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Resumo

A temaética do envolvimento das familias de criancas e jovens com défice
cognitivo-motor, no processo de desenvolvimento dos filhos, tem nos dltimos anos
sofrido uma evolugdo que comecou por os pais serem a causa dos problemas dos seus
filhos, até hoje assumirem papéis de interventivos e activos.

Neste contexto, ha a necessidade de conhecermos as familias dos alunos, nas
diversas dimensdes e como refere Mcwilliam (2003) a ndo satisfacdo das necessidades
familiares em &reas como a alimentacdo assumem vantagem sobre as necessidades
educativas da crianca.

O presente estudo tem como finalidade analisar as necessidades dos pais de
criancas e jovens com défice cognitivo — motor em idade escolar.

Pretendemos identificar as necessidades mais frequentes e prioritarias para o0s
pais. Por fim procuramos identificar de que forma as caracteristicas da familia se
relacionam com as necessidades.

A nossa investigacdo é um estudo de caso de natureza qualitativa.

O instrumento utilizado foi um questionario sobre as necessidades das familias,
desenvolvido por Bailey e Simeonsson (1988) e adaptado a realidade portuguesa, por
Pereira (1996) e uma ficha de dados biograficos.

Os resultados mostram que todas as categorias de necessidades sdo frequentes
nas familias. Os resultados ddo ainda a conhecer as necessidades prioritarias para 0s
pais: Informacgdo, Financeiras, Apoio, Servicos da Comunidade e verificamos que
globalmente as caracteristicas das familias estdo relacionadas com as suas necessidades.

O estudo termina com algumas recomendacdes para futuros trabalhos a realizar

neste ambito.

Palavras — chave: Familia; Necessidades; Défice Cognitivo e Motor



Abstract

The theme of the involvement of families of children and youth with cognitive-
motor deficits in the development process of children, has in recent years undergone an
evolution that began with parents being the cause of problems of their children, until
now assuming roles of interventional and assets.

In this context, the need to know the families of students in the different
dimensions and as regards McWilliam (2003) as not meeting the needs of families in
areas such as nourishment take advantage of the educational needs of the child.

This study aims to analyze the needs of parents of children and young people
with cognitive-motor deficit in school age.

We intend to identify more frequent and priority needs for parents. Finally we
identified how the family characteristics are related to the needs.

Our research is a case study of qualitative nature.

The instrument used was a questionnaire on the needs of families, developed by
Bailey and Simeonsson (1988) and adapted to the Portuguese reality, by Pereira (1996)
and a biographical data sheet.

The results show that all categories of needs are frequent in families. The results
give also to know the priority needs for parents: Information, Financial, Support,
Community Services and found that overall the characteristics of families are related to
their needs.

The study concludes with some recommendations for future work under this

subject-matter.

Key - words: Family; Needs; Motor and Cognitive Deficit



INDICE



PN 16 1011110 1S 11101 I
RESUMO .. e I
N 0] 5 o1 Il
IICE e, \Y
Lista de FIGUIAS . ..ottt e e e VIl
LiSta de QUAAIOS ....ouveite it e e IX
LiSta de GrafiCOS .....eueniee e X
Lista de Tabelas ......ooueiiniii e Xl
INTRODUGAO ..., 1
PARTE | — Enquadramento TeOKICO ..........ouiriniiieiii e 4
L INtrOAUGAOD ..t e 5
2 - Envolvimento Parental........ ..., 5
2.1 - Importancia do Envolvimento Parental....................cooooiiiiiiiiiiiin )
2.2 - Percurso Historico do Envolvimento Parental.......................ocn 7
3 - A Familia de Criangas e Jovens com Déficit Cognitivo € Motor.............cevvveneinnn... 10
3.1 —Definigdo de Familia ... e 10
3.2 — Teoria Sistémica Familiar...............ooooiiiiii e, 13
3.2.1 - Estrutura Familiar ... 13
3.2.2 — Interacgdes Familiares............coooiiiiiiiiiiii e e 14
3.2.2.1 —Interacgao Marital.............ooviiiiiiiiiiii e 14
3.2.2.2 —Interac¢do Parental..................cooiiiiiii i 15
3.2.2.3 —Interaccdo Fraternal...................cooiiiii i 15
3.2.2.4 — Interaccdo com a Familia Alargada.......................cooenl. 17
3.2.3 —Fungdes Familiares.............oooiuiiiiiiiiiiii i 18
3.2.4 - Ciclos de Vida da Pessoa com Deficit Cognitivo - Motor e da Familia... 18
3.3 - Factores da Deficiéncia Condicionantes da Familia ..........................c.o.. 22

INDICE



3.3.1 — Caracteristicas da Defici€ncia.............cooieiiiiiiiiiiiii v

3.3.2 —Background Cultural ...........coouiiiiiiiiiiie e

3.3.3 — Estatuto SOcio ECONOMICO. .........oviuiitiiiiiii e

4 — Stress Familiar. ... ....ooooiiiii e
5 — Recursos e Necessidades das Familias ............cooiiiiiiiiiii i
5.1 —Recursos das Familia...........oooiiiiiiiiii

5.2 — Necessidades das Familias ............oooioiiiiiiiiiii

5.3 — Avaliacao das Necessidades das Familias ...,

PARTE Il — Planificacéo e Organizacdo do EStudo ..................ccooiiiiiiiiiiinnn.n.

Capitulo I — Objecto do EStUAO ......ueeiei i

A 111 0 10 1) ot 1o F R
2 —Enunciado do Problema......... ..o,
3 —ODbjectivos do ESTUAO .. .ottt e
4 — Importancia do Estudo.........ooiiiiiii e

Capitulo 1 — Metodolo@ia .......o.iniiies et e e e

R 13 (06 11 (o1 T J PR

2 — Esquema Geral da PesquisSa.........ccoeuiiniiinei i

3 — Caracterizagao da AMOSIIA ......ocoiuriiint it et
3.1 — CaracterizaGio dos Pais..........o.vuiuiiiiui i
3.2 — Caracterizagédo da Crianga ou Jovem com Deficit Cognitivo e Motor ............

4 - Organizacao dos INStUMENLOS ........ouuintitiii e ee e

D o PIrOCEAIMENTOS ..ottt ettt e

Vi



6 —Tratamento dOS DadOS. . ..ot e e e e e e e 59

PARTE 11l — Apresentacédo dos Dados e Discussdo dos Resultados ......................... 61

L INtrOdUGAO ..ottt 62

2 - Apresentacédo dos Dados e Discussao dos Resultados .............cccoovviiiiiiiiiinnnn.. 62

2.1 - Tipos de Necessidades mais Frequentes nas Familias ................................. 63

2.1.1 — Necessidades de Informacao ...............oooiiiiiiiiiii i 63

2.1.2 - Necessidades de APOLO ....ouvineiiniiniiit et eire e e 65

2.1.3 — Necessidades de Explicar a OUtros .........coevvviiiiiiiinieiiiniiiiannannens 66

2.1.4 — Necessidades dos Servigos da Comunidade .................coeeeeiiinian... 67

2.1.5 — Necessidades FINanCeiras ...........o.evviiiiiiiiiiiii i eiieeeieeenaens 69

2.1.6 — Necessidades no Funcionamento Familiar .......................co. 70

2.2 — Prioridade das Necessidades ..........o.evuiiuiiiiiiiii e 73

2.3 — Outras Necessidades das Familias ..............oooiiiiiiiiiiiie 77

2.4 - Relagdo Entre as Caracteristicas ¢ Necessidades das Familias ....................... 78

2.4.1 — Composicao do Agregado Familiar .................oooiiiiiiiiiiiniin, 79

2.4.2 — SItUaCA0 FamIliar ..ottt e 83

243 —1dade dos Pais ........c.ooeiiiiii 87

2.4.4 — Situagdo Laboral ..........ooiiiiii 90
PARTE IV = CONCIUSBES ...ttt e 100
L INtrOodUGAO ..ot 101
2 — Reposigao dos Objectivos do Trabalho ...........c.ooviiiiiiiiiiiiii e 101
3 —Conclusdes € RECOMENTAGHES ........ouieriitiii e e 103
Bibliografia. .. ...t 109
AANBXOS. .o 114

\1



Lista de Figuras

Figura n°1 — Modelo de Bradford (1997) .........ooviiiiiiiiiiiieeen

Figura n® 2 — Piramide das Necessidades Humanas

VIl



Lista de Quadros

Quadro n°1 — Ciclo de Vida da Familia com uma Crianca com Necessidades
Educativas ESpeciais ........c.vviuiiiiiiiiiiiii i
Quadro n° 2 - Fases, reaccOes e postura dos pais e postura desejavel dos
ProfiSSIONais ......ouuiieeiiit e
Quadro n® 3 — Taxonomia de NecessIdades ..........covviiiiiniiiiiiiiiiieene,
Quadro n° 4 — Amostras de inquéritos e escalas para identificacdo das

Preocupagoes, prioridades e recursos das familias .....................



Lista de Graficos

Graéfico n° 1 — Distribuicdo da amostra em funcéo da dimensdo do agregado
Familiar ...
Gréfico n° 2 — Distribuicdo da amostra em funcéo da situagdo familiar .........
Gréfico n° 3 — Distribuicdo da amostra em funcdo da idade dos pais ..............
Graéfico n° 4 — Distribuicdo da amostra em fungédo das habilitagdes literarias
DOS PaIS .ottt e
Gréfico n° 5 — Distribuicdo da amostra em funcdo da situacdo laboral dos pais
Grafico n° 6 — Distribuicdo da amostra em fungdo do dominio da actividade
Profissional dos pais .........covviiiiiiiiiiiii i,
Grafico n° 7 — Necessidades de “Informag¢do” apresentadas pela amostra ..........
Gréfico n° 8 — Necessidades de “Apoio” apresentadas pela amostra ............
Gréfico n®9 — Necessidades de “Explicar a Outros” apresentadas pela amostra

Gréfico n° 10 - Necessidades de “Servigos da Comunidade” apresentadas pela

Gréfico n° 11 - Necessidades de “Financeiras” apresentadas pela amostra .......
Gréfico n° 12 - Necessidades no “Funcionamento Familiar” apresentadas pela
AMOSITA .ottt

Gréfico n° 13 - Prioridades das necessidades apresentadas pela amostra ..........

52
64
65
67



Lista de Tabelas

Tabela n° 1 — Distribuicdo das criangas e jovens com défice cognitivo e motor
Poridades .......oooviiiiii
Tabela n° 2 — Distribuicdo das criangas e jovens com défice cognitivo e motor
Quanto a sua posicdo face aos IrMa0S ...........ceviviiviiiiiiiinene.
Tabela n° 3 — Distribuicdo das criangas e jovens com défice cognitivo e motor
Pelas dificuldades apresentadas ..................ccoooiiiiiiiiiiiininn...
Tabela n® 4 — Necessidades de “Informagao™ ..............ccevviiniiiinninn.n.
Tabela n®5 - Necessidades de “Apoio” ......c.covviiriiiiiiiiiie e
Tabela n° 6 — Necessidades de “Explicar a Outros” ............ccovevinierininninnnnnn.
Tabela n° 7 — Necessidades de “Servigos da Comunidade” .........................
Tabela n° 8 — Necessidades de “Financeiras™ ..............ccoviiiniiiiiniiniinnnn.
Tabela n° 9 — Necessidades no “Funcionamento Familiar”............................
Tabela n°10 — Prioridade das Necessidades ..............ccevvriiiiiiiiiiiiines
Tabela n° 11 — Prioridade das Categorias das Necessidades ..........................
Tabela n° 12 — Necessidades das Familias N&o Identificadas nos itens do QNF ...
Tabela n° 13 — Relagéo entre a “Composi¢do do Agregado Familiar” ¢ as
necessidades de “Informagao™ ............cccooiiiiiiiiiiiii i,
Tabela n°14 — Relagdo entre a “Composi¢ao do Agregado Familiar”
eas Necessidades de “Apoio” ......coviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieannnn.
Tabela n°15 — Relagao entre a “Composi¢ao do Agregado Familiar” e as
necessidades de “Explicar a Outros” ...........ccoovviviiinien..
Tabela n°16 — Relagao entre a “Composi¢do do Agregado Familiar” e
as necessidades dos “Servigos da Comunidade”......................
Tabela n°17 — Relagdo entre a “Composi¢ao do Agregado Familiar” e as
Necessidades “Financeiras™ ............c.cocoeviieiininininininenennnnn.
Tabela n°18 — Relagao entre a “Composi¢ao do Agregado Familiar” e as

necessidades de “Funcionamento Familiar” ...........cccceveeeeannn..

Xl



Tabela n°19 — Relagdo entre a “Situa¢do familiar” e as necessidades de

“INfOrmMaga0™ ... et

Tabela n°20 — Relagao entre a “Situagao familiar” e as necessidades de “Apoio”.

Tabela n° 21 - Relagdo entre a “Situagdo familiar” e as necessidades de
“Explicar @ OULIOS™ . ..o e e
Tabela n°22 — Relagdo entre a “Situacdo familiar” e as necessidades dos
“Servigos da Comunidade” ...........cooviiiiiiiiiiiiiiiieeeea,
Tabela n°23 — Relagdo entre a “Situac¢do familiar” e as necessidades
dos  “Servigos da Comunidade” ...............coeiviiiiiiinnn..
Tabela n°24 — Relagdo entre a “Situagdo familiar” e as necessidades

de “Funcionamento Familiar” ...,

Tabela n°25 — Relacdo entre a idade dos Pais e as necessidades de “Informagéo”.

Tabela n°26 — Relagdo entre a idade dos Pais e as necessidades de “Apoio” ......
Tabela n°27 — Relagdo entre a idade dos Pais e as necessidades de “Informacéo”

Tabela n°28 — Relagéo entre a idade dos Pais e as necessidades dos “Servigos

da Comunidade” ......coooirree e,

Tabela n°29 — Relagdo entre a idade dos Pais e as necessidades de “Financeiras”
Tabela n°30 — Relagéo entre a idade dos Pais e as necessidades de
“Funcionamento da Vida Familiar” ..............................

Tabela n° 31 — Relacdo entre a situacdo das familias perante o trabalho e as

Necessidades de “Informagao™..............ccooiiiiiiiiiiiiiiinn.n..

Tabela n° 32 - Relacéo entre a situacdo das familias perante o trabalho e as
Necessidades de “Apoio”.......ovvriiiiiiiii i
Tabela n° 33 - Relacgdo entre a situacdo das familias perante o trabalho e as
Necessidades de “Explicar a OUtros”.........cccoooevveriiniinininnnnn.
Tabela n° 34 - Relacéo entre a situacdo das familias perante o trabalho e as
Necessidades dos “Servicos da Comunidade”........................
Tabela n° 35 - — Relacéo entre a situacao das familias perante o trabalho e as
Necessidades “FINANCEIraS”.........cocvvvriiiiiniiiiiineeeens
Tabela n° 36 - — Relacédo entre a situacdo das familias perante o trabalho e as

Necessidades no “Funcionamento Familiar” .........................

Xl

95

96



INTRODUCAO

A familia é hoje, numa sociedade qualificada como pds-industrial e pos
moderna, um meio mais proximo, mais envolvente e mais solidario (Gimeno, 2001).

Numa perspectiva sistémica a familia, segundo Relvas (1996) deve cumprir duas
tarefas essenciais: a prestacao de cuidados e a socializagéo.

Os pais séo os primeiros educadores e tém o compromisso de educar as criangas,
sendo a educacdo um direito que faz parte da condigdo do ser humano.

No entanto, sabemos que existem realidades familiares devastadoras e de grande
angustia, produto de adversidades, como o nascimento de um filho com deficiéncia.

A sociedade e particularmente a familia tem alterado a forma como aceita e lida
com a deficiéncia, de acordo com os valores vigentes em cada época, valores esses de
caracter politico, cultural, econdmico e mesmo religioso.

Contudo, a presenca de uma pessoa deficiente causa problemas que exigirao, de
cada membro da familia, redefinicdes de papéis e mudangas mesmo ap6s 0 impacto
inicial, havendo assim, sempre necessidades suplementares, como de tempo, reestrutura
familiar, mudanca de atitudes, valores e novos estilos de vida, (Buscaglia, 2006).

Na verdade, a familia é uma unidade social Unica que no interior das suas
fronteiras, a criangca adquire competéncias, pelas accOes e atitudes de outros e 0s dos
ajustamentos da propria familia, que tanto podem limitar e distorcer como encorajar e
facilitar. O ser humano ndo € um ser fechado e isolado, mas um ser em relacdo com os
outros (familia, comunidade) como refere Brofenbrenner (1979). A crianca com deficit
cognitivo-motor e a familia deverdo viver num ambiente o mais adequado possivel, com
recursos a servicos formais e informais satisfazendo assim as necessidades reais e
concretas.

Os pais sdo os principais educadores e €é inegavel que a participacdo e
colaboracdo destes, no processo educativo do seu filho sejam imprescindiveis, para que
a crianga se desenvolva de forma a maximizar o potencial das suas capacidades.

Deste modo e de acordo com Mcwilliam (2003), que baseado na teoria de
Maslow refere a importancia da satisfacdo das necessidades da familia, pois os pais sdo
afectados negativamente pelas necessidades, mas considera as satisfacbes das mesmas
como prioritarias sobre as necessidades educativas do filho.

A abordagem sistémica das familias prop6e um conhecimento das familias pelos

técnicos, uma participacdo activa dos pais e uma interaccdo entre ambos N0 processo
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educativo da crianga ou jovem. Com a identificacdo e tipificacdo das necessidades,
objectivos e prioridades das familias podemos ajustar 0s apoios e 0 modo de
funcionamento, minimizando as necessidades sentidas. Os beneficios resultantes da
colaboracéo entre familias e profissionais sdo referidos em diversos estudos como eficaz
para a familia, para o membro da familia com deficiéncia e também para o0s
profissionais.

Partindo deste enfoque, os profissionais mudaram de atitudes e procedimentos,
implicando os pais como parceiros na intervencao.

Assim sendo, a importancia da problematica das familias de criancas e jovens
com défice cognitivo-motor, centrada no seu bem-estar e a nossa percep¢do das
necessidades das familias e relacionamento com os pais ao longo do nosso percurso
profissional, guiaram-nos na procura de conhecimentos adequados e actuais.

Neste sentido, consideramos pertinente abordar questdes relacionadas com a
tematica “Necessidades das familias de criangas e jovens com défice cognitivo-motor”,
de modo que nos ajudem a compreender e desenvolver o trabalho com as familias.

O presente estudo tem como finalidade analisar as necessidades dos pais de
criancas ou jovens com défice cognitivo - motor em idades escolar (entre 6 e 18 anos),
que frequentam a Associacdo Portuguesa de Pais e Amigos Do Cidaddo Deficiente
Mental de Castelo Branco, no ano lectivo 2008-2009. Pretendemos identificar as
necessidades mais frequentes e prioritarias para os pais. Por fim procuramos identificar
de que forma as caracteristicas da familia se relacionam com as necessidades.

O estudo encontra-se organizado estruturalmente em trés partes.

Na primeira parte procedemos ao enquadramento tedrico. Procuramos fazer uma
breve reflexdo acerca da importancia e histéria do envolvimento parental. Abordamos
numa perspectiva geral o conceito de familia e a problematica das familias de criancas e
jovens com deficit cognitivo — motor, nas suas maltiplas dimensdes. Por fim abordamos
0s aspectos acerca dos recursos e necessidades das familias com filhos com deficiéncia.

Na segunda parte apresentamos a planificagdo e organizacdo do estudo. No
primeiro capitulo definimos o problema, delineamos os objectivos e referimos a
importancia do estudo. No segundo capitulo apresentamos o esquema geral da pesquisa,
a definicdo da amostra, a caracterizacdo dos sujeitos participantes, dos instrumentos, dos
procedimentos adoptados e a metodologia utilizada na analise dos dados.

Na terceira parte de estudo apresentamos, analisamos e discutimos os resultados

de acordo com o0s objectivos do estudo. Depois procedemos as conclusGes que
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consideramos mais relevantes, assim como as limitacfes do estudo e recomendamos
sugestdes para o desenvolvimento de futuros trabalhos.

Terminamos com a bibliografia consultada e com referéncia aos anexos.



PARTE |
ENQUADRAMENTO TEORICO



1 — Introducéo

Na presente parte do trabalho procuramos fazer uma breve reflexdo histérica do
envolvimento parental, ainda abordamos numa perspectiva geral a definicdo de familia e
a problematica das familias de criangas e jovens com deficit cognitivo e motor nas suas
maltiplas dimens6es. Por fim referimos os aspectos acerca dos recursos e necessidades

das familias com filhos com deficiéncia.

2 — Envolvimento Parental

2.1.- Importancia do Envolvimento Parental

Na perspectiva de Kant' “ A Educagdo tem como finalidade desenvolver no
individuo toda a perfeicao de que € capaz”.

Todas as criancas tém o direito a educacdo, tendo como objectivo, o
desenvolvimento integral de todo o seu potencial tanto nos dominios fisico, cognitivo,
afectivo como social.

A educagdo é um processo complexo que envolve diversos intervenientes e
ambientes de crescimento e desenvolvimento.

A familia constitui o primeiro universo social da crianca, pois 0s pais sdo 0s
primeiros educadores e sé-lo-do durante toda a vida.

O desenvolvimento da interaccdo entre pais e filho é fundamental nos primeiros
anos de vida. Nesta fase formam-se a maioria das conexdes entre 0s neurdnios que o ser
humano terd ao longo da sua vida. A primeira infancia é um periodo decisivo para o
processo de formacdo de aptiddes, quer sejam sensoriais, motoras, emocionais,
cognitivas e psicossociais.

A crianca evolui gradualmente de uma situacdo de total dependéncia para uma
dependéncia do meio ambiente, ou seja da sua familia. O seu crescimento esta
intimamente relacionado com o contexto familiar. A crianca necessita alem dos
cuidados basicos de saude, alimentacédo, higiene de um meio familiar que Ihe transmita

confianca, amor, atengdo e como afirma Carvalho (2009) as interacgdes afectivas

! Retirado do: http://ww.minerva.uevora.pt/tic/2000 2001/educacao/Frases%20Ditas.htm, em 17-09-
09
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desenvolvem as estruturas neuronais e as conexdes sinapticas, resultando uma maior
capacidade de aprendizagem e desempenho.

A prépria investigacdo tem revelado que as oportunidades para um bom
desenvolvimento estdo essencialmente dependentes do contexto familiar, no qual a
crianca cresce e como refere Guralnick (1997, cit in Coutinho, 2004) os resultados que a
crianca atinge no seu desenvolvimento séo grandemente dependentes, dos padrfes de
interaccdo familiares dos quais a qualidade das interac¢des pais-crian¢a, 0 modelo de
experiéncias e vivéncias que a familia proporciona a crianga, bem como os cuidados
béasicos de saude, seguranca, sdo particularmente determinantes.

A familia tem um papel fundamental na formacédo da crianca e os pais sdo os que
melhor a conhecem e sabem quais as suas potencialidades e necessidades.

O envolvimento parental € uma componente de sucesso e essencial no
desenvolvimento saudavel da crianca, tanto mais sera na situacdo da crianca com deficit
cognitivo - motor, em que todo o contexto exige mudancas, embora sempre com 0
objectivo de lhes proporcionar as mesmas condicbes de realizacdo e aprendizagem,
independentemente das condic¢des, limitacbes ou dificuldades que a criangca manifeste.

Presentemente 0s pais sao uma importante influéncia como co-profissionais,
naturalmente vocacionada para dar continuidade ao trabalho dos técnicos. Para
compreender este modo de trabalhar com a familia Correia (1997), referéncia a
existéncia de modelos tedricos explicativos e importantes para a compreensdo do
funcionamento familiar, baseados numa abordagem sistémica da familia:

e Abordagem Sistémica da Familia
e Modelo Transaccional de Sameroff e Chandler
e Modelo da Ecologia do Desenvolvimento Humano de Bronfenbrenner

Estes modelos destacam a importancia do conhecimento da crianca no seu
contexto familiar e ambiental, como suporte fundamental para o desenvolvimento do
trabalho dos profissionais de educacdo com as familias.

Os pais estdo cada vez mais conscientes da importancia do seu papel
interventivo na educacdo do seu filho.

O envolvimento dos pais na educagdo da criangca como factor de sucesso, é

presentemente uma realidade, contrariando os factos da histdria da Educagéo.



2.2. — Percurso Histérico do Envolvimento Parental

O percurso da Educacdo Especial fornece-nos um enquadramento, através do
qual podemos conhecer a evolucdo do papel dos pais, na educacdo dos seus filhos com
necessidades especiais.

A Educacédo Especial ndo tem equacionado da mesma forma a problematica da
deficiéncia. Segundo Lowenfeld (s/d, cit in Pereira, 1984) o atendimento dos deficientes
tem sido perspectivado de quatro formas distintas:

e A separacdo praticada nos tempos primitivos e por duas vias: aniquilacéo
e veneragéo.

Nas sociedades antigas era normal o infanticidio, quando se observavam
anormalidades nas criangas ... eram atribuidas causas sobrenaturais as anormalidades
das pessoas (Bautista, 1997).

e A proteccdo surge com o desenvolvimento das religides monoteistas.
Fundam-se asilos, hospitais e hospicios, ligados as ordens religiosas e tinham um
caracter puramente assistencial.

A emancipagdo desenvolve-se com a industrializacdo da sociedade.
Sobressaem 0s sentimentos de cura e a organizacdo de medidas legislativas para
deficientes.

Nesta conjuntura surgem homens como lItard, ao qual se lhe deve a primeira
tentativa cientifica para educar um deficiente, “O rapaz de Aveyron”, o menino
selvagem. Este trabalho é geralmente apontado como o inicio da Educacdo Especial.

e A integracdo surge como consequéncia da contestacdo das praticas
segregativas e da publicacdo de diplomas legais.

Com a fase da integracdo verificou-se uma mudanca da filosofia da Educacéo
Especial, salientamos a alteracdo do papel dos pais, no processo da educacdo do seu
filho com necessidades especiais.

Na opinido de Turnbull e Summers (1985, cit in Correia, 1997) registou-se nas
ultimas quatro décadas uma evolucdo, desde a época em que 0s pais eram considerados
a causa dos problemas dos seus filhos, até assumirem um papel activo nas questdes
educacionais.

Simeonson e Bailey (1990, cit in Correia e Serrano, 1996) identificam quatro

fases na evolucdo da visdo e forma do trabalho com os pais:
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A primeira fase ocorreu nos anos 50 e foi caracterizada quase pela exclusiva
responsabilidade dos profissionais, nas questdes educacionais e terapéuticas da crianga
especial. Os pais tinham um papel passivo.

A segunda fase iniciou-se nos anos 70 e surge pela manifestacdo conjunta de
pais e profissionais da necessidade de uma participacdo activa dos pais nos programas
educativos dos filhos.

