.08
Cuidados basicos de higiene da crianga
3.04
Falta de emprego
Pred 3.04
Ter muitas exigéncias ao mesmo tempo 296
Problemas de dinheiro
2.89
Compreender o porqué da situagédo
p porq ¢ 585
Falta de tempo livre
2.75

Desvio-

Padrao

1.11

131

1.45

1.22

1.31

1.52

1.29

1.38

1.58

1.43

1.64

1.45

1.16

1.41

1.35

10.7
%
21.4
%
3.6
%
7.1
%
17.9
%
7.1
%
17.9
%
25.0
%
17.9
%
25.0
%
17.9
%
7.1
%
17.9
%
17.9
%

Pouco

14.3
%
10.7
%
3.6
%
28.6
%
25.0
%
21.4
%
28.6
%
10.7
%
7.1
%
21.4
%
25.0
%
28.6
%
32.1
%
25.0
%
35.7
%

Algum
acoisa

14.3
%
214
%
7.1
%
17.9
%
17.9
%
10.7
%
17.9
%
25.0
%
14.3
%
14.3
%

14.3
%
35.7
%
21.4
%
14.3
%

Muito

25.0
%
28.6
%
46.4
%
28.6
%
21.4
%
21.4
%
21.4
%
25.0
%
21.4
%
25.0
%
21.4
%
17.9
%
7.1
%
10.7
%
17.9
%

Muitis
simo

46.4
%
25.0
%
17.9
%
21.4
%
21.4
%
28.6
%
17.9
%
17.9
%
21.4
%
17.9
%
28.6
%
21.4
%
14.3
%
17.9
%
14.3
%
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N&o saber como lidar com o

comportamento da crianca

Lidar com os papéis e burocracias

Nao ter estabilidade

Enfrentar as pessoas

Né&o ter controlo da situagéo

Sentir-se sozinha

N&o ter um emprego satisfatdrio

Falta de apoio médico

Problemas de transporte

Nao se sentir realizado

Ter de faltar muitas vezes 0 emprego

Como explicar as outras pessoas

Aceitacdo pela familia alargada

Sentir-se controlado demais

Nao ter férias

Pouco tempo para estar com as pessoas

amigas

Né&o saber como ensinar a crianga

Né&o ter ninguém que se preocupe

2.64

2.63

2.59

2.56

2.54

2.52

2.46

2.39

2.39

2.36

2.36

2.32

2.25

2.25

2.22

2.22

2.18

2.18

1.19

1.47

1.55

1.65

1.58

1.60

1.60

1.55

1.45

1.34

1.59

1.31

1.56

141

1.53

1.16

1.25

1.31

17.9
%
32.1
%
32.1
%
39.3
%
39.3
%
35.7
%
46.4
%
42.9
%
39.3
%
39.3
%
46.4
%
32.1
%
53.6
%
46.4
%
46.4
%
35.7
%
39.3
%
46.4

321
%
14.3
%
214
%
17.9
%
17.9
%
25.0
%
10.7
%
21.4
%
17.9
%
14.3
%
17.9
%
35.7
%
7.1
%
14.3
%
21.4
%
21.4
%
28.6
%
14.3

25.0
%
214
%
17.9
%
7.1
%
10.7
%
7.1
%
7.1
%
3.6
%
21.4
%
25.0
%
7.1
%
7.1
%
14.3
%
14.3
%
3.6
%
21.4
%
10.7
%
17.9

17.9
%
14.3
%
3.6
%
10.7
%
14.3
%
7.1
%
21.4
%
17.9
%
7.1
%
14.3
%
10.7
%
17.9
%
10.7
%
17.9
%
10.7
%
17.9
%
17.9
%
17.9

7.1
%
14.3
%
214
%
21.4
%
17.9
%
21.4
%
14.3
%
14.3
%
14.3
%
7.1
%
17.9
%
7.1
%
14.3
%
7.1
%
14.3
%

3.6
%
3.6
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consigo

Problemas com o marido/mulher

Falta de apoio da escola/jardim de
infancia

Problemas de comunicacdo com outras
pessoas

Falta de apoio de terapeutas

Ter uma vida sexual insatisfatoria

Né&o saber como falar com a crianga
N&o saber como brincar com a crianga
Falta da ajuda do marido/mulher

Né&o ter amigos

Ter dificuldade em relacionar-se com a
crianga

Ter dificuldade em relacionar-se com
outro/s filho/s

Néo ter felicidade

Né&o ter afeto e aceitagéo

Conflitos com a familia alargada (avos,
tios, primos)

Conflito com os vizinhos

Sentir vergonha da condigdo do filho/a

2.18

2.14

2.04

2.00

2.00

1.89

1.89

1.89

1.85

1.82

1.82

1.79

1.68

1.68

1.54

1.00

1.54

1.35

1.07

1.36

1.36

1.07

1.17

1.37

1.20

1.39

1.42

1.17

1.12

1.16

1.00

0.00

%
53.6
%
46.4
%
42.9
%
53.6
%
57.1
%
46.4
%
53.6
%
60.7
%
57.1
%
64.3
%
64.3
%
57.1
%
64.3
%
64.3
%
67.9
%
96.4
%

%
14.3
%
214
%
21.4
%
21.4
%
10.7
%
321
%
17.9
%
10.7
%
10.7
%
17.9
%
17.9
%
25.0
%
17.9
%
17.9
%
21.4
%

%
7.1
%
10.7
%
25.0
%
3.6
%
14.3
%
7.1
%
17.9
%
7.1
%
17.9
%

3.6
%
3.6
%
7.1
%
10.7
%
3.6
%

%
10.7
%
14.3
%
10.7
%
14.3
%
10.7
%
14.3
%
7.1
%
10.7
%
7.1
%
7.1
%

10.7
%
7.1
%

3.6
%

%
14.3
%
7.1
%

7.1
%
7.1
%

3.6
%
7.1
%
3.6
%
10.7
%
14.3
%
3.6
%
3.6
%
7.1
%
3.6
%
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