Paralelamente surge legislacdo que teve repercussbes no progressivo
envolvimento dos pais no processo educativo. Como refere Ruivo (1986/87/88, cit in
Mesquita, 1994) a legislacdo americana do PublicLaw (1975) e a inglesa com Warnock
Report (1978) mudaram radicalmente o0 modo de pensar a Educacéo Especial. Os dois
textos legais defendem mudancas significativas quer nas praticas, quer na concepgéo.
Um dos principios que destacamos, nestes textos legais é o reconhecimento do papel
importantissimo dos pais na educacdo dos seus filhos, pelo que a sua intervencdo deve
ser sempre solicitada, sem que nenhuma medida educativa dos seus filhos seja tomada
sem que eles participem. Em Portugal foi com a reforma Veiga Siméo, em 1975-76 que
nasceram as Equipas de Educacdo Especial, com o objectivo da integracdo de criancas e
jovens com deficiéncia.

A terceira fase comeca-se a delinear com a experiéncia progressiva dos pais
como co-terapeutas e co-tutores dos seus filhos, ou seja eles poderdo continuar o
trabalho desenvolvido pelos profissionais (Correia, 1997).

A década de 80 ¢é caracterizada pelas praticas centradas na familia,
nomeadamente nos programas de intervencao precoce.

Em Portugal, ao nivel legislativo foi o Decreto-lei 319/91, de 23 de Agosto
explicitou o reconhecimento do papel dos pais na orientacdo dos seus filhos.

Em 1994, a Declaracdo de Salamanca perspectiva a Escola Para Todos - o
conceito de Escola Inclusiva. Também este documento reforca o principio da
valorizacdo do papel das familias e dos pais no sucesso das criangas com necessidades
especiais. Esta declaracdo alerta para a necessidade de serem transmitidos pelos
professores aos pais 0s esclarecimentos necessarios, numa linguagem simples e clara, de
modo a poderem responder mais adequadamente as necessidades dos seus filhos.

Recentemente em Portugal a publicacdo do Decreto — Lei n° 3 /2008, de 7 de
Janeiro, substitui o Decreto — Lei n° 319/91, de 23 de Agosto. Relativamente ao

anterior, o actual Decreto-Lei contém alteracBes. Assim, no seu artigo 3° - Participacao



dos pais e encarregados de educacdo, clarifica a participacdo dos pais na vida escolar do
seu educando.

Como referimos, o papel dos pais foi modificado ao longo do tempo. Hoje quer
0S pais, quer os proprios profissionais reconhecem e enfatizam o papel dos progenitores.

Também para Pereira (1996), o papel atribuido aos pais sofreu alteracdes de
acordo com o que se foi suposto ser o papel fundamental. Em diferentes dimensdes, a
evolugéo registada pode-se sintetizar do seguinte modo:

. Deixaram de ser culpabilizados pelo problema da crianga para serem
considerados como recurso e ajuda, desempenhando um papel positivo;

. Deixaram de ser vistos como desempenhando papéis secundarios e
passivos para passarem a desempenhar um papel determinante, no processo educativo;

. O desenvolvimento e a educagédo deixaram de se centrar exclusivamente
na diade mae-crianca para se centrarem no contexto familiar alargado e , este, no
contexto social em geral;

A familia deixou de ser vista pelos profissionais como entidade abstracta, passando a
ser entendida como uma entidade concreta e individual, com as suas caracteristicas
especificas;

. As familias deixaram de ser consideradas como “patologicas” ou
“perturbadas”, passando a ser simplesmente consideradas como familia que, como todas
as outras, se confrontam com factores adicionais de stress.

De acordo com a mesma autora, 0 modelo Conceptual dos Sistemas Familiares
permite um conhecimento de maior rigor acerca das competéncias e as necessidades das
familias, dado o reconhecimento de que os pais sdo elementos da familia com diversas
responsabilidades, necessidades e preferéncias individuais.

Desta forma, verificamos que o reconhecimento do papel activo e responsavel
dos pais na educacdo do filho especial é relativamente recente.



3 — A Familia de Criangas com Deficit Cognitivo - Motor
3.1 — Definicéo de Familia

Tal como o papel interventivo dos pais na educacdo do seu filho, também o
conceito de familia, sofreu transformagdes na linha do tempo.

A noc¢do de familia mudou, se compararmos as definicdes anteriores a
Revolucdo Industrial com o que actualmente se conceitua como familia contemporanea.

A classica definicdo de Murdoka (1959, cit in Amaro, 2006) refere que “a
familia é o grupo social caracterizado por residéncia em comum, cooperagcdo econémica
e reprodu¢do”(p.13). Este conceito enquadra-se na designacdo de familia tradicional,
que é aquela formada por pai e mae, vivendo em conjunto, e onde as fungdes poderdo
estar divididas entre os dois, sendo o pai geralmente o sustento do lar e a mée o
progenitor que assume a responsabilidade do trabalho doméstico e das criangas. Esta
nocdo de familia ainda esta muito difundida, mas ndo corresponde a maioria das actuais
formas de familia.

Giddens (2004) define o conceito de familia como sendo “um grupo de pessoas
unidas directamente pelo parentesco, no qual os adultos assumem a responsabilidade de
cuidar das criancas”(p.175). Este socidlogo apresenta uma definicdo de familia com
outros elementos, destacando um factor que é a responsabilidade dos pais na educacgédo
das criancas.

Também Guerreiro? ao definir conceito de familia do século XX destaca o papel
dos adultos na prestacdo de cuidados as criancas.

A familia é entdo para a crian¢a um grupo significativo de pessoas e de apoio. A
crianca poderd ser o elemento central na familia onde se sente segura. Ao nivel do
processo de socializacdo e como afirma Coutinho (2004) tradicionalmente s&o
especialmente os pais que tém sido os primeiros prestadores de cuidados, o0s
organizadores, os modelos de comportamento, os disciplinadores e os agentes de
socializagdo, num papel evidente de educadores dos seus filhos.

Buscalaia (2006) perspectiva assim o conceito de familia:

A familia é definida como um sistema social pequeno e interdependente, dentro do qual podem

ser encontrados subsistemas ainda menores, dependendo do tamanho da familia e da definigcdo de

? Retirado de http://www.paisparasempre.eu/artigos/c_familia.html, em 10/10/2009
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papéis. . . . Sendo ainda a familia uma forca social que tem influéncia na determinacdo do

comportamento humano, na formacéao da personalidade. (p. 78)

De acordo com o referido autor, a familia pode ser definida como uma unidade
social significativa e inserida na comunidade imediata e na sociedade mais ampla.

A familia como célula social sera o primeiro nacleo social, que desempenha a
funcdo formativa e determinativa no desenvolvimento cognitivo-afectivo da crianca e
no modo como esta interage na sociedade. E no meio familiar que a crianca tem o
primeiro contacto com o mundo e aprende a desenvolver as atitudes para 0 seu
desenvolvimento.

Muito do conhecimento sobre a socializacdo da crianca advém do ambiente
familiar. Considerando, resultados de estudos verificamos que tem sido atribuida a
familia diferentes conotacBes, como sejam: lugar de intimidade, privacidade,
solidariedade, opressdo, egoismo, violéncia... e sdo produto de diferentes factores:
socio-ideoldgicos como o tipo de casamento, o divorcio e a transmissdo do saber;
econdémicos como o tipo de patrimoénio, politicos como o poder e as hierarquias,
bioldgicos como a salde e a fertilidade, ambientais como os recursos e as calamidades
(Slepoj, 2000).

Presentemente existem muitas criancas que estdo a ser educadas noutros
enquadramentos familiares, diferente do tradicional: familias reconstruidas apds o
divércio, familias onde as mées trabalham fora de casa e que, por isso, dividem os
cuidados dos filhos com terceiros, familias onde o pai é o principal responsavel pelos
cuidados basicos prestados as criancas entre outros.

Contudo a familia continua a ser um espaco educativo, considerado o grupo
central de individualizacdo e socializagdo, no qual se vive um conjunto permanente de
emocdes e afectos. E um lugar em que varias pessoas (com relacdo de parentesco,
afinidade, afectividade ou habitacdo em comum) se encontram e convivem. Também ¢é
um lugar de afecto, genuinidade, confidencialidade e solidariedade, ou seja um espaco
privilegiado de construcdo social da realidade, em que através das interacgdes entre 0s
seus membros, os factos do quotidiano individual tém o seu significado e os unem pelo
sentimento de pertenca aquela familia e ndo a outra (Costa, 2004).

Na opinido de Gameiro (1992) “ A familia é uma rede complexa de relagdes ¢
emocdes . . . . a simples descricdo de uma familia ndo serve para transmitir a riqueza e a

complexidade relacional desta estrutura” ( p.187).
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Neste ambito Relvas (1996) refere que a estrutura familiar considerada como um
sistema, € um todo, mas é também parte de sistemas, de contextos mais vastos nos quais
se integra. Nestes contextos, o sistema familia co-evolui com a comunidade e a
sociedade. Segundo o referido autor, a familia possui um dinamismo proprio que lhe
confere a sua individualidade e a sua autonomia. Deste modo, a familia no seu
funcionamento integra influéncias externas (do meio), mas também esta sujeita a forcas
internas possuindo uma capacidade auto-organizativa que lhe d& coeréncia e
consisténcia.

Nesta perspectiva enquadra-se a definicdo de Pimentel (2004) em que a
descricdo da realidade da familia explica um continuo de interac¢es numa constante e
dindmica mudanca, com varias formas de organizacdo que emergem como resposta a
mudancas pessoais e circunstanciais.

Estas definicbes sdo compativeis com a teorizacdo de Minuchin (1985, cit in
Pimentel, 2004)) que aplicou os principios da teoria geral dos sistemas, ao
funcionamento da familia, destacando como principios:

o A familia é um sistema constituido por sub-sistemas separados entre si por

fronteiras e governados por regras definidas;

e Os membros da familia sdo interdependentes, e as relacBes entre si tém

caracteristicas circulares em vez das lineares;

e As caracteristicas homeostaticas permitem manter os padrdes de interaccao,

entre os varios elementos da familia;

e A evolucdo e a mudanca sdo peculiares ao proprio sistema familiar.

Turnbull, Summers e Brotherson (1986,cit in Pimentel, 2004) aplica a perspectiva
sistémica as familias de criancas com necessidades educativas especiais (NEE) e propde
um modelo com quatro componentes caracteristicas e inter-relacionadas entre si:

- Estrutura Familiar

- Interaccdo Familiar

- Funcdes Familiares

- Ciclo Vital de Vida

Passamos a desenvolver as referidas componentes no subcapitulo seguinte.
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3.2 — Teoria Sistémica Familiar

A abordagem sistémica da familia € um meio para explicar o funcionamento
familiar, ancorando na Teoria Geral dos Sistemas de Von Bertalanfly (1968), das
influéncias do Modelo Transaccional de Saneroff e Chandler (1975) e da Teoria
Ecoldgica do Desenvolvimento Humano de Bronfenbrenner (1979).

Como referenciamos anteriormente a aplicacdo da perspectiva sistémica as

familias de criancas com NEE apresenta um modelo com as seguintes componentes:

3.2.1 - Estrutura Familiar

A estrutura familiar € uma componente consideravel para a aceitacdo da crianca
na familia e em que podemos considerar um conjunto de caracteristicas.

Turnbull, Summers e Brotherson (1986, cit in Pimentel, 2004) afirma que a
estrutura familiar abrange o tamanho e a composicdo da familia, o seu estatuto
socioecondmico, as suas caracteristicas étnicas e culturais e a localizacdo geogréafica
aspectos que poderao alterar-se ao longo do ciclo vital de vida. Também fazem parte da
estrutura familiar caracteristicas excepcionais de um ou mais elementos da familia com
necessidades educativas especiais. A estrutura familiar ainda engloba crencas, regras,
expectativas e valores culturais da familia, ou que esta desenvolveu pelo facto de lidar
com um filho com necessidades especiais.

Com as actuais tendéncias socioldgicas vado surgindo as familias monoparentais, a
composic¢do da familia imediata (uma ou mais criangas e a mae e/ou pai, em que quer a
crianca quer os pais tém papeis e necessidades Unicas) e ainda a familia alargada (avos,
tios, primos) que sdo para Carmo (2004) caracteristica de referéncia. Assim, ao
analisarmos estruturalmente a familia como sistema, verificamos que os seus membros
tém papéis, relagdes, crescem, desenvolvem e mudam enquanto interagem mutuamente.
Com as sucessivas etapas do desenvolvimento, os seus membros assumem diferentes

papéis estruturais e partilham também diferentes funces.
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3.2.2 - InteracgOes Familiares

A teoria sistémica familiar explica o funcionamento familiar como um sistema
composto por Varios subsistemas em constante interac¢do; nenhum membro da familia
pode funcionar isolado dos outros membros do sistema e qualquer alteracdo num deles
reflecte-se nos outros membros e nas interac¢des familiares Correia e Serrano (1996).

Turnbull, Summers e Brothers (1984, cit in Correia, 1997) afirmam que na
familia tradicional, as relagdes que se estabelecem entre os sub-sistemas familiares

caracterizam-se por quatro tipos de interac¢oes interdependentes:

3.2.2.1. - Interaccéo Marital (interac¢des marido/mulher)

O nascimento de filho especial é uma experiéncia inesperada, de mudanca de
planos e expectativas dos pais.

“ A reac¢do dos pais ao conhecimento das limitagdes de um filho € muito
variavel, e factores como a personalidade, a estabilidade familiar e a constelacdo
familiar sdo importantes influéncias” (Buscaglia, 2006, p.342).

Segundo 0 mesmo autor, qualquer reaccdo isolada ndo é considerada atipica,
mas ha coincidéncias de reaccdo em familias com criancas especiais e desde 1963 foram
classificadas em categorias as reac¢des emocionais dos pais face a deficiéncia, do seu
filho: perdas de auto-estima, vergonha, ambivaléncia, depressdo, auto-sacrificio, defesa.
As reaccdes emocionais dos pais perante um filho especial podem ou néo alterar as
interaccdes entre marido e esposa ou outras pessoas significativas que funcionam como
parceiros conjugais.

Pereira (1996) afirma haver estudos que evidenciam que o casamento pode ser
influenciado negativamente pela presenca de um filho especial.

A mesma autora ainda refere que ha divergéncias entre os estudos: - alguns
registam um alto indice de divorcio, desarmonia familiar, deser¢do do marido; outros
apresentam impactos positivos, como altos niveis de ajustamento relatados por casais,
justificados por compartilharem os compromissos e responsabilidades pelo filho
deficiente; e ha, ainda aqueles casais com filhos deficientes que ndo tém
necessariamente mais disfuncbes nas suas vidas, que aquelas familias com
desenvolvimento tipico, podendo ainda ocorrer impactos positivos e negativos

simultaneamente em qualquer caso.
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Para Dessen (2001), os pais passam por um processo de superacdo, até que
aceitem o filho com deficiéncia e o instituam num ambiente familiar propicio para a sua

inclusao.

3.2.2.2. - Interaccédo parental (interacc6es pais/filhos)

No subsistema parental, geralmente é a mae quem estd mais proxima dos filhos,
tanto mais quando um dos filhos tem necessidades especiais. Assim, na familia
tradicional, os cuidados a prestar a crianca serdo da responsabilidade dela. Mas como a
mae também é mulher e possivelmente mée de outros filhos, podera ser substituida
pontualmente pelo pai na tarefa de cuidar do filho.

Segundo Gallagher, Cross& Sharfaman (1981, cit in Pereira, 1996), no caso das
criancas com deficiéncia ha estudos que sugerem diferencas entre os papeis tradicionais
dos pais. Os papéis normalmente desenvolvidos pelas mées englobam o carinho,
atencdo, cuidados dirios enquanto os pais tém a seu cargo actividades fora de casa,
como as financeiras e profissionais.

De acordo com Albuquerque (1996) as maes de criangas especiais apresentam
atitudes classificadas como directivas, dominadoras e controladoras, por usarem com
frequéncia ordens, instrugdes, questdes e respostas, assim como uma persisténcia mais
elevada em iniciativas interactivas e de tentativas para alterar o comportamento infantil.

Na sociedade contemporanea, os pais iniciam interaccdes com os seus filhos
com uma frequéncia similar a da mée. A interaccdo entre pais e filho deve ser positiva e

desejavel podendo assumir fungdes de restabelecimento ou de facilitacdo da interacgéo.

3.2.2.3 - Interaccdo fraternal (interacgdes entre irmaos)

Numa perspectiva sistémica, a familia € um sistema inter-relacional, sendo o
subsistema fraterno, essencial ao longo de toda a vida dos irméos, sendo o
relacionamento entre estes, 0 mais duradouro dos relacionamentos familiares (Nunes &
Aiello, 2008).

Ainda numa concepgdo da teoria sistémica da familia e como afirmam os
referidos autores, as reac¢des dos pais influenciam as reaccdes dos filhos, de modo que
os filhos com um desenvolvimento tipico, perante um irmdo com necessidades especiais

passam pelas mesmas experiéncias que o0s pais, como 0 medo, a raiva, entre outros.
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Pereira (1996) destaca outros elementos, alem da influéncia das atitudes e
expectativas dos pais no impacto da presenca de um irmdo especial, no subsistema

fraterno:

Os irmédos experienciam o impacto de um irméao/irma com deficiéncia de formas diferentes e que
o afecto entre irmédos é condicionado por diferentes factores entre os quais se incluem o tipo de
familia, os recursos da familia, a religido, a complexidade, a severidade da deficiéncia e o tipo de

interac¢do entre irmaos. (p. 24)

Na perspectiva de Geraldo, Messa & Fiameng (2007), as interaccdes fraternas
em que um membro tem necessidades especiais, apresentam aspectos positivos,
mencionados pelos irmdos da crianga deficiente. Destacam-se assim, 0 aumento da
maturidade, responsabilidade, altruismo, tolerancia, preocupacdes humanitarias, senso
de proximidade na familia, auto confianca e independéncia. Contudo, os irmaos sentem-
se melhor quando a familia é mais extensa, as circunstancias socioeconémicas sao boas,
0s pais tém uma atitude mais positiva em relacdo a crianca deficiente, os irméos sdo
mais novos que a crianca deficiente, a crianca ainda € nova e a deficiéncia ndo é tdo
grave.

Os referidos autores sublinham a existéncia de estudos, em que os resultados
revelaram que criancas com irmdos deficientes tém maior preocupacdo com conflitos
familiares e vivenciam mais aspectos negativos, em resposta a esses conflitos. Essas
criancas manifestam mais responsabilidade e apresentam mais problemas de
ajustamento.

A convivéncia com um irmdo deficiente € uma experiéncia conflituosa, repleta
de sentimentos positivos e negativos, que segundo Silva (1996), deveria ser
acompanhada por um psicélogo, para informar os irmaos, orienta-los e compreende-los

na sua relacdo com o irmao especial.
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3.2.2.4.- Interaccdo com a Familia Alargada (interacgdes da familia com

o0s vizinhos, familia alargada, amigos ou profissionais)

A familia alargada € definida como uma estrutura mais ampla, que além da
familia nuclear, inclui os familiares de segundo e terceiro grau, seleccionados em
funcdo dos vinculos afectivos e da frequéncia de relacionamento (Gimeno, 2001).

As interaccBes com a familia alargada sdo altamente significativas para apoiar 0s
pais da crianca especial, sendo aquela que poderad cuidar da crianca em situacdo de
emergéncia ou quando os pais necessitam de se ausentarem. Os avéos sdo membros da
familia que podem proporcionar aos pais enorme apoio, devido a sua experiéncia, a qual
Ihes permite dar importantes conselhos praticos sobre os cuidados a prestar a crianga e
acerca do proprio desenvolvimento da crianca.

E essencial que a crianca especial cresca também inserida numa familia
alargada, tanto para a crianga, como para 0s pais, que serdo aliviados da ansiedade e dos
cuidados com o seu filho.

Na perspectiva de Seligman & Darling (1989, cit in Pereira, 1996), além dos
avos, toda a familia alargada devera possuir informacéo cuidadosa sobre os problemas
associados a deficiéncia da crianca, pelo que a informacéo auxiliara todos os elementos
da familia a gerir de forma mais efectiva as suas préoprias necessidades e favorecer a
entre ajuda.

Existem trés processos que regem os subsistemas familiares Pimentel (2004):

= primeiro, a coesdo que se refere a forca de relacdo entre os membros da
familia, bem como a sua autonomia.

» O segundo, a adaptabilidade diz respeito as competéncias de cada membro da
familia, para resolver situacbes de dificuldade e stress. As familias podem-se reger por
regras rigidas ou pelo contrario viverem numa estrutura cadtica. Os limites de
funcionamento destes dois processos, representam situagdes de disfuncionalidade.

= terceiro processo, a comunicacdo caracteriza-se por ser basico, central e
importante no desenvolvimento da interaccdo familiar e consequentemente, na
construcdo familiar. Também podemos registar caracteristicas préprias de interac¢do
familiar nos diferentes subsistemas.

As interaccOes estabelecidas na familia tém consequéncias significativas para o
desenvolvimento da crianca, embora outros sistemas também contribuam para a sua

optimizacéo.
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3.2.3 - Func¢bes Familiares

As funcgdes familiares referem-se as actividades que s&o desenvolvidas pela familia
para fazer face as suas necessidades. VVariam de acordo com a importancia que a familia
Ihes atribui e do tempo que lhes dispensa e sdo particularmente afectadas pelo
nascimento e cuidados necessarios a uma crianga com deficiéncia (Pimentel, 2004).

Assim, as funcfes da familia ttm como objectivo dar resposta as necessidades da
crianca ou jovem, quer ao nivel fisico, quer psicossocial. O seu funcionamento difere de
familia para familia. A forma de funcionamento baseia-se na coordenacgédo dos valores,
das competéncias e dos padrdes pelos quais a familia se rege (Coutinho, 1999).

Como referimos anteriormente também os trés processos que regem os subsistemas

— coesdo, adaptabilidade e comunicacdo estdo implicitos nesta componente.

3.2.4 - Ciclos de Vida da Pessoa com Deficit Cognitivo e Motor e da Familia

De acordo com Costa (2000), “Tal como o individuo que a compde, a familia
insere-se num contexto evolutivo e possui o seu ciclo vital” (p.78).

Na opinido de Correia (1997) o ciclo vital de vida é composto por vérios estadios
que ocorrem ao longo da linha do tempo de uma familia e esta interligado com a cultura
a que pertence a familia.

Ao longo da vida, a familia passa por véarias fases no tempo e ndo podemos dizer
que haja formas correctas ou incorrectas de passar pelas diferentes etapas.

Relvas (1996) reporta-se a uma abordagem desenvolvimentista da familia e
apoia-se especificamente na identificacdo de uma possivel sequéncia de transformacdes
na organizacdo da vida familiar, dependendo do cumprimento de tarefas bem definidas;
a essa sequéncia da-se o nome de ciclo vital e essas tarefas caracterizam as suas etapas.

Certamente que as etapas ndo séo universais e a idade em que se iniciam, a sua
duracdo, as suas caracteristicas e a forma de as desempenhar, sdo definidas por cada
pessoa ou familia.

Duvall (1957, cit in Gimeno, 2001) propés um conjunto de oito etapas para o
desenvolvimento familiar:

e Casais recém casados
e Nascimento dos filhos

e Familias com filhos em idade pré-escolar
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e Familias com filhos em idade escolar
e Familias com filhos adolescentes

e Filhos que estdo deixando a casa

e Pais de meia-idade

e Familiares idosos

As etapas descritas podem ser adaptadas para o estudo de familias com criancgas
com necessidades especiais. As etapas explicam os periodos de transi¢do que as familias
vivem no desenvolvimento dos filhos. No caso das familias com uma crianca especial,
as etapas do desenvolvimento podem ser influenciadas pelo processo de adaptacdo da
familia também a deficiéncia, suas caracteristicas e evolucéo.

Para Glat (2004) estas familias, além da decepcéo inicial, apresentam uma série
de situacgdes criticas, geralmente acompanhadas de sentimentos e emocdes dolorosas.
Apbs o choque inicial da descoberta, surgem outras fases como a negacdo do
diagndstico e a procura por “curas milagrosas”, o luto e a depressdo até que aceitem e se
adaptem.

Segundo Schmidt et Bosa (2003) a adaptacdo familiar ndo € linear nem
progressiva.

A figura nimero 1 indica-nos o modelo de adaptacdo familiar a doenca crénica,
segundo Bradford (1997, cit in Schimdt et Bosa, 2003). O presente modelo ressalta a
influéncia da interac¢do entre os quatro factores seguintes:

e Crencas sobre a saude
e Sistema de salde
e Padrdes de interaccao familiar
e Padrdes de comunicacao intra e extra familiar.
O autor ressalta, ainda, a importancia do estudo relacional entre outros elementos:
e Caracteristicas individuais
e Estratégias de coping
e Desafios especificos relacionados a doenca
e Suporte social.

O modelo pretende explicar os fendmenos envolvidos numa situacdo atipica,

quer fisica ou mental, num membro da familia. Desta forma os aspectos psicossociais de

uma determinada situacdo ndo sdo separados da parte biologica e s@o investigadas tanto
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as particularidades da deficiéncia, os processos de desenvolvimento individuais e os de

ciclo familiar.

Suporte Social Caracteristicas individuais

Padrio dg
Comunicagio

Desafios especificos Estratégias de coping
Relacionados a doenga

Figura n°1 — Modelo de Bradford (1997)
Fonte: Adaptado de Bradford (1987) in Schmidt et Bosa (2003)

Naturalmente a presenca de situacdes atipicas, num dos membros da familia,
implica uma reorganizacdo familiar, afectando cada um dos seus elementos de modo
diferente, ao longo do ciclo vital de vida.

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

O seguinte quadro descreve os estadios do ciclo de vida da familia, de uma

crianca com necessidades especiais.
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Ciclo de Vida da Familia com uma Crianca com Necessidades Educativas
Especiais (NEE)

Estadio Areas de “stress”

Expectativas de ter filhos

Casal Adaptacdo da vida a dois

Medo que a crianca tenha algum problema
Crescimento/desenvolvimento e | Diagndstico
pré -escola Procura de ajuda e tratamento

Falar aos outros familiares e aos irmaos acerca do problema

Reacgdes de outras criancas e familias as caracteristicas especiais da
Idade escolar crianga
Escolaridade

Rejeicdo dos companheiros
Adolescéncia Preparacdo vocacional
Aspectos relacionados com a emergéncia da sexualidade

Preocupac0es de habitacdo
Iniciacdo a vida adulta Preocupac6es financeiras
Oportunidades de socializagdo

Preocupagdo com a seguranca a longo prazo do filho
Pos-parental InteracgBes com as instituigdes que providenciam servicos
Lidar com os interesses do filho no que respeita ao namoro, ao

casamento e a ter filhos

Cuidados e supervisdo do filho com NEE apds a morte dos pais
Envelhecimento Transferir as responsabilidades parentais para outros subsistemas da

familia ou instituicdes

Quadro n° 1 - Ciclo de Vida da Familia com uma Crianga com Necessidades Educativas Especiais
Fonte: Adaptado de A. Turnbull, J.Summers & Brotherson (1986). “ Family Life Cycle” in J. Gallagher & P. Vietze
(eds.). Families of Handicapped Persons. Balimore: Paul H. Brookes. lin Correia (1997)

A tarefa da familia com um filho deficiente € gigantesca. Ao longo dos diversos
estadios, os pais tém de tomar muitas decisdes perante novas exigéncias, assim como
resolver necessidades especificas e adaptarem-se a cada novo estadio, de modo a

desenvolverem e desempenharem os seus papeis de forma eficaz. As parcerias entre 0s
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pais de criancas com deficiéncia e os profissionais sdo uma mais-valia. Estes deverao
estar atentos aos diversos estadios, com o objectivo de ajudar a familia a antecipar as
situacOes e as dificuldades que podem surgir e facilitarem a interacgcdo entre os pais e
filho (Correia, 1997).

Além das componentes que acabamos de referir, podemos considerar
determinadas caracteristicas implicitas no desenvolvimento da familia enquanto sistema
e como refere Turnbull (1990, cit in Pereira, 1996) sdo variaveis que podem influenciar
positiva ou negativamente a forma como a familia reage a deficiéncia do seu filho e que

de seguida passamos a descrever.

3.3 — Factores da Deficiéncia Condicionantes da Familia

3.3.1 — Caracteristicas da Deficiéncia

Relativamente as caracteristicas da deficiéncia do membro especial na familia,
elas poderdo influenciar a aceitacdo e interac¢ao entre os seus membros.

Na opinido de Pereira (1996) quanto mais grave é a deficiéncia da crianca, maior
seré a angustia dos membros da familia, destacando-se os pais, com a presenga de uma
situacdo nova, inesperada, desconhecida e perturbadora.

Também para Fartier e Wanless (1984, cit. in Pereira, 1996) a severidade da
deficiéncia e o grau de autonomia podem influenciar o relacionamento das familias
perante a deficiéncia.

Apo6s o choque do nascimento de um filho especial, e como refere Cortez (1996),
0s pais passam varias fases e reac¢bes no processo de compreensdo/adaptacdo e
aceitacdo do filho.

Esses estadios ndo acontecem de forma sequencial, estatica e nem todos os pais
passam necessariamente por todos eles.

O seguinte quadro apresenta segundo Mary Ann Newcomb (1996) as fases,
reacgdes mais comuns dos pais em cada uma delas, bem como a postura desejavel dos

profissionais perante as mesmas.
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FASES - PAIS

REACCOES - PAIS

POSTURA
DESEJAVEL DOS
PROFISSIONAIS

Necessidade de apoio

- Logo ap6s a noticia
- Choque frente ao
inesperado, ao
desconhecido, ao futuro

imprevisivel.

Procuram um culpado; choro, raiva e
negacéo.

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

contactos.

Disponibilidade para ouvi-los;
atencdo voltada para a familia
evitando julgar e criticar,
procurando criar um canal

empatico de comunicagéo.

Percepcéo da crianga

- Os pais comegam a
perceber as necessidades
dos filhos e a perder o
medo de serem

inadequados.

Procuram auxilio e informacg6es.
- Tentam estabelecer novos contactos
— outros pais, “velhas amizades”.

- Decréscimo do “isolamento social”.

Oferecer orientagdes e
informacdes: auxiliar na
identificacdo e compreensao das
necessidades desse filho.
Envolvé-los afectivamente:

relagdo como seres humanos.

Conhecimento mutuo
- Maior contacto
possibilita visdo mais

realista da crianca.

- Pais e filhos aprendendo a se
conhecer, comegam a criar vinculos.

- Pais vao percebendo a evolugdo do
filho, tornando — se mais participantes.

- J& procuram apoio, esclarecimentos
e sugestdes.

- Em geral sdo super protectores.

Oferecer modelos, envolver os
pais em programas, palestras, sem
exigir mais do que tenham

condicdes de dar.

- Davidas quanto a

evolucéo do filho.

- Sentimentos de
urgéncia e ambivaléncia
em relacéo ao atendimento
— preocupagao com o seu

futuro.

- Aprendem a fazer criticas e sao
mais questionadores.

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

- Outros se envolvem com o

programa e com outros pais.

- Auxilia-los nas suas escolhas
frente as diferentes alternativas.

- Procurara desenvolver um
trabalho de parceria — “descobrir”
com eles, que o facto de terem um
filho com uma deficiéncia ndo
Ihes tira o direito de sorrir, de
reclamar, de chorar, de serem

humanos.

- Pais como modelo e
facilitadores junto a pais
de outras criancas.

- Pais ensinando
espontaneamente e fazendo

adaptacdes criativas.

- Recorrem a recursos da comunidade.
- Alguns ja reconhecem que a tristeza
e frustragdes sdo sentimentos normais e
s8o capazes de expressar alegria com as
conquistas do filho. Compartilhar,

trocar vivéncias e ensinar outros pais.

- Oferecer modelos, auxilia-los

a se valorizarem como pessoas.

- Facilitar relagdo mais proxima
com os seus filhos — falar dos seus

sentimentos.

Quadro n° 2 — Fases, reacgdes e postura dos pais e postura desejavel dos profissionais

Fonte: Newcomb, A. M. In Cortez et al.(1996)
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Logo na primeira fase, a participacdo da noticia aos pais do nascimento de um filho
especial deve ser envolvida de sensibilidade e no momento oportuno. Esta informagéo
ter4 repercussdes no futuro, nomeadamente no relacionamento entre 0s pais e

profissionais.

3.3.2 — Background Cultural

Socialmente cada familia pertence a um grupo familiar e, por sua vez a familia
enquanto um todo, identifica-se com um grupo social mais alargado como refere Mc
Goldrich (1982, cit in Pereira, 1996).

As familias de cada grupo social tém a sua prdpria religido, valores e perspectivas
sobre o mundo. Mas como revela Leitdo (1993), dentro de cada grupo cultural existem
varias subculturas com as suas proprias crencas, valores, atitudes e normas. Todo este
conjunto de caracteristicas culturais da familia e a prépria personalidade de cada

membro interfere na aceitacdo e no relacionamento com a crianca especial.

3.3.3 - Estatuto Socio Econdmico

O estatuto sécio — econdmico € uma caracteristica que também pode ter
implicacdes na dindmica familiar. Embora na actual sociedade a influéncia tradicional
do estatuto esteja a diminuir, particularmente em termos das identidades das pessoas, as
divisdes de classes sociais continuam a existir, tendo como origem principal as
desigualdades econdmicas. Assim, o estatuto exerce influéncia nas vidas das familias e
a pertenca a determinada nivel sdcio econdmico podera estar associada a uma série de
desigualdades como por exemplo nas expectativas de vida, na salde, no acesso a
educacdo, ao desemprego... Ainda na mesma classe social poderd haver uma
diversidade familiar e como refere Pereira (1996) no mesmo estrato sécio econdmico
poderdo existir diferencas, pois este abrange o rendimento, o nivel de
educacao/instrucdo dos membros da familia e o nivel social resultante do salario
auferido.

Albuquerque (1996) sublinha o comportamento da classe média e superior que com
maior frequéncia se empenham na procura de auxilio adicional para o seu filho especial

ou para si proprias.
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Na opinido de Hess (1970, cit in Pereira 1996) os niveis de expectativa parentais
variam de acordo com 0 estatuto s6cio — econémico. Assim, as expectativas dos pais
nos estratos superiores ultrapassam os dos niveis médios, ao passo que estes Ultimos se
situam, por sua vez acima dos niveis inferiores.

Quanto mais elevado for o nivel socio economico da familia, segundo Pereira
(1996) maiores sdo as expectativas relativas ao seu filho, logo quando nasce uma
crianga diferente ha um “desmoronamento” de todas as esperangas e sonhos centrados
na crianca idealizada, em que haveria uma diferente realizacdo cultural, social,
econdmica e afectiva em relacdo ao filho.

Na opinido de Albuquerque (1996), os pais dos meios mais desfavorecidos, tém
como principal dilema a reordenagdo dos escassos recursos existentes, de modo a
satisfazer as exigéncias da situacdo. Estes pais também destacam a obediéncia, a
submissdo aos adultos, o respeito, 0 asseio, a capacidade de evitar sarilhos, enquanto 0s
dos niveis mais favorecidos valorizam a iniciativa, a criatividade, a curiosidade, a

ambicao, a independéncia, a interiorizac¢do do controlo do comportamento, a felicidade.
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4 — Stress Familiar

O nascimento de uma crianca origina alteracGes nas diversas areas do quotidiano
da vida dos pais. Partindo deste enfoque Brad (1995), afirma que ““ ndo existe nenhum
estadio que provoque mudanga mais profunda ou que signifique desafio maior para a
familia nuclear e ampliada do que a adicdo de uma crianga ao sistema familiar” (p. 206).
Quando se trata do nascimento de uma crianca especial as alterages na vida dos pais
podem-se acentuar. Varios estudos demonstram niveis altos de stress em pais de
criancas especiais € de acordo com Panidgua (2004, cit. in Mendonga 2007): “ a
presenca de um individuo com deficiéncia constitui, inevitavelmente uma fonte de stress
para as familias” (p. 122).

Segundo Silva e Dessen (2001), os niveis de stress poderdo estar relacionados
com variaveis internas e externas e exercem directa e indirectamente influéncia nas
interacgdes familiares.

Allen (1992, cit in Correia, 1997) indica algumas fontes de stress que as familias
com um membro especial podem vivenciar e que poderao ser:

» Tratamentos médicos muito caros e que podem implicar risco de vida, cirurgias,
hospitalizacdes que podem ocorrer repetidas vezes e por periodos longos;

» Aumento das despesas e complicacBes financeiras, devido a necessidade de
alimentacéo especial ou equipamentos;

» Crises de desanimo ou preocupac0es frequentes devido a situacbes graves que
podem surgir, como dificuldades em respirar ou convulsdes;

» Problemas de transporte, de ter com quem deixar os outros filhos, dispensa do
emprego para acompanhar o filho a consultas e tratamentos;

» Dificuldade em encontrar alguém para ficar com a crianca ou de uma colocacgéo
educacional adequada;

» Muitas criangas necessitam de rotinas que s@o complicadas e exigem dos pais
uma dedicacdo continua diurna e nocturna;
> Fadiga frequente, insdnias e pouco tempo livre para actividades recreativas ou
de lazer,;

» Ciumes ou rejeicbes por parte dos irmdos que vém a crianca com deficiéncia

tendo toda a atencéo e recursos da familia;
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» Problemas conjugais que podem ocorrer devido a questdes financeiras, fadiga ou
divergéncias de opinido face a situacdes de lidar com a crian¢a, ou ainda ciume do pai
ou mae face a atencdo dada a crianca pelo outro conjuge.

De acordo com Pereira (1996) existe uma série de factores que conduzem ao
aumento ou a diminuicdo do “stress” dos familiares e que indirectamente tém
consequéncias no tipo de relagdes que os pais estabelecem com os filhos:

» Factores inerentes a propria crianca

O stress dos pais com criancas especiais, esta relacionado com diversos elementos
préprios da criangca, CoOmo sejam as seguintes caracteristicas:

o Sexo, idade, alteragbes graves da personalidade, nivel de
dependéncia, nivel de incapacidade fisica, baixo nivel de
progresso, problemas temperamentais e comportamento social.

» Factores inerentes a estrutura familiar

Segundo os resultados dos estudos de Rabkin e Streuning (1976, cit in Pereira,
1996) existem factores mediadores do stress dos pais, tais como:

o Classe social e econdmica, inteligéncia, competéncias verbais,
caracteristicas da personalidade, experiéncia de vida, idade, tipo
de trabalho e vencimento.

Também Crumning, Bayley e Rie (1976) referidos pela mesma autora,
concluiram que os pais das criancas com deficiéncia apresentam mais depressdes, baixa
auto-estima e tém relac6es menos gratificantes.

Para estes pais a maior “barreira” ¢ aceitar a deficiéncia do filho, conversar sobre
a situacdo com o0s amigos e prestar apoio as mulheres que diariamente tém grande
sobrecarga de trabalho (Pereira, 1996).

Outros estudos realizados por Beckman — Bell (1980) e Holdrogd (1974) citados
pela referida autora, verificaram que as mées que vivem sozinhas, como as solteiras
apresentam niveis superiores de stress e sentem-se mais angustiadas e a sua familia ndo
tem uma boa integracéo social.

O factor nimero de elementos do agregado familiar é uma variavel consideravel na
estrutura familiar, pois Tew & Laurence (1973) e Davis (1976) referenciados por
Pereira (1996) afirmam existir uma maior tensdo nas familias com maior nimero de

membros.
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» Factores inerentes a estrutura socio - econémica da familia

Nos factores inerentes a estrutura socio - econdmica da familia, Pereira (1996),
apresenta conclusdes de investigacOes de diversos autores que sdo pertinentes para a
compreensdo dos niveis de stress familiar:

e Rabkin & Streuning, (1976) referem a estrutura sécio - economica da familia
como factor que influéncia positiva e negativamente os nivel de stress.

e Rabkin & Streuning (1976); Rosenberg, (1977) sugerem que 0s membros das
familias dos niveis sociais mais baixos apresentam situacfes de stress mais severas e
menos frequentes do que os membros das familias do nivel social medio.

e Reisinger, Ura e Frangia (1976) afirmam que as familias de classes sociais mais
baixos colaboram menos, com pouco entusiasmo e tém menos eficacia nos programas
de intervencdo educativa com o seu filho, do que os pais das classes médias.

e De acordo com os resultados de outro estudo realizado por Chess e Korn (1978),
os pais com profissGes médias registam niveis de stress superiores, aos dos pais com
profissdes de alto e baixo estatuto.

e Também um estudo de Taulor (1975), concluiu que as mées que ndo tém
emprego manifestam indicie superiores de stress, comparativamente com as maes que
trabalham fora de casa.

e Num estudo similar desenvolvido por Levinson (1975), afirma que o aumento
dos niveis de stress € talvez o maior factor responsavel pela instituilizacéo da crianca.

» Factores sociais

Como ja referimos anteriormente as familias com filhos especiais lidam com
pressdes internas e também forcas sociais externas. Os familiares, os vizinhos, o0s
amigos podem criar inconscientemente problemas suplementares aos pais, através de
observacdes, sugestdes ou outros comentérios. Perante o presente enfoque Buscaglia
(2006) afirma:

A sociedade em geral tem dificuldade em conviver com a diferenca, e deixara isso claro de
muitas formas subtis, dissimuladas e mesmo inconscientes através do modo como isola o
deficiente fisico e mental, olha-o abertamente em publico e evita o contacto com ele sempre que

possivel. (p.86)

Estes sentimentos das pressOes externas, sdo muitas vezes interpretados pelas
proprias familias cansadas e sensiveis, como crueéis e consequentemente sdo factores

stressantes para a familia e para a sua relagcdo com o filho especial.
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» Factores inerentes ao sistema de apoio com que a familia conta

Os apoios que a familia pode usufruir nem sempre reflectem aspectos positivos. De
acordo com Bricklin (1970), Dembo (1960), Moos (1976), Turnbull, A. (1978) citados
por Pereira (1996) o apoio dos profissionais aos pais com filhos especiais, nem sempre
sdo gratificantes, porque os pais, em vez de obterem apoio relativamente a informacéo
do desenvolvimento do seu filho e dos servigos adequados, podem ser criticados e
culpabilizados por ndo seguirem as orientacdes dos profissionais. Embora o apoio dos
profissionais seja uma importante estratégia externa de apoio.

Outro aspecto € o numero de fontes de apoio facultadas. Bristol (1975, cit in Pereira,
1996) afirma que as maes com menos apoios sofrem de maiores niveis de stress. Assim,
quanto maior for o nimero de apoios prestados, tanto ao nivel interno como externo,
também os niveis de stress serdo menores.

O leque destes factores é essencial na avaliacdo das necessidades especificas das
familias, pois afectam as suas fungdes econdmicas, domésticas e de saude, recreativas,
de socializacdo, de afecto, identificacdo e educacionais/vocacionais (Turnbull &
Turnbull (1986, cit in Correia, 1997).

Os processos de gestdo do “ stress” (coping) sdo essenciais O Processo como as
familias com uma crianca especial, se organizam. Bristol (1987, cit in Mendonca, 2007)
afirma que os fendmenos de coping englobam a organizacgdo estratégica de condutas, de
cognicdes e de percepcdes com o objectivo de protegerem os individuos contra

acontecimentos ou situa¢es que podem pdr em causa ao seu bem-estar.

29



5 — Recursos e Necessidades das Familias

5.1. - Recursos das Familias

McGonigel e Kauufman (1991) definem recursos das familias como as suas
capacidades, os seus pontos fortes e 0s seus apoios formais e informais que podem ser
mobilizados para satisfazer as suas necessidades, preocupacdes ou objectivos.

As familias, devido a diversas causas, podem ndo conhecer 0s seus proprios
recursos e os que lhes podem ser proporcionados pela sociedade, a fim de responderem
as suas necessidades ou preocupacdes. Neste contexto os profissionais tém um papel de
relevancia ao promoverem o conhecimento ou as influéncias acerca dos recursos.

Na perspectiva de Carmo (2004) existem dois tipos de recursos:

e Recursos Intrafamiliares — A satisfacdo das necessidades familiares estdo
dependentes do funcionamento familiar. Conforme seja na familia a interaccdo dos
pontos fortes, das capacidades existentes e a destreza prépria para usar estes factores,
na actuacdo ou criagdo de recursos necessarios, assim sao satisfeitas as necessidades da
familia.

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

Os pontos fortes e capacidades das familias sdo importantes para os profissionais,
pois estes ao usarem aqueles recursos estdo a melhorar o funcionamento da familia e a
construir e a fortalecer as reservas dos recursos da propria familia.

A promocéo das habilidades das familias para identificarem e utilizarem os seus
préprios recursos sera das primeiras ac¢des que o profissional deve desenvolver, junto
das familias.

e Recursos Extrafamiliares — Os recursos extrafamiliares sdo 0s apoios externos
a familia e que esta pode dispor de modo a satisfazer as necessidades, correspondendo
ao que se denomina de apoio social. Este apoio social tem dois tipos: o apoio formal e o
apoio informal.

O apoio informal engloba os individuos (amigos, vizinhos, etc.) e 0s grupos sociais
(igreja, clubes sociais, etc.) que podem promover apoio em resposta aos eventos de vida

normativos e ndo normativos.
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O apoio formal abrange os profissionais (médicos especialistas da crianca,
assistentes sociais, terapeutas, etc.) e as agéncias (hospitais, centro de saude, etc.)

De acordo com Albuquerque (1996) as criangcas com necessidades educativas
especiais que maiores ganhos tiveram nos seus quocientes de desenvolvimento, foram
aquelas gque os seus pais estimavam a qualidade do apoio recebido como proveitosa.

De novo o papel dos profissionais é construtivo na ajuda as familias, para estas

acederem aos apoios disponiveis na comunidade.

5.2 - Necessidades das Familias

A familia é um elemento essencial para o desenvolvimento de qualquer crianca e
no contexto de familias com filhos especiais e segundo Lozano et Pérez (2000) uma
visdo interactiva da familia leva-nos ndo s6 as necessidades da pessoa com deficiéncia,
mas as necessidades de todos os membros da familia que naturalmente precisam de
apoio constante e intenso, para lidar em muitas situagdes com o seu filho especial (para
comunicar eficazmente, para o levar aos servicos de reabilitacdo, para os pais ndo
perderem o emprego...).

Na opinido de Carmo (2004) o conceito de necessidades das familias resulta da
existéncia de diferentes situacGes, factores e condi¢fes que determinam as necessidades
familiares e destaca quatro tipos:

» Mudancas no ciclo de vida, quer mudancas normativas (casamento, entrada na
escola ...), quer mudancas nao normativas (nascimento de um filho com necessidades
especiais, perda do emprego ....). Os profissionais envolvidos na vida da crianca
deverdo estar atentos ao ciclo de vida das familias e conhecer as possiveis
complicacdes, de que as exigéncias e respostas de ter uma crianca com deficiéncia pode
ter no ambiente familiar. Estas mudangas implicam o dispéndio de energia emocional e
por vezes fisica.

» A estrutura e organizagdo da familia podem ter implicacBes nas suas defini¢des,
funcdes e necessidades.

» A influéncia dos valores e crencas culturais, étnicas e religiosas tém
repercussdes nas rotinas, rituais das familias, assim como no seu funcionamento.

» O contexto da comunidade é outro elemento que tem consequéncias nas
necessidades das familias, pois as caracteristicas especificas da comunidade em que a

familia esta inserida, influenciardo a necessidade de diferentes tipos de recursos.
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Compreender a comunidade é um factor primordial para a compreensdo das
preocupaces e necessidades das familias.

Ao definirmos operacionalmente a palavra necessidade, ela indica-nos um recurso
preciso ou desejado pela familia, para alcangcar uma meta (por exemplo: necessito saber
mais sobre 0 que posso fazer para ajudar o meu filho a comunicar verbalmente). Neste
ambito a palavra necessidade tem como sin6nimos os conceitos de: desejos, metas,
aspiracdes reflectindo o esforco para encontrar apoios e recursos adequados a resolugdo
dos problemas e assim diminuir ou eliminar entre o que € e 0 que deveria ser. Por outro
lado o conceito de necessidade pode-se confundir com o de preocupacdo. Contudo
existem diferencas entre os dois, pois a defini¢cdo da palavra preocupacéo, indica-nos a
discrepancia entre o que é e o que deveria ser (por exemplo: o meu filho com 4 anos
ainda ndo fala). Assim, sdo significados da palavra preocupacdo 0s conceitos de:
ansiedade, problemas, dificuldades..., ou seja, as preocupagOes levam as percepgdes das
discrepancias, as necessidades sdo condi¢des que guiam até ao reconhecimento de um
recurso, que diminuira as discrepancias entre o que é e o que deveria ser (Carmo, 2004).

O profissional estara atento as diferencas destes dois conceitos, de modo a
minorar ou a eliminar as necessidades da familia, porque esta precisa de apoio na
resolucéo das suas necessidades que podem ser permanentes ou temporérias.

A familia é uma unidade Unica com caracteristicas prdprias, em que também as
suas necessidades sdo especificas. Ndo podemos generalizar as necessidades das
familias que segundo Giné (2000) estdo de acordo com as etapas evolutivas da crianca e
do seu ciclo vital. Deve-se ter em consideracdo que dependem de diversas variaveis,
como a idade da crianca, as caracteristicas da mesma, a situacdo de risco social, as
condicdes pessoais, econdmicas, sociais e culturais que afectam directa e indirectamente
o0 contexto familiar.

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

Neste contexto referimos a teoria de auto-actualizagcdo de Maslow (1969, cit in
Estanqueiro, 1992) que colocou as necessidades basicas humanas numa hierarquia

decrescente como podemos observar na figura namero 2.
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Necessidade de Estima e Apreco

Necessidade de Convivéncia e Afecto

Necessidade de Proteccio e Seguranca

Necessidades Biologicas

Figura n° 2 - Pirdmide das Necessidades Humanas

Fonte: Esquema adaptado de Estanqueiro (1992). In Carmo (2004)

Mcwilliam (2003) baseando-se na presente teoria, refere que as necessidades
familiares ndo satisfeitas em areas como a alimentacdo, a habitacdo, a seguranca, 0s
cuidados de saude afectam negativamente o bem-estar parental e assumem vantagem
sobre as necessidades educativas da crianca. Dai a importancia de reconhecer e atender
em primeiro lugar as necessidades prioritarias das familias.

Também Pereira (1996) afirma que “ uma vida familiar de sucesso requer que
todas as necessidades das familias, incluindo as dos pais, sejam identificadas e
resolvidas”(p.14).

As necessidades das familias com filhos especiais surgem logo apds o nascimento
que segundo Hornby (1991, cit in Carmo, 2004) apresentam diferentes tipos de
necessidades:

» Necessidade de conhecer o diagnostico da situacdo do seu filho e que esta
transmissédo seja realizada com sensibilidade, de forma construtiva, num local privado,
que conheca as possiveis causas e consequéncias. O primeiro contacto dos pais com o
profissional é fundamental, nas suas rela¢6es futuras com outros profissionais.

» Necessidade de obter informacdo compreensivel, exacta e actualizada sobre a
deficiéncia, sugestdes para facilitar o desenvolvimento do filho e informag&o sobre os

servigos disponiveis para os ajudar nos cuidados da sua crianca.
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» Necessidades de receber apoio emocional, ou seja, precisam de alguém para
expressar e explicar os seus sentimentos e de alguém que os ajude a compreender as
suas reaccgdes e das pessoas que estdo a sua volta, para que consigam uma adaptacdo
bem-sucedida.

» Necessidade de conhecer outros pais de criangcas com necessidades especiais,
enquanto alguns pais querem esse encontro pouco depois do diagnostico, porém, outros
ndo querem este encontro por varios meses ou até anos.

Simeonsson (2000, cit in Carmo, 2004) defende que as familias com criancas
especiais sentem necessidades complexas, momentaneas ou continuas e em diferentes
dimensdes:

» Necessidades de informacdo — os pais de uma crianca especial necessitam de
informacdo extra sobre a crianca, da forma de interagir com ela e a ensinar. Outro tipo
de informacédo que os pais podem necessitar é acerca dos servi¢os a que a crianca tem
direito.

» Necessidade de suporte — o apoio formal ou informal, que a familia recebe é
importante, pois ¢ um factor mediador do seu “stress” relativamente a deficiéncia. O
apoio formal, prestado por técnicos e/ ou instituicdes diz respeito tanto a intervencédo
com a crianga, como a necessidade de ajuda para lidar com sentimentos negativos sobre
a deficiéncia. O apoio informal é proporcionado pela familia alargada e pelos amigos.

» Necessidades de explicacdo aos outros — este autor refere também que, para
muitos pais uma grande dificuldade é a forma como véo explicar a condi¢do do seu
filho, tanto aos familiares, como aos vizinhos e amigos ou mesmo as outras criangas.

» Necessidade de servicos da comunidade — a ajuda dos servi¢os da comunidade
estd directamente relacionada com a necessidade de socializacdo. Um dos maiores
problemas das familias de criancas especiais € a privacao social.

» Necessidades financeiras — a educacgdo e os cuidados de salde de uma crianca
com necessidades especiais, podem levantar a familia necessidades financeiras
acrescidas.

» Necessidades sobre o funcionamento da familia — este é muitas vezes afectado
pela presenca de uma crianga, e mais ainda se a crianca tem deficiéncia. Sentindo isto,
muitos pais requerem ajuda relacionada com o funcionamento da vida familiar.

Para o mesmo autor, a diversidade das necessidades das familias e o complexo

funcionamento de cada uma, coloca desafios aos profissionais que trabalham com a
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crianca especial e suas familias. Mas s6 identificando as reais necessidades da
familiares se pode ter sucesso na intervengéo.

Num estudo de Coutinho (1996) acerca das necessidades das familias refere que
estas se incluem numa sé ou mais das seguintes categorias:

» Informacgdo — sobre a crianca, 0s servicos disponiveis na comunidade ou sobre
direitos e legislacdo especifica;

» Educagéo / treino — como interagir, brincar, ensinar ou resolver determinados da
crianca;

» Apoio psicoldgico ou emocional — para os pais em niveis de “stress” muito
elevados e prolongados e de dificuldades no funcionamento individual e familiar;

» Apoio social — conjunto de apoios e servicos de tipo formal e informal.
Outros autores como Dunst e al. (1994, cit in Carmo, 2004) identificam doze categorias
de necessidades:

» Necessidades economicas;
Necessidades fisicas e ambientais;
Necessidades de alimentacéo e vestuario;
Necessidades de cuidados medicos e dentarios;
Necessidades de emprego e vocacionais;
Necessidades de comunicagéo e transporte;
Necessidades de educacdo e enriquecimento dos adultos;
Necessidades de educacdo e intervencgdo para as criancas;
Necessidades de cuidados para as criancas;
Necessidades recreativas;

Necessidades emocionais;

V V V V V V V V V VYV V

Necessidades culturais e sociais;

No quadro nimero 3 sdo mencionados exemplos de alguns recursos que as familias
habitualmente pedem, em cada categoria de necessidades. A estrutura do quadro
permite avaliar as necessidades e simultaneamente identificar recursos para as

satisfazer.
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Taxonomia de Necessidades

Categorias de Necessidades

Recursos

Econémicas

Dinheiro para as necessidades
Dinheiro para as emergéncias
Dinheiro para necessidades/projectos
Dinheiro para o futuro

Nivel estavel de rendimento

Fisicas

Ambiente limpo

Habitacéo adequada (espaco, seguranca, ambiente)
Vizinhanca segura

Calor adequado, agua e canalizagao

Casa acessivel a outros recursos

Recursos para reparos manutencdo da casa

Alimentacao/Vestuario

Comida adequada para duas refei¢cdes diarias
Roupa suficiente para cada estacdo
Meios adequados para tratar da roupa

Meédicas/ Dentarias

Profissionais médicos / dentarios de confianga
Cuidados de saude adequados e disponiveis
Meios para adquirir cuidados médicos /dentarios

Vocacionais

Oportunidade para trabalhar

Satisfacdo com o emprego (dentro e fora de casa)
Seguranga no trabalho

Trabalho disponivel e acessivel

Transporte / Comunicacéo

Meio para levar os membros da familia onde é preciso ir
Meio para contactar familiares, amigos e outras fontes de apoio

Educacgédo do Adulto

Oportunidades apropriadas disponiveis de educagdo do adulto
Acessiveis oportunidades educacionais

Educacdo da Crianca

Acessiveis educacionais para a crianca

Oportunidades / actividades para ajudar a ensinar / jogar com a
crianga

Bringquedos apropriados e outros materiais educativos

Cuidados para a Crianga

Ajuda nas rotinas dos cuidados diarios

Alguém que fique com a crianga numa emergéncia

Cuidados disponiveis / Babysitting para os pais irem trabalhar
Alguém que fique com a crianca nos dias de folga

Recreativas

Oportunidades para actividades recreativas para 0s membros
individuais da familia, para o casal e para toda a familia
Facilidades recreativas disponiveis para 0 membro individual, o
casal e toda a familia

Emocionais

Relagdes intrafamiliares positivam

Relagdes positivas fora da familia

Companhia

Sentido de pertencer a uma familia ou a um grupo
Oportunidade para passar tempo com pessoas significativas

Culturais / Sociais

Oportunidades para partilhar experiéncias étnicas com outros
Oportunidades para se envolver em afazeres da comunidade /
culturais

Afazeres da comunidade / culturais acessiveis

Quadro n° 3 — Taxonomia de Necessidades
Fonte: Traduzido e adaptado Supporting and Strengthening Families: Needs-Based Family-Centered Intervention
Practices (p.92) de C. J. Dunst, C. M. Trivette e A. G. Deal, 1994, Brookline Books, Cambridge, Massachusetts, in
Carmo (2004).
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Um estudo realizado por Gil (2008, cit in Gil, 2006) identificou e tipificou algumas
necessidades das familias:

» Necessidade de informacdo quer a nivel do problema da crianca, quer a nivel dos
Servigos e apoios disponiveis;

» Necessidades de apoio ao nivel institucional, como os aspectos financeiros e
sociais, técnico como o apoio maior psicoldgico e terapéutico e a nivel de servigos, ou
seja a concentracéo e articulagéo entre os servicos;

Para Pereira (1996) uma das funcdes familiares é resolver as necessidades
individuais e colectivas da familia que de acordo com Turnbull et al. (1984 cit in Pereira
1996) se podem agrupar de forma genérica nas seguintes categorias:

» Necessidades econdmicas - Como ja referimos anteriormente um membro com
deficiéncia na familia naturalmente origina necessidades financeiras suplementares,
como produto do maior consumo e de uma diminuicdo da capacidade produtiva. Ha
mesmo familias que prejudicam a sua carreira profissional em prol do seu filho especial.
Também a mudanca de residéncia para outras zonas geograficas, onde existem recursos
adequados a crianca constitui outro factor, influenciavel nas necessidades econdmicas.
Londsale (1978, cit in Pereira, 1996) afirma que o tipo de trabalho da familia é afectado
em fungdo de terem uma crianga com deficiéncia, tendo este mesmo autor, referenciado
ainda os seguintes factores, como influenciadores no trabalho das familias:

e Falta de concentracéo;
e Necessidade de faltar ao trabalho;
e Sujeitar-se a ter um emprego com vencimento inferior;

» Necessidades de cuidados diarios - Dos cuidados diarios fazem parte as tarefas
diarias como cozinhar, limpar, tratar das roupas, cuidar dos transportes e ter os cuidados
médicos adequados e quando necessarios. Os cuidado diarios a prestar a crianca com
deficiéncia tém uma dimensdo e natureza proprias, pois variam com a idade da crianca e
com o tipo, grau e complexidade da deficiéncia. Estes cuidados podem-se prolongar por
longos periodos de tempo. Esta responsabilidade tem consequéncias no bem-estar da
pessoa que presta essa mesma assisténcia, que habitualmente é a mae.

» Necessidades recreativas - As actividades recreativas além da importante
fungdo de descontrair os membros da familia, também s&o uma importante fonte de
sociabilizacdo e de aprendizagem para as pessoas com e sem deficiéncia. Contudo os
pais revelam ter dificuldade em organizar saidas, como ir a praia, fazer um pic-nic ou ir
ao cinema, pelo facto de terem uma crianca com deficiéncia.
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» Necessidades de socializacdo - Como qualquer outra crianca, a que apresenta
deficiéncia necessitam de ter oportunidades para desenvolver as suas competéncias
interactivas, comunicativas e sociais. Sendo as competéncias sociais bem
desenvolvidas, numa utilizacdo sistematica e se construirem relacbes de amizade, a
crianca com deficiéncia sera uma crianca sécio-emocionalmente mais integrada. Para
ISsO tanto os pais, como os profissionais tém um papel fundamental. Podem surgir
situacOes em que 0s pais estdo mais centrados noutras areas do desenvolvimento da
crianca. Neste caso 0s pais precisam de serem encorajados e orientados na dimensao
social.

Por falta de socializacdo, podem resultar outros problemas como a falta de
mobilidade, a falta de comunicacdo entre outras.

» Necessidade de identidade pessoal - A deficiéncia de uma crianga no seio
familiar pode ter impacto na identidade pessoal da familia. Os pais destas criancas
vivenciam frequentemente dificuldades nos seus sentimentos de competéncia e de auto-
estima. Neste ambito é essencial ajudar a criangca com deficiéncia e a propria familia a
desenvolver uma identidade pessoal positiva e decisiva para favorecer a qualidade de
vida.

> Necessidades de apoio afectivo-emocional - E conhecida a importancia que a
familia desempenha por meio dos seus gestos de afecto e carinho para com a crianca.

Embora alguns pais por razdes diversas ndo estabelecam relacdes afectivas com o
seu filho, devem ser encorajados nomeadamente pelos profissionais a desenvolverem
este tipo de relagbes, pois a familia proporciona um envolvimento especialmente
favoravel ao desenvolvimento das relagcGes de amor e auto-estima.

» Necessidades educativas - A importancia que os pais ddo a esta categoria €
influenciada pelos seus valores, crencas e prioridades culturais. Mais uma vez 0s
profissionais sdo um contributo na ajuda as familias, levando-as a pensar acerca das
decisbes educacionais e a explicar a variedade de oportunidades que existem para 0s
alunos com deficiéncia. Também nestas decisGes parentais as suas expectativas e as da
comunidade circundante podem ter influéncia nas respectivas decisfes educacionais.

Pela reflexdo da pesquisa no ambito das necessidades das familias, verificamos que

diferentes autores mencionam categorias comuns e diferentes que se complementam.
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5.3 — Avaliacao das Necessidades das Familias

Partindo do enfoque das implicagbes que uma crianga com necessidades
especiais pode trazer para a familia, como seja um diverso conjunto de necessidades,
verificamos ser imprescindivel uma avaliacdo eficaz essas mesmas necessidades da
familia e individualiza¢do dos servigos.

Em muitas situacOes, as familias ndo reconhecem as necessidades porque ndo sabem
como 0s recursos poderdo ser obtidos, embora esses recursos existam Dunst et al.
(1994, cit in Carmo, 2004).

A identificacdo das necessidades é o processo pelo qual o profissional deve
ajudar as familias a transformarem as suas preocupac@es em necessidades, ou seja
ouvirem as preocupacdes das familias, auxilia-las a clarificarem essas preocupacdes de
modo a identificar recursos para as necessidades, diminuindo as discrepancias, como
afirma (Carmo, 2004).

Giné (2000) tece algumas consideragdes acerca da avaliacdo das necessidades da
familia:

A identificacdo das necessidades das familias constitui um processo complexo, que tem como

objectivo primordial a melhoria das condi¢bes de vida das familias, através da sua satisfacao

com a progressiva tentativa de estimular e promover o progresso e a qualidade de vida das
pessoas com deficiéncia durante todo o seu ciclo de vida.(p. 4)

Bailey (1988, cit in Carmo, 2004) define assim a eficicia da avaliacdo das

necessidades da familia;

Uma avaliacdo eficaz a familia deve abranger importantes dominios da familia, incorporar
multiplas fontes e instrumentos para obter informagdo, reconhecer a importancia dos valores e
tradicGes da familia, determinar as prioridades das familias no que concerne aos objectivos e
servigos, e modificar-se sempre que necessario, de acordo com as exigéncias do programa,

avaliando regularmente os resultados da familia. (p. 82)

Para identificarmos e definirmos as necessidades das familias e segundo Mcwilliam
(2003) existe um conjunto de métodos que foram tradicionalmente usados:
» Historias da crianca/familia
As histdrias sociais da crianga/familia sdo utilizadas como meio de recolher e

perceber a informagdo relativa a familia. Geralmente usa-se uma série de questdes
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standart relacionadas com histérias clinicas, pré-natais e nascimento, antecedentes da
familia e informacGes do &mbito demografico. Esta forma de avaliar as necessidades da
familia tem a vantagem de em qualquer momento e se necessario termos a disposicao
informacdo estandartizada sobre a crianca e a familia. A desvantagem € que algumas
familias podem encarar este processo de obter informacdo, abusivo e violador da sua
privacidade.

» Questionarios de auto-avaliacao

Para a identificacdo das preocupac0es, prioridades e recursos da familia e desde
da aprovacdo da Public Law, tem-se desenvolvido a aplicacdo dos questionarios de
auto-avaliacdo. O principal objectivo dos referidos questionarios é serem um
mecanismo que facilite a discussdo entre profissionais e familia acerca das suas
preocupac0es, prioridades e recursos da familia para a programacéo de uma intervencao
(Mcwilliam, 2003).

Bailey e Blascoe (1990, cit in Mcwilliam, 2003) orientaram uma investigacao
para perceber a opinido dos pais acerca destes instrumentos. Nesse estudo, foi pedido
aos pais que respondessem ao original Family Needs Survey (Inquérito sobre as
Necessidades da Familia), construido por Bailey e Simeonsson, em 1985 e depois que
respondessem a um conjunto de questdes sobre esta forma de avaliagdo. A maior
percentagem dos pais responderam que ndo acharam o questionario abusivo, contudo
referenciaram que lhes deviam ser dadas mais opc¢des de escolha. Este processo para
obter informacdo pode levar, a exclusdo de certas familias por ndo se adaptarem aos
formularios escritos, devido aos seus niveis de literacia e outra possivel desvantagem é
que a maior preocupacao da familia ndo esteja mencionada no inquérito. A vantagem
destes instrumentos estandardizados é que pode proporcionar uma ideia realista, daquilo
gue podemos resolver através dos Nnossos Servicos.

Além do inquérito Family Needs Survey, existe um conjunto de instrumentos
para identificar as preocupacdes, prioridades e recursos das familias que Mcwilliam

(2003) apresenta o seguinte quadro.
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Identificagdo Descricéo

Inventério a partir do qual a familia escolhe o seu nivel de interesse
(nenhum interesse; a informagao tem prioridade baixa , média ou alta)
e o formato preferido para receber informacéo ( reunido de grupo,
reunido individual ou material escrito)sobre 37 itens ( por exemplo,
Ensinar a crianca em casa, defesa dos seus direitos e trabalho com os
profissionais, planificacéo futura, momentos de relaxamento e lazer da
familia e descobrir e usar mais apoio).

Inquérito destinado a ajudar as familias a identificarem trés tipos de
interesse (centrados na crianga, na familia e Ana comunidade). No
caso de serem 30 itens, a familia deve indicar e se cada um deles tem
interesse prioritario, se tem interesse, mas ndo é actualmente uma
prioridade ou se ndo tem algum interesse nesse dado momento.
Escala a partir da qual a familia escolhe entre seis descri¢des ( ndo
aplicavel. Quase nunca, raramente, algumas vezes, muitas vezes, quase
sempre) sobre 41 itens centrados nos recursos basicos, cuidados para a
infancia especializados, crescimento pessoal e familiar, recursos
financeiros médicos, educagdo infantil, preparacdo de refeicoes,
futuros cuidados para a infancia, orcamento financeiro e apoio ao
agregado familiar.

Inquérito a partir do qual a familia escolhe desde ( ndo, ndo tenho a
certeza, sim) até a questdo , “Gostariam de discutir este tema com um
membro do pessoal envolvido no nosso programa?”, sobre 35 itens de
6 categorias: informacéo, apoio familiar e social, finangas, explicando
aos outros, cuidados para a infancia, apoio profissional e servicos
comunitarios.

Um formulério constituido por 31 itens sobre crescimento e apoio
financeiro, satde e necessidades, nutricdo e comunicagdo, protecgao,
apoio intrafamiliar, emprego, cuidados para a infancia e rendimento.
As familias classificam cada item numa escala se 6 pontos (nédo se
aplica, de foram alguma aplicavel, raramente, algumas vezes,
habitualmente e quase sempre adequado).

Escala a partir da qual a familia escolhe entre 6 descrigdes ( ndo

Family Information Preference
Inventory. A. P Turbull& H. R.
Turnbull (1986)..

Family Interest Survey.
J. Cripe & D. Bricker (1993)

Family Needs Sacale.
C. J. Dunst, C. S. Cooper, J.C.
Weeldreyer, K. D. Snyder &
J.H. Chase (1988)

Family Needs Scale .
D. B. Bailey & R. J.
Simeonsson (1990)

Family Resource Scale .
H. E. Leet & C. J. Dunst (1988)

Family Support Scale. disponivel, nada util, algumas vezes, geralmente, muito e
C. Dunst, V. Jenkins & C. extremamente (til) sobre 20 itens centrados em afinidades informais e
Trivette (1988) formais, organizacéo social, familia imediata e servigo profissional

especializado e genérico.

Quadro n° 4 - Amostras de inquéritos e escalas para identificacdo das preocupaces, prioridades e recursos da
familia
Fonte: Mcwilliam, P. J. (2003). Entender as Preocupacoes, Prioridades e Recursos da Familia.

» As entrevistas informais

A entrevista semiestruturada é outra forma de obter e perceber a informacéo
concedida pela familia. Nas conversas com as familias, o profissional usara
essencialmente questdes de resposta aberta e seguira a orientacdo dos temas de
conversa escolhidos pelos pais. Esta abordagem faculta ao profissional uma
ideia geral dos tépicos que irdo ser discutidos com a familia.

Este meio de avaliagdo das necessidades da familia, requer capacidades de
comunicacdo de ambos os interlocutores, em especial do profissional.
Mcwilliam (2003) menciona algumas dicas para uma comunicacgdo eficaz com
as familias:

41



e Escutar
Dar atencdo ao que os membros da familia tém a dizer, usando capacidades de
escuta verbais e ndo verbais

e Reflectir sobre os sentimentos
Perceber de modo preciso e com certa sensibilidade os sentimentos dos
membros da familia e comunica-los através da linguagem apropriada.

o Reflectir sobre o conteudo
Reafirmar e resumir o contetdo da mensagem de um dos membros da familia ou
o contetdo global de uma discusséo.

e Questdes eficazes

Aprofundar o entendimento que tem das prioridades da familia e facilitar a

consideracdo de ac¢bes ou opgdes que a familia queira tomar para conseguir o

que se propde.

Segundo Simpson (1990, cit in Correia, 1997) “ as estratégias bdasicas para
melhorar a comunicacdo entre pais e profissionais sdo a confianca e o respeito,
elementos essenciais para uma comunicacdo produtiva e significativa entre familias e
profissionais” (p.153).

O profissional ao identificar as necessidades da familia estd a tentar
compreender melhor, reconhecer e antecipar um conjunto de situacdes fulcrais no
desenvolvimento da crianca especial.

Os pais podem dar um importante contributo na educagdo da crianca especial,
num “trabalho” participativo e interactivo com o profissional.

Contudo, falarmos de necessidades, métodos e estratégias para identificar as
necessidades das familias, ndo faz sentido se posteriormente ndo existirem recursos

necessarios para colmatar as respectivas necessidades.

42



PARTE I

PLANIFICACAO E ORGANIZACAO DO ESTUDO
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Capitulo 1

Objecto de Estudo

1 — Introducéo

No presente capitulo procedemos a formulagdo do enunciado do problema,
definicdo dos objectivos que nos propusemos alcancar e apresentamos as justificacdes

que dominaram a escolha da temética em estudo.

2 — Enunciado do Problema

Da anédlise da literatura realizada na primeira parte do presente trabalho,
verificamos que a familia é o primeiro contexto social, em que a crianca vive maltiplas
interacgOes sociais que afectam positiva ou negativamente o seu desenvolvimento
psicolégico e fisico.

Nesta perspectiva achamos pertinente abordar questbes relacionadas com o
contexto familiar compreendendo as reacg0es, atitudes e comportamentos das criancas e
das suas familias. O conhecimento das necessidades, preocupacfes e recursos das
familias com filhos com deficit cognitivo e motor sdo importantes para os profissionais
das diferentes areas, a fim de colmatarem os desajustes e promoverem 0 mAaximo
potencial da crianga e familia.

E finalidade do presente estudo analisar as necessidades dos pais de criancas ou
jovens com deficit cognitivo - motor em idades escolar (entre 6 e 18 anos), que
frequentam a Associacdo Portuguesa de Pais e Amigos Do Cidadao Deficiente Mental
de Castelo Branco (APPACDM), no ano lectivo 2008-2009. Pretendemos sobretudo,
analisar as opinides dos pais sobre as suas necessidades especificas e prioritarias e ainda
relaciond-las com algumas caracteristicas biogréficas da familia: composi¢do do
agregado, situacao familiar, idade dos pais e situacdo perante o trabalho.

Tendo em consideracdo o enunciado do problema e a analise da bibliografia
formulamos as seguintes questdes que tentaremos responder ao longo do trabalho:

e Quais sdo as necessidades mais sentidas pelas familias com filhos com deficit
cognitivo e motor que frequentam a APPACDM de Castelo Branco?

e Quais as necessidades prioritarias para essas familias?
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e Quais as relagbes existentes entre as necessidades e as caracteristicas dessas

familias?

3 — Objectivos do Estudo

Com suporte nas questdes de investigacdo delineamos os seguintes objectivos de

estudo:

> Identificar os tipos de necessidades que sdo mais frequentes nas familias com
filhos portadores de deficit cognitivo — motor que frequentam a APPACDM
de Castelo Branco;

> ldentificar os tipos de necessidades prioritarias para 0s pais das criangas ou
jovens com deficit cognitivo — motor;

» ldentificar de que forma as caracteristicas da familia se relacionam com as

suas necessidades.

4 — Importancia do Estudo

“ Nao existe nenhum estdgio que provoque mudanga mais profunda ou que
signifique desafio maior para a familia nuclear do que a adi¢cdo de uma crianca ao
sistema familiar” Bradt (19995, p:206).

Quando se trata do nascimento de uma crianca especial, este desencadeia um
conjunto de necessidades acrescidas, complexas e de diferentes dimensdes, como sejam
necessidades do diagnostico do problema da crianga, a necessidade de obter informacéo
compreensivel, exacta e actualizada e como receber apoio emocional. E a familia o
primeiro universo das relacbes sociais da crianca, proporcionando um ambiente de
crescimento e desenvolvimento (Silva e Dessen, 2001).

Também Buscaglia (2006) ressalta a importancia do papel da familia na
determinacdo do comportamento humano, na formacéo da personalidade, na evolugéo
mental e social, no estabelecimento da cultura e de suas instituigoes.

Assim, o bem-estar da familia e a adaptacéo desta ao filho especial sdo factores
preponderantes para o crescimento e desenvolvimento da crianca.

E para nos a importancia deste estudo o conhecimento objectivo e estruturado

das necessidades especificas das familias com filhos com défice cognitivo-motor.
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A abordagem a esta tematica assume mais relevancia atendendo a trabalharmos
directamente nesta area de educacdo e sentirmos que seria uma boa oportunidade para
uma maior pesquisa sobre a tematica, constituindo um modesto contributo para a
compreensdo e intervencdo, representando um auxilio para os diversos servicos e
profissionais, promovendo uma ajuda mais qualificada as familias. Os técnicos poderao
optimizar o planeamento dos programas educativos e terapéuticos com o conhecimento
das necessidades e recursos das familias. Consequentemente ao minimizar e anular as
necessidades das familias facilita-se e favorece-se o crescimento e desenvolvimento da

crianca e jovens.
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Capitulo 11

Metodologia

1-Introducéo

Neste capitulo do trabalho descrevemos as condic¢des de realizacdo do estudo,
nomeadamente a apresentacdo da metodologia utilizada, a caracterizacdo da amostra,
dos instrumentos, dos procedimentos usados na distribuicdo, recolha e analise dos

dados.

2- Esquema Geral da Pesquisa

A nossa investigacdo ¢ um estudo de caso, de um grupo de pais de filhos com
deficit cognitivo-motor. Tal como refere Yin (1994) o objectivo do estudo de caso é o
de explorar, descrever e explicar detalhadamente unidades particulares sociais ou
educativas. Para o referido autor o estudo de caso € ainda um desenho de investigacao
(plano de estratégia de investigacdo com vista a obter uma resposta valida as questdes
de investigacdo) adequado para estudar o caso de uma situagcdo com certa intensidade e
num periodo curto de tempo.

A metodologia de investigacdo do nosso estudo é de natureza qualitativa,
procurando descrever as opinides das familias com filhos com deficit cognitivo-motor,
sobre as suas necessidades. Esta metodologia parece-nos coerente e vai de encontro aos

objectivos delineados no ambito da nossa problematica.

3- Caracterizacdo da Amostra

“A amostra ¢ uma parcela convenientemente seleccionada do universo da
populagdo; é um subconjunto do universo” Marconi e Lakatos, (1982 p.28).

A escolha da amostra, como refere Quivy (2008), e feita em funcdo dos
objectivos de investigacao.

A amostra do presente estudo foi seleccionada a partir dos pais dos alunos com

deficit cognitivo e motor da Valéncia Sécio Educativa, da Associacdo Portuguesa de
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Pais e Amigos do Cidaddo Deficiente Mental (APPACDM) de Castelo Branco, tendo
como critérios de selec¢do os seguintes:

= Existéncia de pelo menos um progenitor da crianga ou jovem

= A idade dos filhos estar compreendida entre 0s 6 e 0s 18 anos

= Ascriangas ou jovens irem diariamente para casa do (s) seu(s) pai(s).

A amostra em estudo ficou constituida por 13 “Pais” (12 do sexo feminino e 1
do sexo masculino) e de acordo com as respostas dadas na ficha biografica da familia,
procederemos a caracterizacdo pormenorizadamente da amostra.

Mesmo com as dificuldades e stress sentidos pelos pais a taxa de retorno foi de

100%.
Este processo demorou sensivelmente um més e meio abrangendo 0s meses de

Novembro e Dezembro.

3.1 - Caracterizacdo dos Pais

Os sujeitos do nosso estudo, preencheram simultaneamente ao “Questionério
sobre as Necessidades das Familias” e uma “Ficha de dados Biograficos” formada por
dois conjuntos de questbes. Com o conjunto inicial pretendiamos caracterizar a
populacdo da amostra.

Assim, com base nos dados biograficos dos inquiridos, procedemos a descri¢édo
dos sujeitos a partir dos seguintes indicadores:

e Agregado familiar;
e Situacdo familiar;
e Idade dos pais;
e Habilitagdes literarias dos pais;
e Situacéo dos pais perante o trabalho;
e Dominio da actividade profissional dos pais.
A partir dos indicadores referenciados construimos os graficos que

caracterizaram 0s sujeitos do nosso estudo e que passamos a apresentar.
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A descricdo da amostra quanto ao agregado familiar é apresentada no grafico n°l.

e R
Constituicao do Agregado Familiar

B NUmero de Familias

2 Elementos 3 Elementos 4 Elementos 5 Elementos

o P, N W B~ o o

Graficon® 1
Distribuigdo da amostra em funcdo da dimensdo do agregado familiar

A andlise do grafico n° 1 indica-nos que o maior nimero de familias (10) da nossa
amostra € constituido por 3 e 4 elementos, incluindo o proprio filho com deficit

cognitivo-motor.

No gréfico n® 2 apresentamos a caracterizacdo da amostra em fungéo da situacédo

familiar.
>
Situacao Familiar
10

9 -

8 -

7 -

6 -
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Casado/a ou unido 22 Casamento Pai/M3e Solteira M3e Adoptiva
de facto familia Viuvo Divorciado
reconstituida Monoparental
B Numero de Familias nas diferentes situagdes familiares

J

Gréfico n°2
Distribuicdo da amostra em funcéo da situacdo familia
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O grafico n°2 ilustra que a grande maioria dos pais (9) estdo casados ou em unido de

facto. H& uma situagdo de segundo casamento, de mée adoptiva e duas maes viavas.

De seguida, podemos observar através do grafico n° 3 as idades tanto dos pais e como
das maes que foram agrupados de 10 em 10 anos.

Idade do Pais

H Paj
u Mae

O L, N WS OOl O N O ©

3040 41-51 52 -61

Graficon® 3
Caracterizagdo dos pais em funcdo da idade

Como podemos observar no grafico n® 3 a maioria dos pais (6) como das méaes

(8) tém idades compreendidas entre os 41 e 51 anos de idade.

O grafico seguinte (n° 4) apresenta as habilitacdes literarias dos pais e das méaes.

-

HabilitacOes Literarias
6
5
4 B NUmero de Pais por
nivel literario

37 ® NUmero de Maes por
5 | nivel literario
1 -
O -

. Y&o ®Y$\0 °Y$\0 . Y5\0 °Y9° .O‘a&\' &oﬁ‘bﬂ.

3 o 9 DS N2 2% QP

J

Gréficon® 4
Caracterizagdo dos pais em funcao das habilitacGes literarias
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Pela analise do grafico n° 4 verificamos que as mées (13) se distribuem por todos
os niveis de habilitacBes literdrias. Relativamente aos pais, ndo ha nenhum (0) com o
12° ano e licenciatura. A maioria dos pais (6) tem entre 0 4° e 6° ano e ha um com o

nivel de doutoramento.

No respeitante as caracteristicas dos pais perante o trabalho, os dados da “Ficha
Biografica da Familia” permitem-nos formar seis diferentes situacdes laborais, em que
hd um sé progenitor ou os dois progenitores em cada familia. Neste ultimo caso a
primeira situacdo laboral corresponde a do pai e a segunda a da mée. Deste modo temos
as seguintes situacoes laborais:

e Desempregada (1)

e Domeéstica (1)

e Exercem uma profissdo efectiva (7)

e Exerce uma profisséo efectiva / Desempregada (2)

e Exerce uma profisséo de contrato / Desempregada (1)
e Desempregado / Doméstica (1)

Pelo grafico n® 5 podemos observar o numero de familias em cada situacéo

laboral.
)
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Gréficon®5
Caracterizagdo dos pais em funcédo da situacéo laboral
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Como podemos observar no grafico n® 5 ha sete familias que exercem uma
profissdo efectiva. Também verificamos duas situacBes de profissdo -efectiva/
desempregada e ha uma situacdo em cada uma das restantes situacoes.

Atraveés do grafico n® 6 podemos observar o dominio da actividade profissional

tanto dos pais como das maes.

Dominio da Actividade Profissional dos
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Gréficon° 6

Caracterizagdo dos pais em funcdo do dominio da actividade profissional

No que respeita ao dominio da actividade profissional dos pais, observamos que
sobressai a administracdo publica, para as maes (4), enquanto os pais (4) trabalham
principalmente na construcdo civil. Ha trés médes a trabalhar no comércio e outras trés
na industria. Dois dos pais também trabalham na funcdo publica. As actividades
profissionais dos pais ainda se distribuem um pelos transportes, outro no comércio e

ainda outro na indUstria.
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3.2 - Caracterizacio da Crianca ou Jovem com Défice Cognitivo-Motor

Como ja referimos anteriormente, a “Ficha de Dados Biograficos” € constituida
por dois grupos de questoes.
Assim, com o segundo grupo de perguntas pretendemos caracterizar os filhos
dos sujeitos da amostra do nosso estudo, considerando 0s seguintes indicadores:
e Sexo;
e |dade;
e Posicdo da crianca ou jovem face aos irmaos;
e Principais dificuldades apresentadas pelas criangas ou jovens com
défice cognitivo e motor.

A caracterizacdo das criangas e jovens quanto ao sexo e idade é apresentada na

tabelan® 1.
Sexo Idade
7 13 15 17 18
Feminino | Masculino || Anos | Anos | Anos | Anos | Anos
4 9 2 1 2 4 4
Tabela n°1

Distribuigdo das criancas e jovens com défice cognitivo e motor por sexo e idades

Como podemos observar na tabela n® 1 a maioria dos filhos (9) sdo do sexo
masculino.

Relativamente as idades estdo compreendidas entre os 7 e 18 anos, verificando-
se que 0 maior nimero (8) se situa nos 17 e 18 anos.

Quanto a posicao da crianca ou jovem face aos irmaos, na tabela n°® 2 podemos
constatar as suas posigdes.

Posicédo da Crianga ou Jovem Face aos Irmaos

E a mais velha E a segunda E a terceira E a quarta Outra
Filho(a) Unica
2 4 1 2 4
Tabela n® 2

Distribuicdo das criancas e jovens com défice cognitivo e motor quanto a sua posicéo face aos irméaos
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Pela anélise da tabela n° 2, verificamos que a posi¢cdo da crianca ou jovem face

aos irmaos é principalmente na segunda posi¢do ou entdo é filho (a) unico (a).

A caracterizacdo das criancas e jovens relativamente as principais dificuldades é

apresentada na tabela n°3.

Principais Dificuldades Apresentadas pelas Criancas ou Jovens com Défice Cognitivo-Motor
Atraso do Dificuldades de Dificuldades Visuais Dificuldades
Desenvolvimento Linguagem Auditivas
Global
11 10 4 2
Tabelan® 3

Distribui¢do das criancas e jovens com défice cognitivo e motor pelas dificuldades apresentadas

As principais dificuldades mencionadas pelos pais inquiridos foram as seguintes:

atraso no desenvolvimento global (11) de linguagem (10), visuais (4) e auditivas (2).

Sintese:

Pelos dados apresentados anteriormente por graficos e tabelas podemos constatar
que os agregados familiares sdo constituidos essencialmente por 4 e 6 elementos.

Verificamos que 0s pais estdo principalmente casados ou em unido de facto.

As idades tanto dos pais como das méaes se situam predominantemente na faixa
etaria dos 41-51 anos.

No conjunto dos pais prevalece como habilitacdes literarias o 4° e 6° ano,
enquanto as mdes se distribuem por todos os niveis literdrios excepto pelo
doutoramento.

Maioritariamente os pais (pai e mae) (7) tém uma profissdo efectiva. Os pais
exercem principalmente uma actividade profissional na funcdo publica e os pais na
construcdo civil.

Relativamente ao sexo verificamos que sdo predominantemente jovens rapazes.
As idades estdo compreendidas entre 0s 17 e 18 anos.

A posicdo da crianga ou jovem face aos irmaos, é a de segunda posic¢ao ou entédo
é filho (a) dnico (a).

O leque das dificuldades apresentadas, pelas criangas ou jovens é diversificado.

As principais dificuldades expostas séo:
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e Atraso do desenvolvimento global;
¢ Dificuldades de linguagem;
¢ Dificuldades visuais;

e Dificuldades auditivas.

4 — Organizacao dos Instrumentos

Para a recolha de informagdo necessaria ao desenvolvimento do estudo foi
aplicado o seguinte material:

- Um questionério sobre as necessidades das familias (Anexol);

- Uma ficha biografica da familia (Anexo 2).

O instrumento utilizado para avaliar directamente as necessidades das familias
foi uma adaptagdo do “Family Needs Survey” (FNS, 1988) desenvolvido por Donald B.
Bailey, Jr e Rune J. Simeinsson da University of North Carolina at Chapel Hill.

O FNS resultou de uma cuidadosa revisdo da literatura, de uma discussdo com
especialistas em investigacdo com familias, de dados de questionarios anteriores e da
propria experiéncia clinica dos autores com as familias.

Os questionarios iniciais foram validados por um conjunto de especialistas,
composto por doze professores especializados, trés psicélogos e por 16 familias de
crianca com deficiéncia (Bailey & Simonsson, 1998).

Pereira (1996) traduziu e adoptou o “Questiondrio sobre as Necessidades das
Familias” (QNF) para a realidade socio-cultural portuguesa com o objectivo de uma
melhor clarificacdo.

Este questiondrio (QNF) é composto por 6 categorias de necessidades:
Necessidades de Informacéo (composto por 7 questdes/ itens; Necessidades de Apoio
(composto por 7 questbes/ itens); Explicar a Outros (composto por 4 questfes/itens);
Servicos da Comunidade (composto por 3 questdes/ itens); Necessidades Financeiras
(composto por 4 questdes/ itens) e por ultimo Funcionamento da Vida Familiar
(composto por 3 questdes/ itens), o que totaliza 28 questdes / itens.

Cada uma das questdes possui gradacdo de 1 a 3, apontando a intensidade
crescente de complexidade da necessidade, de forma que, o valor 1 corresponde ao

menor nivel de complexidade da necessidade (significa ndo necessito deste tipo de

55



ajuda) o valor 2 (N&o tenho a certeza) e, por ultimo o valor 3 (Necessito desse tipo de
ajuda), ao nivel méximo de complexidade de necessidade.

As seis categorias podem descrever-se da seguinte forma:

- Necessidades de Informacéo — Bailey e Simeonsson (1998) ressaltam que 0s
pais de uma crianca especial revelam maior necessidade de informacgéo para educar a
crianga do que os pais de um filho sem necessidades especiais.

Esta categoria tem como objectivo registar se 0s pais das criangas com deficit
cognitivo-motor sentem necessidades de informacéo sobre: como as criangas crescem e
se desenvolvem, como brincar com a crianga, Como pegar na crian¢a, como lidar com o
comportamento da crianca, informagdes sobre qualquer problema ou deficiéncia da
crianga e necessidade de informacdo sobre 0s servicgos actuais e futuros.

As preocupacdes dos pais sobre o futuro da crianca tém sido bem documentadas
por diversas investigacdes (Bailey & Simeonsson, 1988; McLinden, 1990), bem como a
necessidade de informacdo sobre os servicos de que os filhos poderéo beneficiar no
presente e no futuro (Ayer, 1984 cit in Pereira, 1996).

O grupo dos 7 itens avalia as necessidades das familias relativamente a
informacao.

- Necessidades de Apoio — A segunda categoria também & constituida por 7
itens e avalia as necessidades dos pais acerca do apoio informal e formal, baseados no
principio de que o apoio constitui um mediador do “stress” familiar (Durnst, Trivette &
Cross, 1986 cit in Pereira, 1996).

Estes apoios pressupdem que os pais tenham alguém na familia ou amigos para
conversar, ou terem alguém que auxilie os progenitores a aceitar o filho especial, que
ajude a familia a discutir problemas e encontrar solucdes ou que ajude a familia a
decidir acerca das actividades familiares e recreativas.

- Necessidade de Explicar a Outros — Esta categoria é constituida por 4 itens e
avalia a necessidade das familias de explicar a diferentes pessoas o problema do seu
filho e a necessidade de obter informacéo escrita sobre outras familias com um filho
com a situacédo similar ao seu.

- Necessidade de Servicos da Comunidade — A quarta categoria é constituida
por 3 itens e pretende avaliar as necessidades das familias para encontrar um médico,
um servigo de colocacdo temporaria ou um servico de apoio social e educativo, Pereira
(1996).
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- Necessidades Financeiras — A presenca de uma crianca com défice cognitivo-
motor no seio familiar é quase sempre sindnima de despesas adicionais para a familia.
Esta categoria formada por 4 itens, pretende avaliar as necessidades bésicas como a
alimentacdo, o vestuario, transportes, e mesmo necessidades relacionadas com a
liquidez de servicos de terapia ou outros de a crianga precise.

- Funcionamento da Vida Familiar — A Gltima categoria integra 3 itens que
pretendem avaliar a globalidade o funcionamento da vida familiar. Esta categoria
engloba as necessidades da familia na organizacdo e divisdo das tarefas domésticas,
bem como as necessidades relativas as ajudas para resolver problemas familiares
(Pereira, 1996).

A parte final do QNF apresenta uma questdo de resposta fechada, em que
pretendemos conhecer as necessidades prioritarias das familias.

Assim, pedimos aos inquiridos que, de acordo com as necessidades assinalassem
o0s 10 principais itens que correspondessem as suas maiores necessidades.

Por fim foi colocada uma questdo, de resposta aberta para que as familias
referissem outras necessidades sentidas e ndo contempladas nos itens anteriores do
questionario. O objectivo dos dois tipos de itens, resposta aberta e resposta fechada, foi
o0 de proporcionar a expressdo livre dos inquiridos, facultando as familias a clarificacéo
de respostas a itens estandardizados e de darem informacdo adicional acerca das

necessidades sentidas (Pereira, 1996).

Foi ainda elaborada a “Ficha de Dados Biografico da Familia” . Esta ficha é
baseada no primeiro bloco da Escala Europeia de Satisfacdo das Familias em
Intervencdo Precoce (ESFIP). E constituida por questdes que pretendem proporcionar
informagdes sobre a crianga e sua familia, solicitando ao inquirido que assinale com
uma (X) a resposta pretendida. Relativamente aos pais sdo solicitados dados como a
constituicdo do agregado familiar, a idade, as habilitacbes academicas, o estado civil, a
profissdo e a situacdo perante o trabalho. Também refere dados referentes a
caracterizagdo da crianga ou jovem com deficit cognitivo - motor, tais como a idade, o
sexo, as principais dificuldades e qual a posicdo da crianca face aos irmédos. Os
elementos recolhidos na “Ficha de Dados Biograficos da Familia” tiveram com
objectivo caracterizar as familias e os filhos com deficit cognitivo e motor. Também

procuramos relacionar algumas caracteristicas dos pais com as suas necessidades.
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5 - Procedimentos

Tendo em consideragdo os objectivos preconizados para o presente estudo, a
forma de obtermos os dados necessarios foi a de dirigir o “Questionario sobre as
Necessidades das Familias” e a “Ficha Biografica da Familia”, aos pais de criancas e
jovens com défice cognitivo — motor.

Iniciamos por solicitar autorizacdo a Directora Pedagogica da APPACDM de
Castelo Branco, para na Instituicdo podermos entregar e recolher os instrumentos de
recolha de dados dos pais das criancas e jovens com deficit cognitivo-motor.

Nos casos que ndo conseguimos entrar em contacto directo com o0s pais, 0S
instrumentos de recolha de dados foram entregues aos alunos (colocados na sua
mochila) e previamente contactamos telefonicamente a familia, a fim de solicitar o
preenchimento do “Questionario sobre as Necessidades das Familias” e da “Ficha de
Dados Biograficos”, explicando o objectivo do estudo, 0 preenchimento dos
instrumentos de recolha de dados e dos outros aspectos comuns as situacbes em que
entregdmos presencialmente os instrumentos.

Apds a autorizacdo da Directora Pedagogica procedemos a aplicacdo dos

questionarios por um periodo de duas semanas, escolhidas aleatoriamente.

No momento da entrega individualizada dos instrumentos de recolha de dados,
os pais foram informados dos seguintes aspectos: anonimato e confidencialidade das
respostas, participacdo voluntaria da mée/pai, pedido para responderem a totalidade das
questBes e no caso dos pais com davidas no preenchimento das fichas dos instrumentos
foi a professora da crianga/jovem que serviu de mediador, procurando néo influenciar as
respostas evitando efeitos de prestigio do seu poder de alterar as respostas.

O cuidado de alertar para estes aspectos, prende-se com o0 objectivo dos
inquiridos preenchessem o questionario sem receio e possibilitando a verdadeira
expressao da sua opiniao.

Todas as familias responderam ao questionario que decorreu durante 0s meses

de Novembro e Dezembro de 2009.
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6 — Tratamento dos Dados

Apos a recolha de dados, procedemos ao seu tratamento, em que o tipo de
objectivos determinou o tratamento dos mesmos.

Inicidmos pelo célculo das frequéncias das respostas e respectivas percentagens.
“Apresentar os mesmos dados sob diversas formas favorece incontestavelmente a
qualidade das interpretagdes” (Quivy, 2008, p.223).

Neste sentido procedemos a estatistica descritiva e a expressao grafica dos dados
que naturalmente ultrapassardo o simples método de exposicdo de resultados (Quivy,
2008).

Os dados recolhidos na Ficha Biogréafica por questdes do tipo fechado
facultaram a caracterizacdo da amostra ja apresentada anteriormente e relacionaremos
os dados de caracterizacdo dos pais (Constituicdo do agregado familiar, situacdo
familiar, idade dos pais e situacdo laboral dos pais perante o trabalho) com as
necessidades sentidas.

As informacdes recolhidas através do QNF sdo questes fechadas, uma s6 do
tipo aberta e uma outra em que o inquirido ordena por prioridade as suas dez maiores
necessidades. Com esta questdo pretendemos que a partir do conjunto dos 28 itens do
questionario, os inquiridos emitam as suas 10 maiores necessidades ordenando-as por
grau de importancia. Para efeitos de andlise, estabelecemos uma cotacdo para a escala
de apreciacdo das opinides a cerca das necessidades que varia entre 1 ponto para o item
menos valorizado e assinalado em Gltima posi¢do e 10 pontos para o item assinalado na
primeira posi¢do. Sempre que o item ndo é escolhido atribui-se-lhe 0 pontos.

Nas situacdes de empate atribuimos a mesma pontuacédo a tais casos empatados,
mas ao caso seguinte é atribuida a pontuacédo correspondente a posicdo, que se verificara
caso ndo existisse empate. De seguida, procedemos a contabilizacdo dos pontos, em
fung&o dos casos existentes.

A questdo de resposta aberta tem como objectivo a identificacdo de outras
necessidades das familias ndo contempladas nos itens do questiondrio. Para a questdo
realizar-se-a a analise de conteudo, através do levantamento das unidades de registo.

Através da técnica de anélise categorial distribuimos as unidades de registo em
subcategorias e categorias para a realizacdo da analise das unidades de registo a fim de

apresentarmos os resultados.
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Com a analise das questBes tentaremos responder aos objectivos do estudo e
como refere (Quivy, 2008) calcularemos e comparemos as frequéncias das respostas por
categorias. Baseamo-nos na hipotese segundo a qual uma caracteristica é tanto mais
frequentemente citada quanto mais importante é para os inquiridos. Para o referido autor
esta andlise categorial € a mais antiga e a mais corrente.

Recorremos a dados numéricos que servirdo de acessorio descritivo de natureza
qualitativo, pretendendo registar, descrever e interpretar as opinides dos pais acerca das

suas necessidades.
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PARTE Il

APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS
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1 — Introducéo

Na terceira parte do trabalho procedemos & apresentacdo e discussdo dos
resultados obtidos no nosso estudo.

Para melhor apresentacdo e analise dos dados, os resultados seguiram a ordem
das questdes do instrumento de recolha de dados.

Para a questdo dos tipos de necessidades mais frequentes nas familias
procedemos a construcdo de tabelas descritivas e respectivos graficos.

Na questdo da prioridade das necessidades das familias referidas no questionario
(Q.N.F.) optamos pela representacdo grafica e descritiva em tabelas como melhor forma
de visualizar rapida e globalmente as diversas posi¢des das necessidades assinaladas.

Na questdo das relacOes existentes entre as necessidades e as caracteristicas das
familias os resultados sdo apresentados em tabelas descritivas.

Como anteriormente ja referimos utilizdmos para o tratamento dos dados da
questdo aberta, a analise de contetdo e o calculo das frequéncias das respostas para as

outras questoes.

2 — Apresentacao e Discusséo dos Resultados

Para efeito de analise dos tipos de necessidades que sdo mais frequentes nas
familias com filhos com défice cognitivo-motor a frequentarem a APPACDM de
Castelo Branco, procedemos da seguinte forma:

Por cada categoria de necessidades, procedemos a contagem do numero de
respostas em cada opcdo de resposta (Ndo necessito deste tipo de ajuda, Nao tenho a
certeza, Necessito deste tipo de ajuda) e relativa a cada item, obtendo dados numéricos.
Também procedemos ao célculo das respectivas percentagens e a percentagem média.
Estes dados foram registados em tabelas.

Assim, conhecemos os dados acerca das categorias e respectivos itens que as

familias mais necessitam.
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2.1  —Tipos de Necessidades mais Frequentes nas Familias

O “Questionario sobre as Necessidades das Familias” (QNF), (anexo 1) foi

como dissemos anteriormente, o instrumento usado para recolher informacao sobre as

necessidades das familias de criancas e jovens com deficit cognitivo e motor. Estas

necessidades estdo distribuidas pelas 6 categorias de necessidades do QNS e passamos

de seguida a descrever os resultados.

2.1.1 - Necessidades de Informacao

Os resultados das 7 questdes da categoria das necessidades de “Informagao”

estdo apresentados na tabela n° 4 e no grafico n® 7.

Necessidades de Informacéo

Percentagem
Itens Ne1l N©°2 N°3 N°4 N©°5 N°6 Ne7 o
Média
I % I % I % I % j % j % %
Nao
necessito
] 6 46,1% 9 69,2% | 4 30,8% 7 54% 4 30,8 0 0% 46,1% 39,6%
deste tipo
de ajuda
Nao
tenho a 4 30,8% 3 23,1% 3 231% | 3 23,1% 4 30,8% 3 23,1% 23,1% 25,3%
certeza
Necessito
deste tipo 3 23,1% 1 7,7% 6 46,1% 3 23,1% 5 385% | 10 |76,9% 30,8% 35,2%
de ajuda

Tabela n® 4
Necessidades de “Informacao”
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Necessidades de “Informagido”

Nesta categoria das necessidades de “Informagdo”, verificamos que em média a
percentagem de familias que afirmam ndo necessitar de ajuda é de 39,6% e as que
dizem necessitar de ajuda é de 35,2%. Estas duas opc¢des de resposta estdo
sensivelmente proximas. A percentagem de 25,3% refere-se as familias que ndo tém a
certeza da necessidade de informagao.

Quando os pais referem necessito deste tipo de ajuda, o item numero 6
(Necessito de maior informacéo sobre os servigos e 0s apoios de que o meu filho podera
beneficiar) é o que se destaca mais com 76,9%, seguido do item 3 (Necessito de maior
informacdo sobre a maneira de ensinar o meu filho) com a percentagem consideravel de
46,1%.

Quando dizem nédo necessito deste tipo de ajuda, o item nimero 2 (Necessito
de maior informacdo sobre a maneira de lidar o meu filho) é o mais indicado com
69,2%.Como a faixa etaria dos filhos dos inquiridos é superior aos 7 anos e a maioria
situa-se nos 17 e 18 anos, provavelmente os pais ja se adaptaram ao modo de lidar com
o seu filho.

Na opcédo de resposta intermédia (N&o tenho a certeza) as percentagens séo

medianas e equiparadas.
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212

- Necessidades de Apoio

Na categoria das necessidades de “Apoio” foram também 7 questdes avaliadas e

que podemos ver na tabela n°® 5 e no gréafico n° 8.

Necessidades de Apoio

Percentagem
Itens N°g N°9 N°10 N°11 N°12 N°13 N°14 o
Média
% % f % % f % I % I %
Né&o
necessito
. 46,1% 61,5% 7 54% 30,8% 4 30,8% 8 61,5% 6 |46,1% 47,3%
deste tipo
de ajuda
Nao
tenho a 23,1% 15,4% 4 30,8% 23,1% 4 30,8% 2 15,4% 1 7,7% 20,9%
certeza
Necessito
deste tipo 30,8% 23,1% 2 15,4% 46,1% 5 38,5% 3 23,1% 6 |46,1% 31,9%
de ajuda
Tabelan®5
Necessidades de “Apoio”
50,0% 47,30%
45,0% -
40,0% -
35,0% -
30,0% -
25,0% -
o - o
io'gof) B Percentagem média
5,0% 1 de cada opcéo de
10,0% - resposta
5,0% -
0,0% - T ;

Nao
necessito
deste tipo
de ajuda

N&o tenho a Necessito

certeza  deste tipo
de ajuda
Gréficon° 8

Necessidades de “Apoio”
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Na categoria relativa as necessidades de “Apoio”, a percentagem média mais
elevada é 47,3% na op¢do ndo necessito deste tipo de ajuda, ou seja ndo precisam de
apoio. A opcéo ndo tenho a certeza apresenta o valor médio mais baixo de 20,9% e com
valores maximos nos itens numero 10 (Necessito de mais oportunidades para me
encontrar e falar com os pais de outras criangas deficientes) e 12 (Gostaria de me
encontrar regularmente com um conselheiro (médico, psicélogo, técnico de servigo
social) com quem possa falar sobre os problemas que a deficiéncia do meu filho
coloca).

A resposta necessito deste tipo de ajuda, tem 31,9% de valor médio e os itens
namero 11 (Necessito de mais tempo para falar com os professores e terapeutas do meu
filho) e 14 (Necessito de mais tempo para mim proprio) destacam-se com o valor de
46,1% cada.

2.1.3 - Explicar a Outros

Para verificarmos as necessidades das familias na categoria de “Explicar a

Outros” colocaram-se 4 questdes como se pode observar na tabela n° 6 e no gréafico n® 9.

Explicar a Outros

Percentagem
Média

Itens N°15 N°16 Ne17 N°18

| % Flw | ] | % | | | %

Nao
necessito
] 11 84,7% 9 69,2% | 10 | 76,9% 8 61,5% 73,1%
deste tipo

de ajuda

Nao
tenho a 2 15,4% 0 0% 2 15,4% 4 30,8% 15,4%

certeza

Necessito
deste tipo 0 0% 2 15,4% 1 7,7% 1 7,7% 7,7%

de ajuda

Tabelan®6
Necessidades de “Explicar a Outros”

66



80,0% 73,10%
70,0% -
60,0% -
50,0% -
40,0%0 -
30,0% - 15,40% H Percentagem média
20,0% - 2 70% de cada opcao de
10,0% - . ! resposta
0,0% - - - -—\
Nao  N&otenho Necessito

necessito acerteza deste tipo

deste tipo de ajuda

de ajuda

J

Graficon°®9
Necessidades de “Explicar a Outros”

A maioria das familias inquiridas (73,1%) revelam ndo necessitarem de ajuda
para explicar aos outros o problema do seu filho, 15,4% das familias ndo tém a certeza e
apenas 7,7% das familias afirmam necessitar deste tipo de ajuda, nas necessidades de
“Explicar a Outros”.

Para os itens numero 15 (Necessito de mais ajuda sobre a forma de explicar a
situacdo do meu filho aos amigos) e 17 (Necessito de ajuda para saber responder,
guando amigos, vizinhos ou estranhos, me facam perguntas sobre a situacdo do meu
filho) a grande maioria dos pais (84,7% e 76,9% respectivamente) ndo necessitam de
ajuda.

As opcbes de resposta ndo tenho a certeza (15,4%) e necessito deste tipo de
ajuda (7,7%) sdo pouco consideradas. As familias ndo valorizam esta necessidade,
registando-se mesmo na op¢do necessito deste tipo de ajuda e no item ndmero 15
(Necessito de mais ajuda sobre a forma de explicar a situagcdo do meu filho aos amigos),

o valor de 0%.

2.1.4 - Servigos da Comunidade

A tabela n® 7 e o grafico n° 10 apresentam os resultados da categoria das

necessidades dos “Servigos da Comunidade”, constituida por 3 itens.
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Servigos da Comunidade
Percentagem
Itens N°19 N°20 N°21 o
Média
[ % [ lw | [ | @
Né&o
necessito
. 11 84,7% 5 38,5% 8 61,5% 61,60%
deste tipo
de ajuda
Né&o
tenho a 2 15,4% 1 7,7% 3 23,1% 15,40%
certeza
Necessito
deste tipo 0 0% 7 54% 2 15,4% 23,10%
de ajuda
Tabelan°7
Necessidades de “Servicos da Comunidade”
70,0% bl,bUU 0
60,0% -
50,0% -
40,0% - 5
30,0% - - 23,10% -
on 15,40% ® Percentagem média
20,0% .
o de cada opgao de
10,0% - . resposta
0,0% - T T

Em termos de percentagens médias a maioria (61,6%) dos inquiridos afirmam
ndo necessitar de ajuda dos “Servicos da Comunidade”. Contudo, salientamos na
opcéo de resposta, necessito deste tipo de ajuda (23,1%0) o item nimero 20 (Necessito
de ajuda para me encontrar um servi¢o que quando eu tiver necessidade (descansar, ir
ao cinema, a uma festa...) fique com o meu filho, por periodos curtos, € que esteja
habilitado para assumir a responsabilidade) como uma necessidade a ter conta (54%).
Assim, os pais realcam a importancia de futuramente existirem servigos adequados para

apoiarem os filhos sempre que necessitem de descansar, ir ao cinema, a uma festa e por

Ndo  N&otenho Necessito
necessito acerteza deste tipo
deste tipo de ajuda
de ajuda

Gréficon® 10
Necessidades de “Servigos da Comunidade”
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periodos curtos de tempo. O item ndmero 19, destaca-se pela grande maioria dos pais
(84,7%) ndo necessitarem de ajuda, ou seja revelam pouca necessidade ao nivel de

encontrar um médico que compreenda o progenitor e os problemas do seu filho.
2.1.5 — Necessidades Financeiras
A categoria das necessidades “Financeiras” foi outra dimensdo das

necessidades colocada as familias e constituida por 4 itens. Podemos observar o0s

resultados na tabela n® 8 e no grafico n° 11.

Percentagem
Itens N°22 N°23 N°24 N°25 o
Média
| % Flow | [ | w | [ | %
Nao
necessito
. 3 23,1% 5 | 38,5% 7 54% 6 46,1% 40,4%
deste tipo
de ajuda
Nao
tenho a 4 30,8% 3 | 23,1% 2 15,4% 2 15,4% 21,2%
certeza
Necessito
deste tipo 6 46,1% 5 |38,5% 4 30,8% 5 38,5% 38,5%
de ajuda
Tabelan® 8
Necessidades de “Financeiras”
50,0%
40,40% 38,50%
40,0% -
30,0% -
21,20%
20,0% - L
B Percentagem média
10,0% - de cada opg¢do de
resposta
0,0% -

N&o  N&o tenho Necessito
necessito acerteza deste tipo
deste tipo de ajuda
de ajuda

Graficon® 11
Necessidades de “Financeiras’

1)
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Também nesta categoria a maior percentagem (40,4%) de pais referem néo
necessitarem deste tipo de ajuda. Contudo, quando comparada com as categorias
anteriores esta é a que apresenta o valor mais baixo (40,4%) na opcéo de ndo necessito
deste tipo de ajuda.

De todos os inquiridos 38,5% necessitam de ajuda “Financeira” e dentro
destes 46,1% necessitam de maior ajuda no pagamento de despesas como: alimentacéo,
cuidados meédicos, transporte, ajudas técnicas (cadeira de rodas, protese auditiva,
maquina Braille...) (item 22).

Na opcdo de resposta, ndo necessito de ajuda foi o item numero 24,
(necessidade de maior ajuda para pagar despesas com: terapeutas, estabelecimentos de
educacao especial ou outros servicos de que o meu filho necessita) que as familias
responderam com uma percentagem superior assinalavel (54%), naturalmente porque os
filhos frequentam APPACDM a qual proporciona os servi¢cos indicados para cada

crianga e jovem.

2.1.6 — Funcionamento Familiar

Relativamente a categoria das necessidades do “Funcionamento Familiar” temos

3 itens conforme podemos ver os resultados na tabela n® 9 e no gréafico n°® 12.

Funcionamento Familiar

Percentagem
Itens N°26 N°27 N°28 .
Média
[ % Flw | ] ] »
N&o
necessito
. 10 76,9% 9 69,2% | 12 |92,3% 79,5%
deste tipo
de ajuda
N&o
tenho a 2 15,4% 2 15,4% 1 7,7% 12,8%
certeza
Necessito
deste tipo 1 7,7% 2 15,4% 0 0% 7,7%
de ajuda

Tabelan®9
Necessidades no “Funcionamento Familiar”
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Grafico n°12
Necessidades no “Funcionamento Familiar”

Relativamente as percentagens medias verificamos que 79,5% dos inquiridos

referem n&o necessitarem de ajuda ao nivel do “Funcionamento Familiar”. Ainda nesta

categoria verificamos que s6 7,7% dos inquiridos responderem que necessitam deste

tipo de ajuda.

Sintese:

A anélise das respostas observadas nas 6 tabelas, permite-nos identificar através

de médias percentuais as categorias das necessidades mais frequentes e que sdo as

seguintes:

o Necessidades “Financeiras” — (38,5%);

o Necessidades de “Informagao” — (35,2%);
o Necessidades de “Apoio” — (31,9%);

e Necessidades dos “Servi¢os da Comunidade” — (23,1%);

¢ Necessidades de “Explicar aos Outros” — (7,7%);

¢ Necessidades no “Funcionamento da Vida Familiar” — (7,7%).

Na categoria das “Necessidades Financeiras” 46,1% dos pais inquiridos

ressaltam “a necessidade de maior ajuda no pagamento de despesas como:

alimentacdo, cuidados médicos, transporte, ajudas técnicas (cadeiras de rodas,

protese auditiva, maquina de Braille...”, (item 22).
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Na categoria das “Necessidades de Informacao”, as mais frequentes nas
familias (76,9%0) com filhos com deficit cognitivo e motor sdo as necessidades “de
maior informacgdo sobre 0s servicos e 0s apoios que presentemente estdo mais
indicados para o seu filho”, (item 6), seguido do item 3 (Necessito de maior
informacéao sobre a maneira de ensinar o meu filho) com a percentagem consideravel
de 46,1%.

Na categoria das “Necessidades de Apoio” 0s pais (46,1%) destacam a
“necessidade de mais tempo para falar com os professores e terapeutas do filho e
necessidade de mais tempo para si proprio”, (itens 11 e 14).

As necessidades mais frequentes (54%), na categoria das “Necessidades dos
Servicos da Comunidade” dizem respeito a “necessidade de ajuda para os pais
encontrarem um servico que quando tiverem necessidade de descansar, ir ao
cinema, a uma festa... fique com o filho, por periodos curtos, e esteja habituado
para assumir essa responsabilidade, (item 20).

Na generalidade (7,7%) ndo tém necessidades de “Explicar a Outros”, no
entanto mostram que tém necessidades relativamente ao facto de “O meu marido (ou
minha mulher) precisar de ajuda para compreender e aceitar melhor a situacdo do
nosso filho” (item 16).

Por Gltimo e na categoria das “Necessidades do Funcionamento Familiar” de
entre os pais que necessitam deste tipo de ajuda, 15,4% tém “necessidade de ajuda
para decidir quem fara as tarefas domésticas, quem tomara conta das criancas e as

outras tarefas familiares”, (item 27).
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2.2 — Prioridade das Necessidades

Dos 28 itens do questionario, os pais ordenaram por prioridade, até ao méaximo
de 10, os que na sua opinido correspondiam as suas maiores necessidades.

Ap0s atribuida a cotacdo a cada resposta referida pelos inquiridos e como
dissemos anteriormente os inquiridos emitiram as suas 10 maiores necessidades
ordenando-as por grau de importancia e estabelecemos uma cotacdo para a escala de
apreciacdo das opinides, a cerca das necessidades que varia entre 1 ponto para o item
menos valorizado e assinalado em Gltima posicdo e 10 pontos para o item assinalado na
primeira posicdo. Depois procedemos & contabilizacdo dos pontos e passdmos a
ordenacdo das categorias das necessidades e dos respectivos itens, pela ordem de

importancia atribuida pelos pais, conforme podemos ver na tabela n° 10.

Categorias das Necessidades Itens Pontuados Pontuacéo

6 - Necessito de maior informacao sobre os servigos e

0s apoios de que o meu filho podera beneficiar no futuro. 55

5 - Necessito de maior informagéo sobre os servigos e

0S apoios que presentemente estdo mais indicados para o 38
Informacéo meu filho.

7 - Necessito de maior informagéo sobre a maneira 35

como a crianga cresce e se desenvolve.

4 - Necessito de maior informagdo sobre a maneira de 27

falar com o meu filho.

22 - Necessito de maior ajuda no pagamento de despesas

como: alimentagdo, cuidados médicos, transporte, ajudas 39
técnicas (cadeira de rodas, protese auditiva, maquina
Braille...).

Financeiras 23 - Necessito de maior ajuda para obter o material ou o 32

equipamento especial de que o meu filho precisa.

24 - Necessito de maior ajuda para pagar despesas com:
terapeutas, estabelecimentos de educacéo especial ou 22
outros servicos de que o meu filho necessita.

8 - Necessito de ter alguém na minha familia com

quem possa falar mais sobre os problemas que a 26
deficiéncia do meu filho coloca.

Apoio 12 - Gostaria de me encontrar regularmente com um
conselheiro (médico, psicélogo, técnico de servigo 21

social) com quem possa falar sobre os problemas que a
deficiéncia do meu filho coloca.

20 - Necessito de ajuda para encontrar um servico que
quando eu tiver necessidade (descansar, ir ao cinema, a
Servigos da Comunidade uma festa...) fique com o meu filho, por periodos curtos, 30
e que esteja habilitado para assumir essa
responsabilidade.

Tabela n° 10
Prioridade das necessidades
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O gréafico n° 13 apresenta a prioridade dos itens escolhidos pelos pais.

Prioridades das Necessidades
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Gréfico n°13
Prioridades dos itens das necessidades

Analisando pelos itens os dados obtidos, a necessidade de maior informagéo
sobre os servicos e os apoios que o filho poderd beneficiar no futuro (item n°) da
categoria das necessidades de “Informacéo”, atingiu o valor mais elevado de toda a
pontuacdo (55 pontos), colocando-se na primeira prioridade das necessidades.

Estes resultados sdo consistentes com a literatura, que como refere Ayer (1984
cit in Pereira, 1996), as preocupacgdes dos pais sobre as necessidades de informacéo e
sobre os servigos de que os filhos poderdo beneficiar no futuro, tém sido bem
documentados.

Na segunda prioridade, com 39 pontos, 0s pais consideraram a categoria das
“Necessidades Financeiras” através do item 22 (a necessidade de maior ajuda no
pagamento de despesas como a alimentacdo, cuidados médicos, transportes e ajudas
técnicas).

Com valor muito préximo da posicdo anterior, os pais consideram na terceira
prioridade (38 pontos) a categoria das necessidades de “Informacéo” ao afirmarem
necessitarem de maior informagdo sobre “os servicos € os apoios que presentemente
estdo indicados para o(a) filho (a)”, (item 5).

De novo, verificamos a preocupacdo dos pais com 0S Servi¢os e apoios para o
seu filho (a).
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A categoria das necessidades de “Informagdo” continua a sobressair nas
necessidades das familias, agora na quarta prioridade, com 35 pontos realcando a
necessidade de maior informac¢do sobre “a maneira como a crianga cresce ¢ se
desenvolve”, (item 7).

A categoria das “Necessidades dos Servi¢os da Comunidade” surge uma tnica
vez e posiciona-se na sexta prioridade (30 pontos), considerando a necessidade de
“ajuda para encontrar um servigo que quando tiver necessidade de descansar, ir ao
cinema, a uma festa... fique com o filho, por periodos curtos, e que esteja habilitado
para assumir essa responsabilidade”, (item 20).

Os pais posicionam a categoria das necessidades “Financeiras”, na quinta
prioridade, com 32 pontos através da necessidade de maior ajuda para obter o material
ou o equipamento especial que o meu filho precisa, (item 23).

Também com pontuagdes muito proximas estdo em sétima (27 pontos) e oitava
(26 pontos) prioridade a categoria das necessidades de “Informacao” referindo o item
4 (Necessito de maior informacdo sobre a maneira de falar com o meu filho) e as
“Necessidades de Apoio” com o item 14 (Necessito de mais tempo para mim proprio).

A categoria das necessidades “Financeiras” surge na nona prioridade e com
22 pontos, assinalando a necessidade de “maior ajuda aos pais para pagarem as
despesas com terapeutas, estabelecimentos de educacéo especial ou outros servigos do
que o seu filho necessita”, (item 24).

Por ultimo e na décima prioridade temos a categoria das necessidades de
“Apoio”com 21 pontos, referindo o item 12 (Gostaria de me encontrar regularmente
com um conselheiro (médico, psicélogo, técnico de servico social) com quem possa

falar sobre os problemas que a deficiéncia do meu filho coloca).
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Sintese:

Somando os pontos encontrados nos itens, para cada uma das categorias,

podemos chegar aos seguintes resultados apresentados na tabela n° 11.

Categorias das Total
Necessidades Itens Pontuados dos
pontos

N2 6 com 55 pontos
N2 5 com 38 pontos
Necessidades de Informagao Ne 7 com 35 pontos 155

N2 4 com 27 pontos

N2 22 com 39 pontos

Necessidades Financeiras N2 23 com 32 pontos 93

N2 24 com 22 pontos

N2 14 com 26 pontos

. . 47
Necessidades de Apoio Ne 12 com 21 pontos
Necessidades dos Servigos da 30
Comunidade N2 20 com 30 pontos
Tabela n®11

Prioridades das categorias das necessidades

Pela andlise dos resultados da tabela n® 11 , observamos uma clara tendéncia dos
pais para as seguintes prioridades:

1° - Necessidades de Informacéo (155 pontos);

2° - Necessidades de Financeira (93 pontos);

3° - Necessidades de Apoio (47 pontos);

4° - Necessidades de Servicos da Comunidade (30 pontos).
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2.3 — Outras Necessidades das Familias

A pergunta de resposta aberta, em que os pais poderiam indicar outras
necessidades que ndo estivessem contempladas nos itens do Q.N.F. e do total dos
inquiridos, sO 4 pais é que responderam a questao.

Depois de feita a anélise de conteudo as respostas, a tabela n° 10 ilustra o
resultado encontrado para as outras necessidades das familias que ndo estdo

contempladas no questionario.

Categorias

Subcategorias

Unidades de Registo

Necessidades Financeiras

Necessidades de Apoio

Necessidades
dos Servicos da
Comunidade

Necessidades de
Informacéo

Necessito de uma casa
diferente

Necessito de mais tempo

Necessito de apoio
psicoldgico

Necessito de tempos
livres para ocupacao do
meu filho

Necessito de informagéo
sobre instituicdes

laborais/ ocupacionais

Preciso de uma casa com as
devidas acessibilidades
para o meu filho se
deslocar sozinho na cadeira
de rodas.

Necessito de mais tempo
para acompanhar o meu
filho ao nivel das terapias
até de dar continuidade ao
trabalho das tarefas do dia-
a-dia.

Preciso de mais apoio do
Estado para ndo me sentir
culpada e viver a vida

Ocupacéo destes jovens no
periodo de interrupcao das
actividades lectivas.

Contacto do ponto de vista
laboral/ocupacional noutras
instituicdes.

Tabela n® 12

Necessidades das Familias ndo identificadas nos itens do QNF

Pela analise da tabela verificamos que h& pais com necessidades além das
mencionadas no QNF, que se enquadram nas categorias definidas no Questionario, tais
como: Necessidades Financeiras, Necessidades de Apoio, Necessidade dos Servicos

da Comunidade e Necessidades de Informacdo. Especificamente, na categoria das
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“Necessidades Financeiras”, um inquirido revelou necessidade de uma casa com
acessibilidades para o filho se deslocar na cadeira de rodas.

Na categoria das “Necessidades de Apoio” um dos inquiridos revela necessitar
de mais tempo para o acompanhar do filho as terapias e para em casa dar continuidade
as tarefas escolares.

Ainda na categoria das “Necessidades de Apoio” um sujeito referenciou
necessitar de apoio psicoldgico.

Houve pais que revelam necessidades dos “Servigos da Comunidade”,
relativamente a existéncia de ocupac6es de tempos livres, para os seus filhos.

Também ha inquiridos que mostram preocupagdo com o futuro dos filhos, ao
registarem necessidades de “Informacdo” sobre instituicdes laborais/ocupacionais

indicadas para os filhos com deficit cognitivo-motor.

2.4 — Relacdo Entre as Caracteristicas e Necessidades das Familias

Com esta abordagem pretendemos verificar de que forma algumas caracteristicas
da familia se relacionam com as suas necessidades.

A andlise ¢é feita pela frequéncia das opcOes de resposta (1- N&o necessito deste
tipo de ajuda; 2 - Nao tenho a certeza; 3 - Necessito deste tipo de ajuda), dos varios
itens de cada categoria das necessidades, com os subconjuntos de cada caracteristica da
familia, isto é consideramos existir forma de relacionamento quando ha qualquer
dependéncia entre os valores dos diversos subconjuntos de cada caracteristica das
familias face as respostas das necessidades.

As caracteristicas das familias que vamos analisar sdo as seguintes:

e Composicdo do Agregado Familiar
e Situacdo Familiar
e Idade dos pais
e Situacéo laboral
Estes dados foram analisados a partir dos dados obtidos através da Ficha de
dados Biogréaficos da Familia (anexo 2).
Apresentamos através de tabelas, os resultados obtidos pela frequéncia de

respostas nos varios itens para cada categoria.
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2.4.1- Composicao do Agregado Familiar

Neste ponto pretendemos analisar como o nimero de elementos do agregado

familiar podera estar relacionado com as diferentes categorias das necessidades.

Familia constituida Familias Familias Familias
por 2 elementos constituidas por 3 constituidas por 4 constituidas por 5
elementos elementos elementos
N=1 N= 4 N=6 N=2
Necessidades de
Informagéo 1 2 3 1 2 3 1 2 3 1 2 3
(Itens n°)
1 - 1 - 2 2 3 2 1 2 2 - -
2 1 - - 3 2 - 3 1 1 2 - -
3 1 - - 2 1 2 1 2 2 - - 2
4 1 - - 2 1 2 3 1 1 1 1 -
5 1 - - 2 1 2 2 3 1 1 -
6 - - 1 - 1 4 - 1 4 - 1 1
7 1 - - 2 1 2 3 1 1 1 1
Total 5 1 1 13 9 13 12 9 13 7 3 4

Tabelan®13
Relagdo entre a “Composi¢do do Agregado Familiar” e as necessidades de “Informacéo”

Legenda: 1 — N&o necessito deste tipo de ajuda
2 — Nd&o tenho a certeza
3 — Necessito deste tipo de ajuda

Na categoria necessidades de “Informagao”, a Unica familia com 2 elementos e
as duas de 5 elementos destacam a resposta “Nao necessito deste tipo de ajuda”.
Enquanto as familias formadas por 3 e 4 elementos tanto salientaram as respostas 1
(N&o necessito deste tipo de ajuda) como a resposta 3 (Necessito deste tipo de

ajuda).
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Familias Familias Familias Familias
constituidas por 2 constituidas por 3 constituidas por 4 constituidas por 5
elementos elementos elementos elementos
N=1 N=4 N=6 N=2
Necessidades de
Apoio (Item 1) 1 2 3 1 2 3 1 2 3 1 2 3
8 1 - - 3 1 1 2 1 2 1 - 1
9 1 - - 3 1 1 3 1 1 1 - 1
10 1 - - 2 2 1 2 2 1 2 - -
11 1 - - 2 1 2 1 1 3 - 1 1
12 1 - 3 1 1 1 1 3 - 1 1
13 1 - - 4 1 - 1 1 3 2 - -
14 1 - - 1 1 3 3 - 1 - - 2
Total 6 1 - 18 8 9 14 7 14 6 2 6
Tabelan® 14

Relagdo entre a “Composi¢do do Agregado Familiar” e as necessidades de “Apoio”

Legenda: 1 — N&o necessito deste tipo de ajuda

2 — Nao tenho a certeza
3 — Necessito deste tipo de ajuda

Na categoria “Necessidades de Apoio” também a unica familia com 2
elementos e as com 3 elementos destacam a resposta “N&o necessito deste tipo de
ajuda”. As familias com 4 e 5 elementos tanto valorizam a opgéo de resposta 1 (N&o
necessito deste tipo de ajuda) como a 3 (Necessito deste tipo de ajuda). Verificamos
que a familia de 2 elementos nunca opta pela resposta 3 (Necessito deste tipo de

ajuda).

Familias

constituidas por 2

Familias

constituidas por 3

Familias

constituidas por 4

Familias

constituidas por 5

elementos elementos elementos elementos
N=1 N=4 N=6 N=2
Explicar a Outros
1 2 3 1 2 3 1 2 3 1 2 3
(Item n°)

15 1 - - 4 1 - 4 1 - 2 - -

16 1 - - 3 1 1 3 - 1 2 -
17 1 - - 3 1 1 4 1 - 2 - -
18 1 - - 3 1 1 3 2 - 1 1 --
Total 4 - - 13 4 3 14 4 1 7 1 -

Tabela n® 15

Relagao entre a “Composi¢ao do Agregado Familiar” e as necessidades de “Explicar a Outros”
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Legenda: 1 — N&o necessito deste tipo de ajuda
2 — N&o tenho a certeza
3 — Necessito deste tipo de ajuda

Na categoria de “Explicar aos Outros” qualquer que seja 0 niUmero constituinte

do agregado familiar, todos referem néo necessitarem deste tipo de ajuda (respostal).

Familias Familias Familias Familias
constituidas por 2 constituidas por 3 constituidas por 4 constituidas por 5
elementos elementos elementos elementos
N=1 N=4 N=6 N=2
Necessidades de
Servigos da
. 1 2 3 1 2 3 1 2 3 1 2 3
Comunidade
(Item n°)
19. 1 - - 4 1 - 4 1 - 2 - -
20. 1 - - 2 1 2 1 - 4 1 - 1
21. 1 - - 3 1 1 3 2 - 1 - 1
Total 3 - - 9 3 3 8 3 4 4 - 2
Tabela n°16

Relacdo entre a “Composicao do Agregado Familiar” e as necessidades dos “Servigos da Comunidade”

Legenda: 1 — N&o necessito deste tipo de ajuda

2 — Néo tenho a certeza
3 — Necessito deste tipo de ajuda

Na categoria “Necessidades de Servigos da Comunidade” todas as familias

ressaltam a opcao de resposta 1 “Nao necessito deste tipo de ajuda”.
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Familias Familias Familias Familias
constituidas por 2 constituidas por 3 constituidas por 4 constituidas por 5
elementos elementos elementos elementos
N=1 N=4 N=6 N=2
Necessidades
Financeiras 1 2 3 1 2 3 1 2 3 1 2 3
(Item n°)
22 - 1 - 1 1 3 1 2 2 1 - 1
23 1 - - 2 1 2 1 2 2 1 - 1
24 1 - - 2 1 2 3 1 1 1 - 1
25 1 - - 2 1 2 1 1 3 2 - -
Total 3 1 - 7 4 9 6 6 8 5 - 3
Tabelan°® 17

Relaciao entre a “Composicao do Agregado Familiar” e as necessidades de “Financeiras”

Legenda: 1 — N&o necessito deste tipo de ajuda
2 — Nd&o tenho a certeza
3 — Necessito deste tipo de ajuda

Nesta categoria verificamos que sdo familias constituidas por 3 e 4 elementos
que apresentam necessidades financeiras, enquanto que as familias formadas por 2
ndo tém necessidades (0) e por 5 elementos apresentam menos de necessidades

financeiras.

Familias Familias Familias Familias
constituidas por 2 | constituidas por 3 | constituidas por 4 | constituidas por 5
elementos elementos elementos elementos
N=1 N=4 N=6 N=2

Necessidades de
Funcionamento da 1 2 3 1 2 3 1 2 3 1 2 3
Vida Familiar

26 1 - - 4 - - 2 2 1 3 - -

27 1 - - 3 - 1 2 2 1 3 - -

28 1 - - 4 - 4 1 3 - -

Total 3 - - 11 - 1 8 5 2 9 - -
Tabela n® 18

Relagao entre a “Composi¢do do Agregado Familiar” e as necessidades de “Funcionamento Familiar”

Legenda: 1 — N&o necessito deste tipo de ajuda
2 — Nd&o tenho a certeza
3 — Necessito deste tipo de ajuda
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Na categoria necessidades de “Funcionamento Familiar” todos os agregados

(13) ressaltam a opcéo de resposta 1 (N&o necessito deste tipo de ajuda).

2.4.2 - Situagéo Familiar
Neste ponto pretendemos analisar como a situagdo familiar pode estar

relacionada com as diferentes categorias de necessidades.

Casado ou Unido Segundo Pai ou Mae Pai ou Mae
de Facto Casamento Solteiro, Viavo Adoptivo (a)
N=9 N=1 N=2 N=1
Necessidades de
Informacéo (Item n°) ! 2 3 ! 2 3 ! 2 3 ! 2 3
1 5 1 3 1 - - - 2 - - 1 -
2 6 2 1 1 - - 1 1 - 1 - -
3 3 2 4 - - 1 1 1 - - - 1
4 4 2 3 1 - - 1 1 - 1 - -
5 3 2 4 - 1 - 1 1 - - - 1
6 - 1 8 - 1 - - 1 1 - - 1
7 4 1 4 1 - - 1 1 - 1 - -
Total 25 11 27 4 2 1 5 8 1 3 1 3
Tabela n® 19

Relagdo entre a “Situagdo familiar” e as necessidades de “Informagéo”

Legenda: 1 — N&o necessito deste tipo de ajuda
2 — Néo tenho a certeza
3 — Necessito deste tipo de ajuda

A situacdo familiar € uma caracteristica que nas categorias das necessidades de
informacdo, também regista variancias. Na situacdo familiar de casado ou unido (9) de
facto, os valores das opc¢es de resposta estdo proximos, entre o 3 (Necessito deste tipo
de ajuda) e 0 1 (N&o necessito deste tipo de ajuda). Na caracteristica de 2° casamento
e de vilvo/ pai-mée solteiro(a) predomina a resposta 1 (N&o necessito deste tipo de
ajuda). Relativamente a situacdo de pai/mée adoptivo as opcOes de resposta numero 1
(N&o necessito deste tipo de ajuda) e 3 (Necessito deste tipo de ajuda) estdo em

igualdade.
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Casado ou Unido Segundo Pai ou Mae Pai ou Mae
de Facto Casamento Solteiro, Viavo Adoptivo (a)
N=9 N=1 N=2 N=1
Necessidades de
Apoio (Item o) 1 2 3 1 2 1 2 3 1 2
8 4 1 4 1 - 1 1 - 1 -
9 5 1 3 1 - 1 1 - 1 -
10 4 3 2 1 - 1 1 - 1 -
11 3 1 4 - 1 1 1 - - -
12 4 - 5 - 1 - 2 - - 1
13 5 1 3 1 - 1 1 - - -
14 4 - 5 - - 1 1 - 1 -
Total 29 7 26 4 2 6 8 - 4 1
Tabela n° 20

Legenda: 1 — N&o necessito deste tipo de ajuda

Na categoria das necessidades de “Apoio”, todas as situagOes familiares,
excepto a de pai/mae solteiro ou vitvo (a) destacam a opc¢éo de resposta nimero 1 (Nao
necessito deste tipo de ajuda) e referem principalmente a opcéo de resposta 2 (Nao
tenho a certeza). Contudo podemos observar que as familias casadas ou unido de facto
assinalam a opcdo de resposta numero 3 (Necessito deste tipo de ajuda), com um valor

2 — Nao tenho a certeza
3 — Necessito deste tipo de ajuda

Relagdo entre a “Situagdo familiar” e as necessidades de “Apoio”

muito proximo da resposta 1 (N&o necessito deste tipo de ajuda).

Casado ou Unido Segundo Pai ou Mae Solteiro, Pai ou Mae
de Facto Casamento Viavo Adoptivo (a)
N=9 N=1 N=2 N=1
Necessidades de
Explicar a
Outros (Item ! 2 3 2 3 ! 2 ’ 2 3
ne)
15 8 1 - - - 1 1 - - -
16 7 - 2 - - 1 - - - -
17 7 1 1 - 1 1 - - -
18 6 2 1 1 - 1 1 - - -
Total 28 4 4 1 - 4 3 - - -
Tabela n° 21

Relagdo entre a “Situacdo familiar” e as necessidades de “Explicar a Outros”

84




Legenda: 1 — N&o necessito deste tipo de ajuda
2 — Na&o tenho a certeza
3 — Necessito deste tipo de ajuda

Quanto a necessidade de “Explicar a Outros” e pelos dados da tabela,
constatamos que qualquer que seja a situacdo familiar dos inquiridos a opcao de

resposta n® 1 (N&o necessito deste tipo de ajuda) é a mais referida.

Casado ou Unido Segundo Pai ou Mae Pai ou Mae
de Facto Casamento Solteiro, Viavo Adoptivo (a)
N=9 N=1 N=2 N=1
Necessidades de
Servicos da
. 1 2 3 1 2 3 1 2 3 1 2 3
Comunidade (Item
n°)
19 8 1 - 1 - - 1 1 1 - -
20 4 - 5 - - 1 1 1 - - 1
21 6 2 1 - - 1 1 1 - 1 -
Total 18 3 6 1 - 2 3 3 - 2 - 1
Tabela n° 22

Relagdo entre a “Situagdo familiar” e as necessidades dos “Servigos da Comunidade”

Legenda: 1 — N&o necessito deste tipo de ajuda
2 — Nao tenho a certeza
3 — Necessito deste tipo de ajuda

Na categoria “Necessidades de Servicos da Comunidade” as familias casadas,
unidas de facto e pai/mae adoptivo evidenciam a opg¢do de resposta n° 1 (N&o preciso
deste tipo de ajuda) principalmente no item n°® 19 (Necessito de ajuda para encontrar
um médico que me compreenda e compreenda as necessidades do meu filho).

As familias na situacdo de 2° casamento destacam a resposta n°3 (Necessito
deste tipo de ajuda). Enquanto a situacdo familiar de vilvo/a ou pai/mae solteiro

igualam o valor das respostas aos itens.
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Casado ou Unido Segundo Pai ou Mae Pai ou Mae

de Facto Casamento Solteiro, Viltvo Adoptivo (a)
N=9 N=1 N=2 N=1
Necessidades
Financeiras (Item 1 2 3 1 2 3 1 2 3 1 2 3
n°)
22 3 - 6 1 - - - 2 - 1 - -
23 4 2 3 1 - - 1 1 - - - 1
24 5 1 3 1 - - 1 1 - 1 - -
25 3 1 4 1 - - 1 1 - - - 1
Total 15 5 16 4 - - 3 5 - 2 - 2

Tabela n° 23
Relagdo entre a “Situagdo familiar” ¢ as necessidades dos “Financeiras”

Legenda: 1 — N&o necessito deste tipo de ajuda
2 — Nd&o tenho a certeza
3 — Necessito deste tipo de ajuda

Na categoria das necessidades “Servi¢os da Comunidade” registamos que as
familias casadas ou em unido de facto realcam a opg¢éo de resposta n® 3 (Necessito deste
tipo de ajuda) e com um valor muito préximo assinalam a opc¢do de resposta 1 (Nao
necessito deste tipo de ajuda). As familias na situacdo de 2° casamento nao
apresentam necessidades nesta categoria. As familias em situacdo de viavo (a),
solteiro (a) respondam principalmente ndo terem a certeza. Na familia de pai/mae

adoptivo ha um equilibrio nas respostas.

Casado ou Unido Segundo Pai ou Mae Pai ou Mae
de Facto Casamento Solteiro, Viavo Adoptivo (a)
N=9 N=1 N=2 N=1
Funcionamento da
Vida Familiar (Item 1 2 3 1 2 3 1 2 3 1 2 3
n°)
26 6 2 1 1 - - 2 - - 1 - -
27 5 2 2 1 - - 2 - - 1 - -
28 8 1 - 1 - - 2 - - 1 - -
Total 19 5 3 3 - - 6 - - 3 - -
Tabela n® 24

Relagao entre a “Situagdo familiar” e as necessidades de “Funcionamento Familiar”
Legenda: 1 — N&o necessito deste tipo de ajuda
2 — Ndo tenho a certeza
3 — Necessito deste tipo de ajuda
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A categoria “Necessidades de Funcionamento da Vida Familiar”, destacamos
em todas as situagdes da vida familiar, a opgdo de resposta n° 1, ou seja, ndo necessito
deste tipo de ajuda.

2.4.3 - Idade dos Pais

Neste ponto pretendemos verificar como a idade dos pais pode estar relacionada

com as categorias de necessidades e consideramos apenas a idade do progenitor que

preencheu o questionario. Os resultados encontram-se nas tabelas seguintes.

30 — 40 Anos 41 —51 Anos 52 — 61 Anos
N=1 N=11 N=1
Necessidades de

Informag&o (Item n°) ! 2 3 ! 2 3 ! 2 3
1 1 1 - 4 1 3 1 2 -

2 2 - - 4 3 1 3 - -

3 - - 2 2 3 3 2 - 1

4 1 1 - 3 2 3 3 - -

5 1 - 1 1 4 3 2 - 1

6 - - 2 3 5 - - 3

7 1 - 1 4 2 2 2 - 1

Total 6 2 6 18 18 20 13 2 6

Tabela n® 25

Relagdo entre a idade dos Pais e as necessidades de “Informagéo”

Legenda: 1 — N&o necessito deste tipo de ajuda
2 — Nao tenho a certeza
3 — Necessito deste tipo de ajuda

Nas necessidades de “Informacéo”, os pais com menos idade apresentam o
mesmo numero de respostas tanto na opg¢do de resposta 1 (N&o necessito deste tipo de
ajuda) como na 3 (Necessito deste tipo de ajuda). Os pais com idades compreendidas
entre os 41 e 51 anos ressaltam a opcéo de resposta 3 (Necessito deste tipo de ajuda) e

0s pais mais velhos destacam n&o necessitarem de ajuda nesta categoria.
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30— 40 Anos 41 - 51 Anos 52 — 61 Anos
N=1 N=11 N=1
Necessidades de Apoio

(Item ) 1 2 3 1 2 3 1 2 3
8 2 - - 3 2 3 3 - -

9 1 - 1 4 2 2 3 - -

10 2 - 3 3 2 2 1 -

11 - - 2 1 3 4 3 - -

12 - 1 1 2 2 4 2 1 -

13 1 - 1 4 2 2 3 - -

14 1 - 1 3 1 4 2 - 1
Total 7 1 6 20 15 21 18 2 1

Tabela n° 26

Relac&o entre a idade dos Pais ¢ as necessidades de “Apoio”

Legenda: 1 — N&o necessito deste tipo de ajuda
2 — Nd&o tenho a certeza
3 — Necessito deste tipo de ajuda

No que diz respeito as necessidades de “Apoio” 0s pais mais novos (7)
ressaltam a op¢do de resposta 1 (N&o necessito deste tipo de ajuda) com apenas a
diferenca de um (6) para a opcdo de resposta 3 (Necessito deste tipo de ajuda). Os pais
com idade entre os 41 e 51 anos também manifestam uma proximidade entre a opcdo de
resposta 1 e a 3, mas realcando a 3 (Necessito deste tipo de ajuda). Os pais com idades

superiores a 51 anos categoricamente (18) afirmaram nédo necessitarem deste tipo de

ajuda.
30 — 40 Anos 41 - 51 Anos 52 — 61 Anos
N=1 N=11 N=1
Explicar a Outros (Item

1 2 3 1 2 3 1 2 3

n°)
15 2 - - 6 2 3 - -
16 1 - - 5 - 2 3 - -
17 2 - - 5 2 1 3 - -
18 2 - - 3 4 1 3 - -
Total 7 - - 19 8 4 12 - -

Tabela n° 27

bl

Relagéo entre a idade dos Pais e as necessidades de “Explicar a Outros’

Legenda: 1 — N&o necessito deste tipo de ajuda
2 — Nao tenho a certeza
3 — Necessito deste tipo de ajuda
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Na necessidade de “Explicar aos Outros”, tanto o grupo de pais mais novos
como os mais velhos apresentaram resultados idénticos, nas opc¢des de resposta, ou seja
nenhuma familia com as referidas idades necessitam de ajuda nesta categoria. Também
0s pais com idades intermédias (41 a 51 anos) destacam a opcdo de resposta 1 (N&o
necessito deste tipo de ajuda).

Nesta categoria das necessidades uma mde vilva e a mde solteira ndo
responderam ao item 16, pois o item refere-se ao a necessidade do marido necessitar de

ajuda e nestes casos as maes ndo tém marido, nem companheiro.

30— 40 Anos 41 - 51 Anos 52 — 61 Anos
N=1 N=11 N=1

Necessidades dos Servicos
. 1 2 3 1 2 3 1 2 3

da Comunidade (Item n°)
19 2 - - 6 2 - 3 - -
20 1 - 1 2 1 5 2 - 1
21 2 - - 3 3 2 3 - -
Total 5 - 1 11 6 7 8 - 1

Tabela n° 28

Relacdo entre a idade dos Pais e as necessidades dos “Servigos da Comunidade”

Legenda: 1 — N&o necessito deste tipo de ajuda
2 — Néo tenho a certeza
3 — Necessito deste tipo de ajuda

Verificamos que nesta categoria, “Necessidades dos Servicos da Comunidade”, todos
0s pais destacam ndo necessitarem deste tipo de ajuda.

30 — 40 Anos 41 - 51 Anos 52 — 61 Anos
N=1 N=11 N=1
Necessidades Financeiras
1 2 3 1 2 3 1 2 3
(Item n°)

22 1 - 1 3 2 3 - - 3

23 - 2 3 3 2 2 1

24 1 - 1 4 2 2 2 - 1

25 1 - 1 3 2 3 2 - 1
Total 3 - 5 13 9 10 6 - 6

Tabela n° 29

Relagdo entre a idade dos Pais e as necessidades de “Financeiras”
Legenda: 1 — N&o necessito deste tipo de ajuda

2 — Nd&o tenho a certeza
3 — Necessito deste tipo de ajuda
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Os pais mais novos salientam a necessidade de apoio financeiro (op¢do de
resposta 3). Os pais com idades entre 0s 41 e 51 anos destacam n&o necessitarem deste
tipo de ajuda e o grupo de pais mais velhos apresentam respostas equilibradas, ou seja
0 mesmo numero de respostas na opcdo de resposta 1 (N&o necessito deste tipo de

ajuda) e 3 (Necessito deste tipo de ajuda).

30 - 40 Anos 41 —-51 Anos 52 — 61 Anos
N=1 N=11 N=1

Necessidades de
Funcionamento da Vida 1 2 3 1 2 3 1 2 3

Familiar (Item n°)

26 2 - - 5 2 1 3 - -

27 2 - - 4 2 2 3 - -

28 2 - - 7 1 - 3 - -

Total 6 - - 16 5 3 9 - -
Tabela n° 30

Relagdo entre a idade dos Pais e as necessidades de “Funcionamento da Vida Familiar”

Legenda: 1 — N&o necessito deste tipo de ajuda
2 — Nao tenho a certeza
3 — Necessito deste tipo de ajuda

Observamos que tanto os pais mais velhos, como 0s mais novos séo unanimes
em responderem niio necessitarem de ajuda na categoria “Necessidades de
Funcionamento Familiar”. Também o grupo de pais com idade entre os 41 e 51 anos
responde maioritariamente (16) a opcdo de resposta 1 (N&o necessito deste tipo de

ajuda).

2.4.4 - Situacdo laboral

Na relacdo entre as situacOes dos pais perante o trabalho e as necessidades
sentidas, consideramos além dos itens das categorias das necessidades, as seis situacoes
familiares  (Desempregado, Domeéstica, Exercem uma Profissdo Efectiva,
Desempregado/Doméstica, Exerce uma Profissdo Efectiva/ Desempregada e Exerce
uma Profissdo Contratado/Desempregada) perante o trabalho que obtivemos pelos
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dados da Ficha Biografica da Familia. As situacdes familiares anteriores referem-se as

familias com o pai e a mée, ou s6 mae vilva ou solteira.

Categoria das necessidades de “Informac¢ao”

Desempregado Domeéstica Exercem uma | Desempregado Exerce uma Exerce uma
Profisséo / Profissédo Profisséo de
Efectiva Domeéstica Efectiva Contrato
/ /
Desempregada | Desempregada
N=1 N=1 N=7 N=1 N=2 N=1

Item n° 1 2 3 1 2 1 2 3 1 2 3 1 2 3 1 2 3

1 1 - - 1 3 2 2 - 1 - 2 - - 1 - -

2 1| -1 -117] - 4 |3 1| - 2 -1 -1T17]-7-

3 1] -11] - 1] 21 4 -2 -1 -T17]-7-+-

4 1| -1 -117] - 3|31 1] -1-1z27]-1-1-71-71n1

5 -l -] - 2 (32 - -T1]2]-17-1-71T-71n1

6 -1 - -l 34 -1 -T2l -112]-7]17-71T1

7 1 - 1 - 3 2 2 - - 1 1 - 1 - - 1

Total 4 2 1 5 1 16 | 18 | 15 2 1 4 12 0 2 3 0 4
Tabela n° 31

Relagio entre a situagdo das familias perante o trabalho e as necessidades de “Informagao”

Legenda: 1 — N&o necessito deste tipo de ajuda

2 — Nao tenho a certeza

3 — Necessito deste tipo de ajuda

Pela leitura da tabela n°® 26 podemos afirmar que as familias em situacdo de

desemprego, doméstico e situacdo de profissdo efectiva/desempregado assinalam em

primeiro

lugar

ndo necessito de ajuda,

na categoria das necessidades de

“Informacido”. Enquanto as familias de desempregado/doméstica e profissdo de

contratado/desempregado destacam a opcao 3 (necessito deste tipo de ajuda).
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Categoria das necessidades “Apoio”

Desempregado Domeéstica Exercemuma | Desempregado Exerce uma Exerce uma
Profisséo / Profissédo Profisséo de

Efectiva Doméstica Efectiva Contrato

/ /
Desempregada | Desempregada
N=1 N=1 N=7 N=1 N=2 N=1
Itemne || 1 2 3 2 1 2 3 1 2 3 1 2 3 1 2 3
8 - - 1 - 4 2 1 1 - - 1 - 1 - - 1
9 - - 1 - 4 2 1 1 - - 2 - - - - 1
10 - - 1 - 4 3 - 1 - - 1 1 - - - 1
11 - - 1 - 1 3 3 1 - - 1 - 1 - - 1
12 - - 1 1 2 3 2 1 - - 1 - 1 - - 1
13 - - 1 - 4 2 1 1 - - 1 - 1 1 - -
14, - - 1 - 3 1 3 - - 1 1 1 - - - 1
Total 0 0 7 1 22 116 |11 | 6 0 1 8 2 4 1 0 6
Tabela n°32

Relagio entre a situagdo das familias perante o trabalho e as necessidades de “Apoio”

Legenda: 1 — N&o necessito deste tipo de ajuda

2 — Nao tenho a certeza

3 — Necessito deste tipo de ajuda

Os resultados indicam-nos que as familias que estdo numa situacdo de

contrato/desempregado e de desempregado manifestam necessidade de ajuda na

categoria das necessidades

de

“Apoio”.

Enquanto as familias de posicao

efectiva/desempregada, desempregado/doméstica e profissao efectiva destacam néo

necessitarem de ajuda.
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Categoria das necessidades de “Explicar aos QOutros”

Desempregado Domeéstica Exercemuma | Desempregado Exerce uma Exerce uma
Profissdo / Profissao Profissdo de
Efectiva Domeéstica Efectiva Contrato
/ /
Desempregada | Desempregada
N=1 N=1 N=7 N=1 N=2 N=1
Itemne || 1 2 3 2 1 2 3 1 2 3 1 2 3 1 2 3
15 1 - - - 4 2 1 1 - - 2 - - 1 - -
16 1 - - - 4 - 1 1 - - 1 - 1 - - 1
17 1 - - - 4 2 1 1 - - 2 - - - - 1
18 - - 1 - 3 3 1 1 - - 2 - - - - 1
Total 3 0 1 0 15| 7 4 4 0 0 7 0 1 1 0 3
Tabela n°33

Relac&o entre a situacéo das familias perante o trabalho e as necessidades de “Explicar aos Outros”

Legenda: 1 — N&o necessito deste tipo de ajuda
2 — Nd&o tenho a certeza

3 — Necessito deste tipo de ajuda

Analisando os dados da tabela n°® 28 podemos constatar que nas situacdes

familiares de doméstica e exerce uma profissdo efectiva, o niUmero de respostas tem

um valor menor, porque a mée vilva e a solteira ndo responderam ao item n° 16 (O meu

marido (ou minha mulher) precisa de ajuda para compreender e aceitar melhor a

situacdo do nosso filho).

Os pais que se encontram na situacdo de contrato/desempregada afirmam

necessitarem deste tipo de ajuda. Nas restantes situacdes das familias perante o

trabalho n&o necessitam de ajuda na categoria de “Explicar aos Outros”.
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Categoria das Necessidades de “Servicos da Comunidade”

Desempregado Domeéstica Exercemuma | Desempregado Exerce uma Exerce uma
Profissdo / Profissao Profissdo de
Efectiva Domeéstica Efectiva Contrato
/ /
Desempregada | Desempregada
N=1 N=1 N=7 N=1 N=2 N=1
Itemne || 1 2 3 2 1 2 3 1 2 3 1 2 3 1 2 3
19 1 - - - 4 2 1 1 - - 2 - - 1 - -
20 - - 1 - 2 1 4 - - 1 1 - 1 - - 1
21 - 1 - - 4 1 2 1 - - 2 - - - 1
Total 1 1 1 0 10| 4 7 2 0 1 5 0 1 1 0 2
Tabela 34

Relacdo entre a situacdo das familias perante o trabalho e as necessidades de Servigos da Comunidade

Legenda: 1 — N&o necessito deste tipo de ajuda
2 — Nao tenho a certeza

3 — Necessito deste tipo de ajuda

A andlise dos dados obtidos permite-nos uma leitura em que ha uma tendéncia

da maior parte das situacOes perante o trabalho de ndo necessitarem de ajuda. A situagédo

perante o trabalho de exercer contrato/desempregada afirma necessidade de ajuda na

categoria dos “Servigos da Comunidade”.
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Categoria das necessidades “Financeiras”

Desempregado Domeéstica Exercem uma | Desempregado Exerce uma Exerce uma
Profissdo / Profissao Profissdo de
Efectiva Domeéstica Efectiva Contrato
/ /
Desempregada | Desempregada
N=1 N=1 N=7 N=1 N=2 N=1
Itemne || 1 2 3 2 1 2 3 1 2 3 1 2 3 1 2 3
22 - - 1 1 3 3 1 - - 1 - 1 1 - - 1
23 1 - - - 2 3 2 - - 1 1 - 1 - - 1
24 1 - - - 4 2 1 - - 1 1 - 1 - - 1
25 - - 1 - 4 2 1 - - 1 1 - 1 - - 1
Total 2 0 2 1 13110 | 5 0 0 4 3 1 4 0 0 4
Tabela n°35

desempregado/doméstica,

Relacéo entre a situacdo das familias perante o trabalho e as necessidades Financeiras

Legenda: 1 — N&o necessito deste tipo de ajuda
2 — Nao tenho a certeza

3 — Necessito deste tipo de ajuda

profissédo

efectiva/desempregada e

Face aos resultados obtidos, verificamos que as situacBes familiares de

profissdo de

contrato/desempregada afirmam principalmente necessitarem de ajuda, na categoria

das necessidades “Financeiras” e as outras situacGes dos pais perante o trabalho nédo

necessitam de ajuda ou ndo tém a certeza.
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Categoria das Necessidades de Funcionamento da Vida Familiar

Exerce uma Exerce uma
Desempregado Domeéstica Exercem uma | Desempregado Profissao Profissao de
Profisséo / Efectiva Contrato
Doméstica / /
Desempregada | Desempregada
N=1 N=1 Efectiva N=7 N=1 N=2 N=1
Itemne || 1 2 3 2 1 2 3 1 2 3 1 2 3 1 2 3
26 - 1 - - 6 1 - 1 - - 1 - 1 - - 1
27 - 1 - - 6 1 - 1 - - 1 - 1 - 1 -
28 - 1 - - 7 - - 1 - - 2 - - - - 1
Total 0 3 0 0 19| 2 0 3 0 0 4 0 2 0 1 2
Tabela n°® 36

Relacdo entre a situacdo das familias perante o trabalho e as necessidades de Funcionamento da Vida

Familiar

Legenda: 1 — N&o necessito deste tipo de ajuda
2 — Nd&o tenho a certeza

3 — Necessito deste tipo de ajuda

A anélise das respostas observadas permite-nos verificar que a maioria dos pais

na situacdo de uma profissdo efectiva/desempregado, desempregado/domeéstica,

profissdo efectiva e doméstica ndo necessitam de ajuda, enquanto 0s que exercem

uma profissdo de contrato/desempregada afirmam necessitar de ajuda.

Sintese:

A andlise dos dados obtidos, permite-nos verificar a relacdo entre as

caracteristicas das familias e as categorias das necessidades. Assim e relativamente a

composicao do agregado familiar apenas existe uma relacéo de proximidade entre as

familias constituidas por 3 e 4 elementos, na categoria das necessidades de

“Informacio” revelando tanto a opcdo de resposta 1 (N&o necessito deste tipo de

ajuda) como a 3 (Necessito deste tipo de ajuda).
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Na categoria das necessidades de “Apoio”, podemos observar uma relacédo de
proximidade, em que as familias com 1 e 2 elementos ao referirem essencialmente ndo
necessitarem de ajuda e as familias maiores (4 e 5 elementos) apresentam valores
préximos tanto nas opgdes de resposta 1 (N&o necessito deste tipo de ajuda) como a 3
(Necessito deste tipo de ajuda).

Todos tipos de composic¢des familiares indicam uma relagdo de igualdade, ao
responderem principalmente ndo necessitarem de ajuda, nas categorias das necessidades
de “Explicar aos Outros” e “Servi¢os da Comunidade”.

Na categoria das necessidades “Financeiras” as familias de 3 e 4 elementos
respondem essencialmente que necessitam de ajuda, enquanto na categoria das
necessidades de “Funcionamento Familiar” existe uma relagio entre as principais
opcdes de resposta (Nao necessito deste tipo de ajuda) e todos os tipos de agregado
familiar.

Relativamente a relacdo entre a situacdo familiar dos pais e as necessidades de

“Informacido” podemos constatar que ha uma relacdo, nas situacfes de segundo
casamento e pai ou mée solteiro/viuvo(a) face a ambas destacarem nédo necessitarem de
ajuda e nas situacdes de pai ou mae adoptiva e casado ou unido de facto, também ambas
as situacdes revelam uma relacdo entre com as opcbes de respostas dadas, pois
respondem essencialmente necessitarem de ajuda ao nivel informativo.

Verificamos uma relacgao entre todas as situacfes familiares em que as respostas
maioritariamente referem a opcdo 1 (N&do necessito deste tipo de ajuda), tanto na
categoria das necessidades de “Apoio” como nas de “Explicar a Outros”.

Relativamente as necessidades “Financeiras” sdo o0s pais casados e em unido de
facto que respondem essencialmente necessitarem de ajuda.

Na categoria das necessidades dos “Servigos da Comunidade” a situacdo de
segundo casamento € a que afirma necessitar de mais ajuda. Nas necessidades do
“Funcionamento Familiar” os valores das respostas dos 4 subconjuntos da situagédo
familiar sdo divergentes, embora os pais refiram principalmente ndo necessitarem de
ajuda e alguns (segundo casamento) respondem necessitarem de ajuda.

A idade dos pais € outra caracteristica das familias e que verificamos haver uma
relacéo de dependéncia de proximidade dos valores entre as faixas etérias (39-40 anos e
41-51 anos) e as respostas apresentadas nas categorias de necessidades de
“Informacio” e de “Apoio”, em que os valores das respostas “Nao necessito de ajuda”

e “Necessito de ajuda” sdo muito proximos ou iguais. Os pais com idades
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compreendidas entre os 52 e 61 anos maioritariamente ndo tém necessidade de
“Informacio” nem de “Apoio”.

Na categoria das necessidades de “Explicar aos Outros” e “Servi¢os da
Comunidade” ha uma relacdo com as idades dos inquiridos, ao destacarem
essencialmente ndo sentirem necessidade de ajuda.

Na categoria das necessidades “Financeiras” 0s valores das respostas sao todos
muito préximos entre si. Contudo, os pais mais novos revelam algumas necessidades
nesta categoria.

Ha uma relacao entre as idades de todos os pais e a opinido de ndo necessitarem
de ajuda na categoria de “Funcionamento da Vida Familiar”.

Relativamente a situacdo dos pais perante o trabalho verificamos que existe uma

relacdo entre as seguintes situacGes laborais dos pais, de desempregado, doméstica e
exerce uma profissdo efectiva/desempregada, em que respondem principalmente ndo
necessitarem de ajudas de “Informacéo”.

Na categoria das necessidades de “Apoio” ha relacdo de proximidade entre as
situacbes de doméstica, exercem uma profissao efectiva, desempregado / doméstica
e exerce uma profissdo efectiva / desempregada face a responderem essencialmente
ndo necessito deste tipo de ajuda. Também existe outra relacao entre os inquiridos na
situacdo de desemprego e exerce uma profissdo de contrato / desempregada e as
respostas, destacando necessidade deste tipo de ajuda.

Verificamos uma relacéo entre todas as situacdes laborais, excepto na Ultima,
ao que responderem predominante ndo necessitarem de ajuda na categoria de “Explicar
a Outros”.

Os resultados na categoria de “Servicos da Comunidade” mostram uma
relacdo entre situacGes laborais de doméstica, exercem uma profissdo efectiva,
desempregado/doméstica e exerce uma profissdo efectiva/desempregada, face aos
valores das principais opcOes de respostas (N&o necessito de ajuda). Apenas a situagao
de exerce uma profissdo de contrato / desempregada regista maior necessidade de
ajuda.

Ha relacdo entre situacdes laborais de desempregado/domeéstica, exerce uma
profissao efectiva/desempregada e exerce uma profissdo de contrato/desempregada
e as opcdes de respostas, pois referem essencialmente necessitarem de ajuda

“Financeira”. Também verificamos uma relacdo entre o valor das respostas e as
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situacOes laborais de domeéstica e exercem uma profissdo efectiva, ao responderem
principalmente ndo necessitarem de ajuda nesta dimens&o das necessidades.

Na categoria das necessidades no “Funcionamento da Vida Familiar”
verificamos a relacdo entre as situacGes laborais de domésticas, exercem uma
profissio  efectiva, desempregado/domestica e exerce uma  profissdo
efectiva/desempregada face a responderem principalmente ndo necessitarem de ajuda
nesta categoria.
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PARTE IV

CONCLUSOES
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1 — Introducéo

Nesta parte do estudo procedemos a reposicdo dos objectivos de trabalho,
recapitulamos os principais resultados e apresentamos algumas recomendacgdes no que
diz respeito a futuros estudos, no ambito das necessidades das familias com filhos com
deficiéncia.

2 — Reposicao dos Objectivos

A revisao da literatura que realizdmos permitiu-nos reflectir acerca do conceito
de educacdo que é hoje concebida de forma holistica ou seja aléem dos alunos e
professores existem diversos sistemas, como o familiar que intervém no seu processo.

De acordo com Buscalaia (2006) a familia € a primeira unidade social que a
crianca conhece e onde surgem diversas interac¢gdes constituindo um sistema
interaccional que tem influéncia na determinacdo do comportamento humano e na
formagé&o da personalidade da crianga.

Assim sendo, o papel da familia na educacédo dos filhos pressupde um contributo
importante e de sucesso, apesar dos frequentes debates acerca do papel actual da
familia. Ao longo do tempo temos assistido a evolugdo da intervencdo do sistema
familiar nas decisdes importantes da vida das criancas relativas a diversas areas,
nomeadamente da educacao.

Além da familia como sistema familiar existem outros subsistemas que se
encontram inseridos noutros sistemas que também se inserem em sistemas mais gerais
Brofenbrenner (1979, cit in Correia, 1997).

Os conjuntos de sistemas e subsistemas sdo fundamentais ja& que ndo
proporcionam um conhecimento exclusivo da crianga mas também a podemos examinar
no seu contexto familiar e ambiental Correia (1997).

Neste contexto ecoldgico e sistémico da educacgdo o trabalho desenvolvido pelos
profissionais considera o sistema familiar como parte integrante e relevante do processo
educativo da crianca. Daqui surge a necessidade de conhecermos as familias dos alunos
nas diversas dimensdes: caracteristicas, forcas e necessidades e como refere Mcwilliam
(2003) a ndo satisfacdo das necessidades familiares em areas como a alimentagdo, a
habitacdo, a seguranca, os cuidados de saude afectam negativamente o bem-estar

parental e assumem vantagem sobre as necessidades educativas da crianga.
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Daqui a importancia de reconhecer e atender em primeiro lugar as necessidades
prioritarias das familias. Estes pressupostos foram a base de impulsionadora do nosso
estudo que teve como finalidade analisar as necessidades dos pais de criangas e jovens
com défice cognitivo - motor em idades escolar (entre 6 e 18 anos), que frequentam a
Associacdo Portuguesa de Pais e Amigos Do Cidaddo Deficiente Mental de Castelo
Branco, no ano lectivo 2008-20009.

Assim, constituiram objectivos deste estudo:

> Identificar os tipos de necessidades que sdo mais frequentes nas familias
com filhos portadores de deficit cognitivo — motor que frequentam a APPACDM de
Castelo Branco;

> Identificar os tipos de necessidades prioritarias para os pais das criancas
ou jovens com deficit cognitivo — motor;

> Identificar de que forma as caracteristicas da familia se relacionam com
as suas necessidades.

Para responder aos objectivos preconizados no nosso estudo foi utilizado o
“Questionario sobres as Necessidades das Familia” (QNF) adaptado a realidade sécio
cultural portuguesa, por Pereira em 1996 e uma Ficha de Dados Biograficos da Familia.

Os dados obtidos foram analisados de acordo com os seguintes procedimentos:

. Na identificacdo dos tipos de resposta procedeu-se a analise descritiva
das frequéncias de resposta, as respectivas percentagens e calculamos também as
percentagens médias de cada opcao de resposta.

o Na identificagdo da prioridade das categorias das necessidades das
familias procedemos também a analise descritiva de frequéncia das respostas.

o A andlise de conteudo da resposta aberta foi realizada através de um
sistema de categorias e subcategorias das necessidades e com o0 objectivo de

identificarmos as necessidades ndo contempladas nas perguntas de resposta fechada.
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3 — Conclusdes e Recomendacdes

A partir dos resultados obtidos, pretendemos referir as principais conclusdes a
que chegdmos neste estudo.

Os resultados mostram que os filhos dos inquiridos maioritariamente (8) se
encontram na faixa etaria entre os 17 e 18 anos. Estas idades e o tamanho da amostra
levam-nos a compreender os resultados obtidos no tipo de necessidades mais
frequentes, em que os pais responderam a todas as categorias das necessidades, a op¢do
de resposta 3 (N&o necessito deste tipo de ajuda), com a maior percentagem na categoria
das “Necessidades no Funcionamento Familiar” (79,5%) e a menor na categoria das
“Necessidades Financeiras™ (40,4%).

Consideramos gue 0s presentes resultados inserem-se na fase de maior aceitacédo
e adaptacdo dos pais relativamente aos filhos, pois como refere Cortez (1996) e Correia
(1997) ao longo dos anos os pais passam por varias fases e reac¢des no processo de
compreensdo, adaptacéo e aceitagdo do filho com deficiéncia.

Os resultados encontrados ao nivel da opcdo de resposta um, em gue 0S pais
afirmam necessitarem de ajuda, concluimos que as dimens@es das necessidades mais
frequentes nas familias séo:

. As necessidades de “Financeiras” sdo apontadas por 38,5% dos pais e
46,1% referenciam principalmente “ajuda para pagar despesas com Terapeutas ou
outros servigos que sejam necessarios” (item 22). Verificamos ser consistente com a
literatura ao referir que a educacdo e os cuidados de saude de uma crianga com
necessidades especiais, podem levantar a familia necessidades financeiras acrescidas
Simeonsson (2000, cit in Carmo, 2004).

. Na categoria necessidades de “Informagdo”, 35,2% dos pais
responderam necessitarem de ajuda nesta dimensao das necessidades. A grande maioria
dos pais (76,9%) destacam a preocupacdo com “informagdo sobre 0s servigos e 0s
apoios de que o seu filho podera beneficiar no futuro” (item6), o que vem ao encontro
do referido na literatura por Simeansson (2000, cit in Carmo, 2004) ao afirmar que as
familias com criangas especiais sentem necessidades complexas, momentaneas ou
continuas e em diferentes areas como seja o conhecimento dos servigos a que o seu filho
tem direito.

. Nas necessidades de “Apoio”, 31,9 % dos pais afirmam necessitarem de

ajuda e destacam com 46,1% os itens n°11 (Necessito de mais tempo para falar com os
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professores e terapeutas do meu filho) e n® 14 (Necessito de mais tempo para mim
proprio). Estas respostas naturalmente retratam a concentragdo do tempo das familias,
na vida do filho especial que “exige” disponibilidade dos progenitores e logo escasseia
tempo para a sua propria vida e mesmo para falarem com os técnicos do seu filho, pois
paralelamente os pais tém uma actividade laboral com cumprimento de horario.

. Os pais (23,1%) que referem necessitar de ajuda relativamente a
categoria necessidades de “Servicos da Comunidade”, ressaltam (54%) a necessidade
de ajuda para encontrar um servi¢co que quando eu tiver necessidade (descansar, ir ao
cinema, a uma festa...) fique com o meu filho, por periodos curtos, e que esteja
habilitado para assumir essa responsabilidade, (item 20). Os outros itens desta dimensao
ndo foram assinalados provavelmente porque os filhos tém feito um percurso na
APPACDM, a qual tem apoiado e desenvolvido esforgos em varias areas e realizado um
encaminhamento e acompanhamento dos pais e filhos com déficit cognitivo-motor.

o Na categoria necessidades de “Explicar a Outros”, apenas 7,7% dos
pais apontam necessidade de ajuda para explicar a outros, naturalmente porque a
maioria dos filhos dos participantes no estudo, ja percorreram um consideravel percurso
de vida e a propria sociedade estd mais receptiva e compreensiva as criangas e jovens
com deficit cognitivo-motor. Contudo, 15,4% referem que “O meu marido (ou minha
mulher) precisa de ajuda para compreender e aceitar melhor a situagdo do nosso filho”,
(item 16).

o Na categoria das necessidades relativas ao “Funcionamento Familiar”
apenas 7,7% dos pais destacam esta categoria e destes 15,4% assinalaram a importancia
da “ajuda a familia para encontrar forma de, nos momentos dificeis se apoiarem
mutuamente” (item 27).

Com os resultados desta analise as respostas de op¢do de nivel 1 (Necessito deste
tipo de ajuda), concluimos que as percentagens maiores referem-se as necessidades de
“Informacio” (39,6%) e as necessidades “Financeiras” (38,5%), tal como Pereira
em 1996, que utilizou o mesmo instrumento de recolha de dados e no qual os pais
elegeram como mais importantes as necessidades de “Informacdo” e as necessidades
“Financeiras”.

A reforcar os resultados das necessidades Financeiras, Informacdo, Apoio e
Servigos da Comunidade estdo também os resultados obtidos na questdo de resposta
aberta, em que os pais referem estas categorias de necessidades, mas com diferentes

subcategorias. As unidades de registo referidas pelos pais vao desde a necessidade de
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uma casa adequado para o filho se deslocar em cadeiras de rodas, a necessidade de mais
tempo para acompanhar o filho nas tarefas escolares e nas terapias, necessidade de
apoio psicoldgico para si, necessidade de existéncia de tempos livres para os seus filhos
e ainda a necessidade de informacao sobre instituicdes laborais/ocupacionais indicadas

para os seus filhos.

Relativamente as categorias de necessidades prioritarias para os pais das
criancas ou jovens com défice cognitivo e motor e perante os resultados obtidos
concluimos que os inquiridos colocam em primeira posicdo com 155 pontos a
dimensdo “Necessidades de Informag¢ao”, nomeadamente e com maior pontuagdo “a
necessidade de maior informacdo sobre os servigos a apoios de que o seu filho podera
beneficiar no futuro” (item 6).

o Em segunda posicdo e com 93 pontos esta a categoria necessidades de
“Financeiras” em que 0s pais referem com maior pontuagio a “Necessidade de maior
ajuda no pagamento de despesas como: alimentacdo, cuidados médicos, transporte,
ajudas técnicas (cadeira de rodas, protese auditiva, maquina...),”( item 22).

. Na terceira posicdo com 47 pontos, 0s pais ressaltam as necessidades
“Apoio” para o “pagamento de transportes, ajudas técnicas e para obter o material ou
equipamento especial de que o seu filho precise”,( item 14).

o Por altimo e em quarta posicdo com 30 pontos, 0s pais destacam as
necessidades de “Servicos da Comunidade” ao apontarem “necessidades de ajuda para
encontrar um servi¢o gque quando eu tiver necessidade (descansar, ir ao cinema, a uma
festa...) figue com o meu filho, por periodos curtos, e que esteja habilitado para assumir

essa responsabilidade”, (item 20).

No que se refere a relacdo entre as caracteristicas das familias — Composicéao

do Agregado Familiar - e as categorias das necessidades concluimos o seguinte:

. As familias constituidas por 3 e 4 elementos, na categoria das
necessidades de “Informagao” tanto revelam ndo necessitarem de ajuda, como tendo
necessidade.

. Na categoria das necessidades de “Apoio”, podemos observar uma

relacdo de proximidade, em que as familias com 1 e 2 elementos referem
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essencialmente ndo necessitarem de ajuda e as familias maiores (4 e 5 elementos)
apresentam valores proximos manifestando necessidades nesta categoria.

. Todos tipos de composicdes familiares indicam uma relacdo de
igualdade, ao responderam principalmente ndo necessitarem de ajuda, nas categorias
das necessidades de “Explicar aos Outros” e “Servicos da Comunidade”.

. Na categoria das necessidades “Financeiras” as familias com 3 e 4
elementos responderam essencialmente necessidade de ajuda, enquanto na categoria das
necessidades de “Funcionamento Familiar” existe uma relacédo entre as principais
opcdes de resposta (N&o necessito deste tipo de ajuda) e todos os tipos de agregado
familiar.

A situacdo familiar € outra das caracteristicas das familias que relaciondmos com

as necessidades e verificAmos o seguinte:

. Nas necessidades de “Informacio” podemos constatar que had uma
relacdo, nas situacdes de segundo casamento e pai ou mae solteiro/viivo(a) face a
ambas destacarem ndo necessitarem de ajuda. Na situacdo de casado ou unido de facto
revelam uma relagdo em que manifestam principalmente necessidade de ajuda nesta
categoria das necessidades.

o Verificamos uma relacéo entre todas as situacdes familiares quando
respondem essencialmente a opcdo 1 (Nao necessito deste tipo de ajuda), na categoria
das necessidades de “Apoio” e nas de “Explicar a Qutros”.

. Relativamente as necessidades “Financeiras” sdo 0s pais casados e em
unido de facto que respondem essencialmente necessitarem de ajuda.

. Na categoria das necessidades dos “Servigos da Comunidade” também
se verifica uma tendéncia para todas as situagOes familiares ndo necessitarem de ajuda.

. Na categoria das necessidades no “Funcionamento Familiar” os valores
das respostas dos 4 subconjuntos da situacdo familiar maioritariamente ndo apresentam

necessidades de ajuda.

No que respeita a idade dos pais, podemos registar as seguintes conclusoes:
. H& uma relacdo de dependéncia de proximidade dos valores entre as
faixas etarias (39-40 anos e 41-51 anos) e as respostas apresentadas nas categorias de
necessidades de “Informacio” e de “Apoio”, em que os valores das respostas “Nao

necessito de ajuda” e “Necessito de ajuda” sdo muito proximos ou iguais.
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. Na categoria das necessidades de “Explicar aos Outros” € “Servicos da
Comunidade” ha uma relacdo com as idades dos inquiridos, ao destacarem n&o
necessitarem de ajuda.

. Na categoria das necessidades “Financeiras” ndo observamos relacéo,
devido aos valores das respostas serem divergentes. Contudo, 0s pais mais novos
revelam necessidades financeiras.

. H& uma relacdo entre a idade de todos os pais e a opinido de néo
necessitarem de ajuda na categoria de “Funcionamento da Vida Familiar”, pois
respondem essencialmente ndo necessito deste tipo de ajuda.

A Ultima caracteristica da familia - situacdo laboral - que relacionamos com as

categorias das necessidades das familias verifica o seguinte:

. Na categoria das necessidades de “Informacgdo” sdo as situacdes
familiares de desempregado/doméstica e exerce uma profissdo de
contrato/desempregada que afirmam necessidade de ajuda.

o H& uma relacdo entre os inquiridos na situacdo laboral de desemprego e
exerce uma profissdo de contrato/desempregada ao responderem necessitarem de
ajuda na categoria das necessidades de “Apoio”.

. Na categoria das necessidades de “Explicar a Outros”0s inquiridos na
situacdo laboral de exerce uma profissdo por contrato/desempregada apresentam
necessidades.

. Também ha uma relacdo entre a categoria das necessidades dos
“Servicos da Comunidade” e 0s pais que exercem uma profissao de
contrato/desempregada ao responderem “necessito de ajuda”.

o As familias de desempregado/doméstica, profissao
efectiva/desempregada e exerce uma profissdio de contrato/desempregada
relacionam-se, pois revelam necessitarem de ajuda ao nivel da categoria das
necessidades “Financeiras”.

. Os pais que exercem uma profissio de contrato/desempregada
respondem categoricamente de ajuda na categoria das necessidades do

“Funcionamento da Vida Familiar”.

No final deste trabalho académico quisemos reflectir sobre o estudo efectuado e

verificamos algumas limitagcbes. Para além da reduzida amostra que ndo permite
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generalizar as conclusdes, nem que estas sejam definitivas, o instrumento de recolha de
dados estandardizado cria s6 por si e em si mesmo certas fronteiras ou limitacfes ao
modo como a familia pode responder e temos ainda um questionario escrito que pode
“excluir” familias porque simplesmente esta ndo se adapta, aos formularios escritos
devido aos seus niveis de literacia Mcwilliam (2003), embora no nosso estudo estivesse

previsto auxilio sempre que necessario no preenchimento do respectivo questionario.

Apols considerarmos as conclusdes deste trabalho procedemos a algumas
recomendacdes e sugestdes que poderéo ser tidas em conta em futuros estudos a realizar
neste ambito.

Assim, somos da opinido que pela actualidade e interesse do tema se devem
realizar estudos com uma amostra maior, com outros procedimentos metodoldgicos,
comparando as necessidades das familias de criancas ou jovens com deficit cognitivo —
motor a frequentarem as estruturas regulares de ensino e com apoio da educacao
especial, com as necessidades dos pais dos alunos que estdo na instituicdo de educacgéo
especial. Os resultados destes estudos poderdo ser comparados com outros tipos de

deficiéncia.
O estudo realizado foi muito enriquecedor, pois permitiu, por um lado, obter

respostas as questdes que nos motivaram e orientaram o trabalho, e por outro, contribuiu

para o conhecimento, aprofundamento e reflexdo acerca desta tematica.
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QUESTIONARIO SOBRE AS NECESSIDADES DAS FAMILIAS

(Adaptacao)*

O presente questionario destina-se a ser preenchido pelas familias das criangas com
deficiéncia comprovada.

Os itens deste QUESTIONARIO referem-se a possiveis necessidades sentidas pelas
familias.

Dos varios itens seleccione apenas os que dizem respeito ao tipo de ajuda que a sua
familia necessita e de acordo com a seguinte escala.

1 2 3
Na&o necessito deste Né&o tenho a certeza Necessito deste tipo
tipo de ajuda de ajuda

Para sinalizar a situacdo pretendida coloque uma cruz (X) no quadro respectivo.

O QUESTIONARIO ¢ anonimo. Deve, no entanto, preencher a ficha “Dados
Biograficos da Familia” que acompanha o questionario.

*QUESTIONARIO SOBRE AS NECESSIDADES DAS FAMILIAS —
Originalmente “Family Needs Survey” (FNS, 1988) desenvolvido por
Donald B. Bailey, e Rune J. Simeonsson, traduzido e adaptado por Filomena
Pereira (1996).



QUESTIONARIO SOBRE AS NECESSIDADES
DAS FAMILIAS

NECESSIDADE DE INFORMACAO

1 — Necessito de maior informacao sobre a deficiéncia e
as necessidades especificas do meu filho.

2 — Necessito de maior informagao sobre a maneira de
lidar o meu filho.

3 — Necessito de maior informacéo sobre a maneira de
ensinar o meu filho.

4 — Necessito de maior informacéo sobre a maneira de
falar com o meu filho.

5 — Necessito de maior informacao sobre 0s servicos e 0s
apoios que presentemente estdo mais indicados para o

meu filho.

6- Necessito de maior informacéo sobre 0s servigos e 0s
apoios de que o meu filho podera beneficiar no futuro.

7- Necessito de maior informacéo sobre a maneira como
a crianga cresce e se desenvolve.

NECESSIDADES DE APOIO

8. Necessito de ter alguém na minha familia com quem
possa falar mais sobre os problemas que a deficiéncia

do meu filho coloca.



9. Necessito de ter mais amigos com quem conversar.

10. Necessito de mais oportunidades para me encontrar e
falar com os pais de outras criangas deficientes.

11. Necessito de mais tempo para falar com os
professores e terapeutas do meu filho.

12. Gostaria de me encontrar regularmente com um
conselheiro (médico, psicélogo, técnico de servigo
social) com quem possa falar sobre os problemas que
a deficiéncia do meu filho coloca.

13. Necessito de informacGes escritas sobre os pais das
criangas que tém os mesmos problemas que o meu
filho.

14. Necessito de mais tempo para mim préprio.

EXPLICAR A OUTROS

15. Necessito de mais ajuda sobre a forma de explicar a
situacdo do meu filho aos amigos.

16. O meu marido (ou minha mulher) precisa de ajuda
para compreender e aceitar melhor a situacdo do nosso
filho.

17. Necessito de ajuda para saber responder,
quando amigos, vizinhos ou estranhos, me fagcam
perguntas sobre a situacdo do meu filho.




18. Necessito de ajuda para explicar a situacao do
meu filho a outras criangas.

SERVICOS DA COMUNIDADE

19. Necessito de ajuda para encontrar um médico que me
compreenda e compreenda as necessidades do meu filho.

20. Necessito de ajuda para encontrar um servico que
guando eu tiver necessidade (descansar, ir ao cinema,
a uma festa...) fique com o meu filho, por periodos
curtos, e que esteja habilitado para assumir essa
responsabilidade.

21. Necessito de ajuda para encontrar um servico de apoio
social e educativo para o meu filho.

NECESSIDADES FINANCEIRAS

22. Necessito de maior ajuda no pagamento de despesas
como: alimentacdo, cuidados médicos, transportes,
ajudas técnicas (cadeira de rodas, protese auditiva,
maquina braile...).

23. Necessito de maior ajuda para obter o material ou o
equipamento especial de que o meu filho precisa.

24. Necessito de maior ajuda para pagar despesas com:
terapeutas, estabelecimentos de educacéo especial ou
outros servigos de que o meu filho necessita.




25. Necessito de maior ajuda para pagar a servicos de
colocacao temporaria (os referidos no ponto 20).

FUNCIONAMENTO DA VIDA FAMILIAR

26. A nossa familia necessita de ajuda para discutir
problemas e encontrar solugdes.

27. A nossa familia necessita de ajuda para encontrar
forma de, nos momentos dificeis, nos apoiarmos
mutuamente.

28. A nossa familia necessita de ajuda para decidir quem
fara as tarefas domésticas, quem tomara conta das
criancas e outras tarefas familiares.




Dos 28 items deste Questionario indique, até ao maximo de 10, 0s que na sua opinido
correspondem as maiores necessidades das familias:

Item n°: Item n°;

Ok Wb E
© 0N O

10.

Utilize este espaco para indicar outras necessidades das familias ndo
contempladas nos items anteriores:
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FICHA DE DADOS BIOGRAFICOS DA FAMILIA

Por favor, preencha os seguintes dados biograficos da sua familia, a fim de
analisarmos as informacdes do “Questionario sobre as Necessidades das Familias”.

1 - Para comecar gostariamos de Ihe colocar algumas questdes acerca da sua

familia

1.1 — O agregado familiar é composto por:

O Pai
O Mae

[ Irmaos. Quantos?

1 Outros. Quem?

1.2 - Qual é a sua situacdo familiar?

[0 Casado/a ou unido de facto
[ Este é o seu 2° casamento (familia reconstituida)

O E pai/mée solteiro/a, viGvo/a ou divorciado/a (familia
monoparental)
O E pai/mée adoptivo/a (familia adoptiva)

1.3 — Idade:

Pai: anos

1.4 — Habilitacdes literarias:

MAE

[0 N&o sabe ler nem escrever
[0 Menos que 0 4° ano

[ 4° Ano

[ 6° Ano

[0 9° Ano (antigo 5° ano)

[0 11° Ano (antigo 7° ano)

[ 12° Ano

O Bacharelato

O Licenciatura

OOutra.

Mae: anos

PAI

[0 Né&o sabe ler nem escrever
[0 Menos que 0 4° ano

O 4° Ano

[ 6° Ano-

[0 9° Ano (antigo 5° ano)

[0 11° Ano (antigo 7° ano)

O 12° Ano

O Bacharelato

O Licenciatura

O Qutra.

Outro. Qual?
AnNoS

OUTRO. QUAL?

[0 Néo sabe ler nem escrever
[0 Menos que 0 4° ano

[ 4° Ano

[ 6° Ano-

[J 9° Ano (antigo 5° ano)

[0 11° Ano (antigo 7° ano)

[ 12° Ano

O Bacharelato

O Licenciatura

O Outra.



Qual?

Qual?

1.5 - Qual é a sua situacéo perante o trabalho?

PAI

[0 Desempregado/a
0 Doméstica/o
[0 Exerce uma profissao efectiva

[0 Exerce uma profissao contratado

O Reformado/a
O Estudante

O Cumpre servi¢o militar obrigatorio

O Outra situagéo.
Qual?

1.6 - Em que dominio de actividade trabalha ou trabalhava?

PAI

O Agricultura

[0 Comércio

[ Industria

[ Escritorios

[0 Banca/Seguros

O Administragdo publica

[0 Construgéo civil

[0 Transportes

[0 Forcgas armadas/ de seguranca
Outro. Qual?

MAE

[0 Desempregado/a
[0 Doméstica/o
[0 Exerce uma profissao efectiva

[0 Exerce uma profissdo contratado

[0 Reformado/a
O Estudante
[0 Outra situacéo.

Qual?

Qual?

MAE

O Agricultura

0 Comércio

O Inddstria

O Escritdrios

[J Banca/Seguros

O Administragdo publica

O Construgdo civil

[0 Transportes

[0 Forc¢as armadas/de seguranca
Outro. Qual?

OUTRO. QUAL?

[0 Desempregado/a

[0 Doméstica/o

[0 Exerce uma profissao efectiva
[0 Exerce uma profissao contratado
[0 Reformado/a
[ Estudante

O Cumpre servico militar obrigatorio

[ Outra situacéo.
Qual?

OUTRO. QUAL?

O Agricultura

[0 Comércio

O Industria

O Escritérios

[0 Banca/Seguros

O Administragdo publica

O Construgdo civil

[ Transportes

[0 Forcgas armadas/ de segurancga
Outro. Qual?




2 — Gostariamos agora que nos desse alguns dados relativamente ao seu filho (a)

2.1 - Qual é o sexo?

[0 Masculino
O Feminino

2.2 - Qual a data de nascimento?

Mésde .....cccoennnn... do Ano....... ....

[ Janeiro [ 1991
O Fevereiro [d 1992
O Margo 0] 1993
O Abril 1994
O Maio [ 1995
O Junho [ 1996
[ Julho 01997
1 Agosto (11998
[ Setembro [ 1999
[ Outubro [ 2000
O Novembro [ 2001
O Dezembro

2.3 - Qual é, em termos de idade, a posi¢do da crianca face aos irmaos?

O E a mais velha (a primeira)
O E a segunda
O E a terceira
O E a quarta

O E a quinta
O Outra. Qual?

2.4 - Quais sdo as principais dificuldades do seu filho (a)?

LI Atraso no desenvolvimento global
[ Dificuldades motoras

LI Dificuldades visuais

[ Dificuldades auditivas

I Dificuldades na linguagem

[ Dificuldades mdltiplas

Outras. Quais?

Data: / /

Grau de Parentesco de quem preencheu:






