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Resumo

Da necessidade de se perceber que percegOes estdo associadas ao cuidado de criangas
e jovens portadoras de alguma Necessidade Educativa Especial, surge este estudo. Este trabalho
parte da andlise da percecdo do impacto das Necessidades Educativas Especiais para os pais e
cuidadores de criancas e jovens com NEE a seu cuidado. Utilizou-se a Escala de Impacto
Familiar (EIF) para se conhecer o Impacto Familiar Global quando correlacionado a variaveis
sociodemogréficas dos pais/cuidadores bem como das criancas/jovens a seu cuidado.

Trata-se de um estudo com 90 participantes (pais/cuidadores de criancas com NEE)
cujos resultados foram ao encontro dos objetivos pretendidos. Verificou-se que os pais
apresentam maior perce¢do de impacto familiar do que as maes, sendo que este impacto é maior
em pais mais velhos; concluiu-se que quanto maior as habilitacdes literarias menor é o impacto
familiar. Por outro lado, quanto menor o nivel socioeconémico mais se perceciona um impacto
familiar, sendo este também influenciado pelo tipo de familia, apresentando as familias
monoparentais em comparagdo com as nucleares apresentam médias de impacto superiores. No
que diz respeito aos recursos/suportes existentes, alega-se maioritariamente que a presenca de
um determinado tipo de suporte/apoio faz diminuir a perce¢ao de impacto por parte dos pais/e
cuidadores a excecdo do suporte financeiro.

Para além das caracteristicas dos participantes estudou-se as caracteristicas das
criancas/jovens com NEE obtendo-se as seguintes ilagdes: o impacto familiar é superior quando
os filhos sdo do sexo masculino; o aumento do impacto familiar esta correlacionado com o
aumento da idade da crianca; e o Impacto Familiar Global é maior nas problematicas mais
graves e que exigem mais dos pais.

Palavras-chave: Impacto Familiar Global; pais/ cuidadores de criangas/jovens com
Necessidades educativas especiais.



Abstract

This study aims to know the perceptions of parents and caregivers associated with care
of children with Special Educational Needs. The Family Impact Scale was used to meet the
global family impact when correlated with sociodemographic variables.

The results of this study in a sample of 90 participants, it is stated that: fathers have a
higher perception of family impact than mothers; the impact is greater in older parents; the
higher is the education level of parents, the lower the family impact; the lower the
socioeconomic level of the parents, the greater the family impact; single parents compared to
nuclear families have higher averages in family impact. With regard to resources / existing
support, the presence of a particular type of support decreases the perception of family impact
by parents-caregivers, with the exception for the financial support. Concerning the
characteristics of children, we conclude that family impact is higher when it comes to a boy,
increased family impact is related to the increasing age of the child, and the global family impact

IS greater on the most serious problems.

Keywords: Global family impact; parents / caregivers of children / young people with special

educational needs.
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“A necessidade de adaptacdo é uma condicéo essencial a vida, com
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Introducéo

A verificacdo de uma abordagem muito reduzida da tematica do impacto das Necessidades
Educativas Especiais nos pais e familiares das crian¢as, conduziu a concecao desta dissertacao,
Cujo objetivo seria perceber quais sdo as percecdes associadas ao cuidado de criangas e jovens
portadoras de alguma Necessidade Educativa Especial. Foi nesta perspetiva e atencdo dirigida
que este trabalho se baseou, sempre no sentido de verificar quais seriam 0s principais aspetos
comuns a todos os participantes no estudo.

O tema do Impacto das Necessidades Educativas Especiais nos pais e cuidadores de
criangas e jovens com problematicas associadas, surgiu com o objetivo que se delineava na
questdo de partida: quais as perce¢des dos pais e cuidadores de criancas e jovens com NEE? A
este conjunto de fatores associamos o conceito de impacto. Almeida, (2012) refere que “varios
estudos tém chamado a atencédo para a importéancia do trabalho a desenvolver com os pais no
sentido de aliviar as situacdes de stress e minimizar as dificuldades enfrentadas pelas familias
de criangas com deficiéncia” (p.17). No caso particular das NEE, embora nem todas sejam
consideradas e interpretadas como uma deficiéncia, o impacto para os pais é assemelhado a
perda de uma figura préxima, questdes estas relacionadas com o luto decorrente da perda do
filho desejado, idealizado e dito “normal”. Segundo Minuchin (1979), o subsistema parental,
habitualmente constituido pelo pai e pela mde, tem como funcBes essenciais 0 apoio ao
desenvolvimento e crescimento das criancas com vista a sua socializacdo e
autonomia/individuacdo, o que implica que possua a capacidade tripla de nutrir, guiar e
controlar. Por vezes este controlo tende a desaparecer quando se trata de criangcas com NEE.

Desde 0 momento da noticia de uma gravidez até ao nascimento, os pais e familiares criam
um leque de expectativas para aquela crianca que esta por nascer. Quando estas expectativas

sdo destruidas no momento de nascimento ou diagnostico de uma problematica pertencente as



NEE, sentimentos e sensacOes de desordem mental emergem, surgindo medos, insegurancas e
limitagdes daquilo que ¢ uma vida “normal” que poderdo até desencadear em sérias
repercussdes ao nivel das relacdes e interacdes existentes dentro do sistema familiar e,
consequentemente, no nivel desenvolvimental e comportamental da crianca.

O percurso ocorrido desde 0 momento da rececao da noticia até a fase de aceitacdo parece
ser longo e compreende varias etapas que fazem parte do processo natural do luto, neste caso
do luto do filho dito “normal”. S&o diversas as mudancas que ocorrem no seio familiar,
mudancas estas que tém sempre por base um desajustamento emocional, funcional e estrutural
gue variam consoante varios fatores, nomeadamente a problematica e sua severidade, a idade
da crianca e o nivel de dependéncia de um adulto (Reichman, Corman, & Noonan, 2008).
Atendendo ao elevado grau de ajustamento das familias com criancas com NEE, principalmente
na alteracdo de rotinas (Favero-Nunes & Santos, 2010), por exigirem muito tempo para a
crianca e por mobilizarem recursos emocionais e financeiros (e.g., Yau & Li-Tsang, 1999), a
adaptacdo pode ser um tanto complicada, ndo se aplicando a todos os casos. Em 1991, os autores
Powell e Ogle, relatam que em alguns casos o processo de adaptacdo é longo e dificil, mas
noutros casos pode ser até facil e rapido, e que existem familias vulneraveis e familias
extremamente fortes, acrescentando Nielson (1999, citado por Lazaro, 2012) que o0s
sentimentos de ansiedade e frustracdo provenientes da situacdo de diagndstico, quando
agregados a um elevado esforgco a que a condicdo da crianca obriga, pode tanto desintegrar
como fortalecer as relac6es familiares. Tudo o que fora mencionado anteriormente atribui um
valor significativo ao papel da familia nos casos de NEE num dos seus membros, neste caso em
particular de uma crianga ou jovem, em que “a principal fungdo da familia ¢ apoiar e auxiliar
0s seus membros, principalmente nos momentos de crise” (Falloon e colaboradores, 1993).

Perante o descrito acima, tornou-se pertinente estudar o impacto que as NEE de uma

crianca/jovem tém para 0s seus pais e cuidadores, ou seja, as perce¢des de impacto que estes



pais e cuidadores apresentam perante uma NEE nas criancas/jovens a seu cuidado. O foco deste
estudo é perceber como varia este impacto em funcéo da problematica/ diagndstico, a idade da
crianca, 0 sexo da crianca, 0 sexo dos pais, 0 estatuto socioecondmico dos pais, 0 tipo de
suportes e recursos disponibilizados a crianca e aos pais, o tipo de familia em que a crianca esta
inserida, as habilitacdes literarias dos pais. O estudo foi realizado numa amostra de pais e
cuidadores de criancas e jovens com NEE entre 0os 0 e os 18 anos da ilha de Sdo Miguel nos
Acores.

Assim, o presente trabalho encontra-se dividido em trés partes principais: enquadramento
tedrico, o estudo empirico, e as conclusbes. A primeira parte integra os trés capitulos do
enguadramento tedrico, o capitulo I, onde se abordam as Necessidades educativas especiais no
contexto familiar e o capitulo Il que aborda as necessidades educativa especiais nas criancas e
jovens, nomeadamente as mudancas na dindmica familiar e o capitulo I11 sobre o impacto das
NEE na familia. A segunda parte refere-se ao estudo empirico e contempla o capitulo IV
(apresentacdo dos resultados). Por fim hd uma terceira parte onde sdo ostentadas as principais
conclusdes e consideracdes finais, que incluem as limitacdes do estudo e sugestdes para futuras

investigacoes.



12 Parte — Enquadramento teorico



Capitulo 1 — Necessidades Educativas Especiais no contexto familiar

1. Conceito atual e importancia da Familia

A familia tem vindo a modificar-se cada vez mais, novas formas de familia comegcam
a aparecer e consequentemente novos conceitos tendem a surgir simultaneamente. Os aspetos
iniciais e as codificagfes que designavam a familia inicialmente modificaram-se e a concegéo
deste termo, de que a familia tinha por base apenas as ligacGes sanguineas e genéticas, passou
a ser posto de lado. Inicialmente, a Organiza¢do Mundial de Saude, definia a familia como “um
grupo de pessoas que teriam um certo grau de parentesco por sangue, adogdo ou casamento,
limitado em geral pelo chefe de familia, esposa e filhos solteiros que convivem com eles”
(Ahumada & Cochoy, 2008, cit em Canico 2014,p.49), conceito este que ganha outros
significados quando em 1994, a OMS de uma forma geral esclarece-nos que o conceito de
familia ndo pode ser limitado a lagos de sangue, casamento, parceria sexual ou adocéo,
acrescentando ainda que qualquer grupo cujas ligacdes sejam baseadas na confianca, suporte
matuo e um destino comum, deve ser encarado como familia.

Posto isto, os afetos parecem estar mais presentes no conceito de familia do que
propriamente a biologia como refere Dias (2011): “nas correntes modernas, mais liberais,
realgam-se mais 0s sentimentos, 0 que interessa sdo os afetos, ndo interessa a biologia,” (p.140).
Por outro lado, quando falamos em familia, ndo deixam de ser importantes os habitos
tradicionais para a aplicacdo deste conceito. Diogo (1998), relata que para existir uma familia

terdo que estar presentes 0s seguintes aspetos:

A relagéo de parentesco, de afinidade ou afetividade que une entre si
varias pessoas; a coabitacdo, isto €, a sua convivéncia de todos o0s

membros no mesmo alojamento e a consequente condicdo da



rua/residéncia habitual na mesma comunidade, a unidade do orcamento,
pelo menos em parte, das receitas e das despesas destinadas a satisfacéo
das necessidades primarias da familia, como a alimentacg&o e 0s servi¢cos

de habitacéo.

Tendo em conta a afirmacdo anterior verificamos que os conceitos base de familia se
mantém e poder-se-ia deduzir que a falta de um destes aspetos determinaria a existéncia de
familia ou ndo. Outras conclusdes como a de Simonato (2010, cit. por Dias, 2011, p.140)
defende que “é preciso deixar de lado a cultura do passado, os valores e os costumes,
modernizando a familia”. De facto, hoje podemos observar mais frequentemente criangas
criadas pelos avds, familias reconstituidas, ou seja, um casal que se junta para formar uma nova
familia tendo ja eles elementos de uma familia vinda de outras relagdes conjugais, onde, por
exemplo, os filhos da figura feminina s&o colocados numa mesma casa ou em convivéncia
regular com os filhos da figura masculina, podemos observar mais vezes filhos adotivos de um
casal seja ele heterossexual ou homossexual, filhos criados por uma mée ou por um pai numa
familia monoparental. A realidade é que as familias estdo a tornar-se diferentes daquelas
habitualmente chamadas de “tradicionais” onde existia uma figura paterna masculina em
conjuge com uma figura materna feminina com probabilidades de se reproduzirem formando
assim a familia nuclear e coabitando todos na mesma casa.

Poder-se-iam adicionar aos aspetos anteriores, outros componentes diferentes a este
vasto conceito de familia. Alguns autores, como Gameiro (1992) e Sampaio e Gameiro (1985),
referem que a familia € uma rede complexa de relacGes e emogdes, ndo necessariamente
constituida por elementos ligados por tracos biologicos, ressaltando a importancia destes
elementos como significativos (amigos, professores, vizinhos, etc.) respetivamente. Sendo
assim, a familia pode ser definida pelo conjunto de relagdes, ndo obrigatoriamente de todas,

mas aquelas que tenham por base algum tipo de relacéo, seja ela afetiva, bioldgica, relacional,
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comunicacional, entre outras, e que esta relacdo seja consciente e significativa para cada um
dos membros da familia.

O conceito de familia ganha assim, muitas definicdes e subdivide-se por diversas formas
e tipos de familia. Canigo (2010), assume a existéncia de 21 tipos de familias baseados na sua
estrutura e dindmica, seis dos quais pertencem a relacdo conjugal, sendo os dois primeiros
referentes a familia tradicional e a familia moderna e os outros quatro relativos a familia
fortaleza, companheirismo, paralela e de associacéo.

Por outra via, a funcionalidade de uma familia é o que realmente importa segundo
Canico (2014): “uma familia considera-se funcional quando os limites entre os seus elementos
sdo claros, havendo ligacdes sélidas entre os elementos de cada subsistema, a chefia é bem
aceite pelos chefiados e as responsabilidades sdo assumidas e partilhadas em situacdes dificeis.”
(p.32).

Perante o referido anteriormente, poder-se-ia dizer que o termo funcionalidade é de
extremo valor quando associado ao termo familia. A funcionalidade da familia é a base para
um desenvolvimento saudavel de uma crianca. Para Minuchin (1979), a familia tem duas
funcBes essenciais: uma funcédo interna de desenvolvimento e a protecdo dos seus membros e
uma funcdo externa, referente a socializacdo dos seus membros assim com a transmissao de
cultura e adequacdo da mesma. E papel da familia ajudar os seus membros no seu crescimento
pessoal, intelectual, afetivo, fisico, ou seja, oferecer e disponibilizar condi¢cdes para um
crescimento saudavel. Assim, se a familia for funcional, todas estas trocas de conceitos, de
valores, de afetos, de interajuda, etc., sdo altamente valorizadoras de um ambiente saudavel
para o crescimento dos seus membros, pois esta € o primeiro agente social envolvido na
promogéo da salde e no bem-estar e promotor crucial na construcdo da identidade individual,

sendo nela que ocorrem as nossas primeiras experiéncias e interagcdes, constituindo também o



ponto de partida e a permanente referéncia para a exploracdo de outros contextos e relacées.

(World Health Organization, 1991; Dias, 2011; Alarcdo, 2006).

1.1. A familia enquanto sistema

Para Relvas (2000), a familia tem como objetivo a criagdo e o reconhecimento do
individuo respetivamente ao sentimento de pertenca, & procura do desenvolvimento e de
individualizacdo de cada um dos membros pertencentes a familia, s6 assim é que a familia
consegue se inserir numa perspetiva sistémica, onde todos os individuos passam a estabelecer
relagBes uns com os outros de trocas de valores mediadas pela comunicacdo, um fator essencial
dentro de uma familia. A comunicacdo é a base de toda a interacdo da familia, ao se comunicar/
interagir, vdo sendo criadas ao longo do tempo regras e normas dentro do funcionamento
interno que resultardo na divisdo da familia em subsistemas, o individual (constituido pelo
individuo), o parental (constituido pelos pais), o conjugal (formado pelo casal) e o fraternal
(constituido pelos irmaos), elemento importante na formacdo de estruturas familiares onde as
trocas relacionais entre 0s seus membros e o meio exterior sdo dindmicas e condutoras de
condicBes propicias a harmonia e estabilidade entre a familia, procurando-se sempre, como em
qualquer outro sistema, um estado de equilibrio fundamental para o seu funcionamento.
(Minuchin, 1979; Goldschmidt, da Costa, Teixeira, & Reborddo, 2014).

Atendendo a uma vis@o da familia enquanto sistema, este pode ser definido como “um
conjunto de elementos em interacao, de tal forma que uma modificacdo num deles provoca uma
modifica¢dao de todos os outros”. Marc e Picard (1974, citado por Goldschmidt, et al. 2014)
realcam que familia atua enquanto sistema como um conjunto de interagdes entre individuos
onde ocorrem trocas de relacBGes entre cada membro pertencente a familia sempre com a

intencdo de se criarem condicOes adaptativas, sejam elas de ajustamento, integracao e interacéo



entre todos, procurando assim compreender a complexidade e o dinamismo das situacdes que
envolvam individuos, grupos e organizacdes (Goldschmidt, da Costa, Teixeira, & Rebordéo,
2014). Fuster e Musitu (2000, citado por Silva, 2003, p.28) valorizam o conceito de sistema e
concordam que para ser sistema tem que possuir caracteristicas baseadas em quatro questdes
essenciais: a existéncia de um problema num individuo deve afetar todos os outros membros
da familia; na adaptacdo devem ser vividos varias fases que envolvem o incorporar da
informacdo, tomada de decisGes, resposta, feedback e modificacdo de comportamento; as
familias tém limites que as distinguem de outros grupos sociais; as familias devem cumprir
certas tarefas para sobreviver, tais como a manutencéo fisica e a econémica, a reproducédo de
membros da familia (novos nascimentos ou adocdo), a socializacdo dos papéis familiares e
laborais e o cuidado emocional.”

Outro autor, Bertalanffy (1968, citado por Silva, 2003, p.27), definiu sistema como ““ o
conjunto de unidades em inter-relaces mutuas, que incluem, simultaneamente, funcdo e
estrutura”, enfatizando a importancia de compreender os elementos do sistema e as suas inter-
relacBes, defendendo que um sistema deve ser entendido como uma totalidade e ndo como
partes individuais em separado. Na mesma perspetiva, Morin (1997, cit in Guadalupe, 2016)
refere que uma inter-relacdo de elementos que constituem uma entidade ou unidade global
organizada de inter-relacGes entre elementos, acbes ou individuos em que os elementos séo eles
préprios sistemas e subsistemas.

Nem sempre as familias se situam num estado de equilibrio absoluto. Por natureza, a
familia esta constantemente a sofrer alteragdes na sua estrutura, fungéo e dindmica. Minuchin,
(1974 cit in Goldschmidt, et al. 2014), defende que as mudancgas que ocorrem no seio familiar
fazem parte de uma evolucéo ao longo do tempo que provoca na familia alteragfes na estrutura

e funcionamento interno, por vezes estas alteracfes podem ocorrer pelas exigencias de



mudancas interna ou externa, nomeadamente mudancas no ciclo vital ou stress acidentais, como
€ 0 caso do aparecimento de uma Necessidade Educativa Especial.

Para melhor se perceber esta mudanca de estrutura e funcionamento, o Ciclo Vital da
Familia de Durvall, (1977 cit in Relvas, 1996, p.18), auxilia a interpretacdo da mesma,
baseando-se numa sequéncia de oito estadios que ocorrem ao longo do ciclo vital de uma
familia passando-se por alteracbes que tem por base necessidades biolGgicas, sociais e
psicolégicas de cada um dos seus membros. Num primeiro estadio “casais sem filhos”, inicia-
se a preparacao para a formacéo de uma familia descendente daquele casal, onde poderéo existir
possiveis gravidezes dentro de uma relacdo conjugal mutuamente satisfatoria. Numa segunda
fase, “Familias com recém-nascido” presencia-Se 0 ajustamento as exigéncias de
desenvolvimento de uma crianga dependente. Numa terceira fase, “Familias com filhos em
idade pré-escolar”, ocorrem 0s primeiros passos de adaptacéo as necessidades e interesses das
criangas com propositos estimuladores e de promoc¢édo do desenvolvimento. De seguida, uma
quarta fase “Familias com filhos em idade escolar” surgem 0s primeiros passos no ambiente
escolar mais exigente. Uma quinta fase “familias com filhos adolescentes”, em que se necessita
de equilibrar a liberdade e a responsabilidade, a partilha de tarefas com a comunidade e
estabelecimento de interesses pos-parentais. Uma sexta fase, “familias com jovens adultos”
permite a separacdo e a promoc¢do da independéncia dos filhos, langando-os para o exterior.
Uma sétima fase “casal de meia-idade” ocorrendo redefini¢des das relacdes com as geracdes
mais velhas e mais novas. E, por fim uma oitava fase “Envelhecimento ou morte” em que ou
ocorre um ajustamento a reforma ou vivencia-se a morte do conjugue e aprende-se a adaptar a
uma vida sozinho.

Nesta perspetiva, pode-se verificar uma vasta gama de altera¢cdes normativas a que uma

familia esta sujeita. Para além destas alteracdes normais do seu ciclo vital que tém um caréacter
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interno, poderdo aparecer alteracfes de caracter externo, como é o caso do aparecimento de
uma NEE ou condicdo de deficiéncia ou doenga em algum dos seus componentes.

Inicialmente, numa abordagem analitica de familia 0 que acontecia era uma Vvisao
simplificada e reduzida de cada um dos seus elementos, limitando-se assim a capacidade de se
relacionarem todos o0s seus integrantes, como se fossem figuras individuais sem qualquer
ligacdo entre todos. A perspetiva sistémica vem dessa forma alterar o pensamento de que a
familia deve ser estudada com base nas caracteristicas individuais e particulares de cada um,
mas sim destacando-se a ideia de que se deve estudar tudo o que esteja relacionado com as
interacdes e relacbes de todos os elementos uns com os outros. Esta abordagem sistémica
confere a familia um sistema ativo e auto-organizado que ao sofrer mudancas, sejam de origem
interna ou externa, vao alterar de alguma forma o funcionamento familiar criando-se a condicéo
extrema de adaptacéo.

Para Alarcdo (2000 cit in Guadalupe, 2016) a organizacao, estrutura, e 0 reconhecimento
da solidez e durabilidade das relacdes de uma familia sdo visiveis quando esta necessita de
mudanca. Em momentos de crise surgem necessidades de reorganizacao capazes de alterarem
e intervirem com todo o funcionamento da familia. Para além de alguns autores como
Goldschmidt, da Costa, Teixeira, e Reborddo (2014) defenderem que a familia tem sempre
forcas internas que a ajudam a adaptar-se as condi¢@es adversas do meio envolvente, ou mesmo
das condicdes existentes no préprio funcionamento interno da mesma, e ultrapassar o stress a
que ela esta sujeita. Outro autor (Minuchin, 1974) refere que, num momento de crise, hd uma
necessidade de reestruturacdo relacional e funcional do sistema sem a qual a familia ndo
conseguiria ultrapassar sem a presenca de forgcas auto-organizadoras, competéncias e

potencialidades da propria familia.
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Capitulo 2— As Necessidades Educativas Especiais nas criancas e jovens

2. As NEE: mudancas na dindmica e funcionamento da familia

2.1. Mudancas, percecdes e emocdes associadas as NEE

Recuperando-se a questdo anterior, de que todas as familias sofrem periodos de
mudancas e ajustamentos ao longo do seu ciclo vital, nas familias com um membro com
Necessidades Educativas Especiais, de uma forma geral, acresce a necessidade de mudanca e
ajustamento, e o papel de cada membro pertencente a familia torna-se mais importante criando-
se a necessidade de um envolvimento maior nos seus cuidados e na sua estimulacdo. Todos 0s
membros da familia passam a ter responsabilidades maiores sobre a crianca que tém a seu
cuidado, estando também envolvidas questes adaptativas essenciais para toda a familia.

De acordo com o jornal americano Maternal and Child Health Journal (2008), os pais
que tém filhos com deficiéncia podem experienciar um aumento de stress que € associado a
todas as mudancas ocorridas em torno da nova vida, podendo este ter consequéncias nefastas
sobre a saude fisica e mental, com potenciais efeitos e repercussdes na qualidade de vida dos
membros da familia, estrutura e relacionamentos intrafamiliares. (p. 680). Para além disso, na
presenca de uma NEE, a vontade de querer criar e educar um filho mistura-se com sentimentos
de revolta, frustracédo, incerteza e medo, num ambiente diferente para aqueles pais/ cuidadores
e para aquela familia, provocado pela sensacdo de perda de uma idealizacdo prévia do filho
“perfeito”, uma crianga que outrora foi tdo desejada e idealizada ndo so6 pelos pais mas também
por toda a familia. Relvas (1996, p. 79) afirma que o bebé que se foi construindo ao longo dos
meses, no imaginario dos pais, constitui-se como um “elemento revolucionario” que “aparece
na familia envolto em novos mitos de felicidade (...) o nascimento do primeiro filho é rodeado

de expetativas (...) ele é desejado como o ser que traz consigo a felicidade que faltava”. “Os
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pais projetam uma crianca nas suas mentes e, desde o principio da gravidez, fantasiam sobre o
sexo do bebé, o desempenho na escola, a carreira e a orientacdo sexual que irdo ter. O lugar da
crianca na familia é determinado pelas expectativas que 0s progenitores tém sobre ela.
(Fiamenghi Jr. & Messa, 2007).

Quando toda esta idealizagdo de filho “normal” ¢ quebrada com o aparecimento de
problemas associados as NEE, ha a necessidade de se passar por processo de adaptacéo
essencial para se conseguir ajustar a nova condicdo de vida. “A maioria dos pais, quando sdo
confrontados com a realidade de um filho “especial”, vivem momentos particularmente
dolorosos e apresentam reagdes de inconformismo.” (Ferreira, 2013, p. 44). Ha que fazer uma
comparacdo entre o filho esperado durante o periodo de gestacdo com o filho real (Lemay,
2006), para que se consiga proceder aos processos de adaptacdo, que serd posteriormente
abordado.

Por outro lado, a qualidade de vida de uma crianca com uma NEE grave, segundo o
Royal College of Psychiatrist (2011, como referido em Monteiro, 2014), é equiparada a de
criancas com doencas médicas cronicas associadas em que os niveis de qualidade de vida sdo
muito baixos. Por esta razao, o estado de doenca da crianca afeta a dinamica e funcionamento
familiar, seja pelas exigéncias que requer, pelas idas ao hospital, pelo cuidado e atencédo
acrescida, explicando que quanto maior a gravidade mais inquietante é para os pais. Lemay
(2006) refere que num caso de uma condicdo de salde grave associada a alguma doenca que
comprometa o funcionamento normal de uma crianca, séo sentidas nos pais pelo menos algumas
destas reacOes: negacdo, minimizacdo do problema, criacdo de conflitos com 0s conjugues e
consigo mesmos, enfrentamento e esperanca de que tudo melhore, repercutindo-se na qualidade

de vida de toda a familia.
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2.2. Ajustamento de pais de criancas e jovens com NEE

O ajustamento dos pais a nova condicéo de vida dos filhos e deles proprios pode passar
pelo confronto com diferentes dificuldades. Cepéda (2014) refere que muitos pais questionam
a sua capacidade para lidar com os problemas, outros assumem um papel de culpa pela condigédo
dos filhos, numa mistura de receios e angustia associados a toda a situacdo originando, em pais
mais frageis, atitudes desajustadas e prejudiciais para toda a familia.

A alteracdo de rotinas € um dos ajustamentos impostos a familia, pois “as rotinas séo,
geralmente, importantes para as criangas com psicopatologia grave, devido a sua dificuldade de
adaptacdo e de gestdo de situagdes novas.” (Cepéda, 2014, p.539). O mesmo autor evidencia
que estes pais podem apresentar diferentes percecdes e dificuldades nas seguintes areas:

Falhas no instinto de autoprotecdo; cumprimento de horarios e outras normas sociais,

dificuldade em dar continuidade a atividades e a tarefas para atingir um objetivo;

dificuldades em reagir logicamente e em manter o controlo; Facilidade em enveredar
por percursos socialmente desadaptados; pouco sentido de responsabilidades, pouca
nocdo das consequéncias dos seus atos; tendéncias a ligarem-se a outras criangas
problematicas, dificuldade em funcionar em grupo; dificuldade em aprender pelos

métodos e com regras habituais; dificuldade em organizar planos realistas.

Todas estas dificuldades apresentadas por Cepéda (2014) criam uma necessidade de
ajustamento das familias com criangas ou jovens com NEE, existindo por base, muitas vezes,
ndo s6 um ajustamento situacional, mas sim a elaboracdo e vivéncia de um processo essencial
na preparacdo de adaptacéo dos pais a nova condicdo de vida a que estdo expostos, o chamado
processo de luto, que, nesta ordem de ideias pode ser denominado de adaptacdo. Sao varios 0s

modelos de adaptacdo a presenca de uma crianga com uma deficiéncia no seio familiar,
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passando esta por um conjunto de estadios e fases que integram desde o choque inicial até a
aceitacdo da realidade patente.

Seligman (1979) e Hornby (1995), citados por Alecrim e Martins (2006) alegam as
seguintes fases no modelo de adaptagdo: A primeira fase é denominada “fase de choque”, em
que se gera um blogueio e um atordoamento geral ao receber a noticia de que o filho possui
necessidades educativas especiais. A segunda fase ¢ a “fase de negacdo” sendo que muitos pais
apos a perturbacdo e desorientacdo inicial ignoram o problema, procurando viver o dia-a-dia
normalmente como se nada tivesse acontecido, ou entdo, adotam uma posicao de desconfianca,
questionando o diagnostico realizado pelos profissionais. A terceira fase ¢ a “fase da reagdo”
em que, depois do choque e da negacdo, 0s pais experienciam uma panoplia de emocdes e
sentimentos. Algumas das emoc0es vividas sdo a irritacao, a raiva, a agressividade, a culpae a
depressdao. A quarta fase consiste numa “fase de adaptacdo e orientagdo”, em que apods
experienciar varias emocdes, a maioria dos pais atinge um nivel de calma emocional suficiente
para progredir para uma visdo realista e pratica da situacdo, direcionando-se para o que fazer
no sentido de ajudar o seu filho.

O luto pode ser definido como “o processo de sentir Ou expressar tristeza apos a morte
de um ente querido, ou o periodo durante o qual isto ocorre. Envolve tipicamente sentimentos
de apatia e abatimento, perda de interesse no mundo exterior, e diminuicdo na atividade e
iniciativa. Essas reacfes sdo semelhantes a depressao, mas sao menos persistentes e ndo sdo
consideradas patologicas” (American Psychological Association, 2010, p. 568). O’Hara e Levy
(1984, citado em Correia, 1987) comparam a reacdo dos pais que recebem a informacéo de que
o filho € portador de NEE ao que geralmente o ser humano sente quando perde alguém que
ama, “por morte” ou separagdo. O luto pode assim ser visto como um processo obrigatério no

caminho a adaptacdo das novas condic¢des de vida, sendo que neste caso ndo ocorre a perda de
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um ente querido, como referido na definicdo da APA (2010) mas tratando-se de uma perda
idealizac@o de um filho “perfeito” que, a partida, ndo existe.

Por outro lado, a aceitacdo da diferenca do seu filho, que podera ser parte integrante de
uma das fases do processo de luto, o reconhecimento da diferenca e a valorizacdo da mesma
podem ser, de acordo com Bowlby, (1983, cit in Ferreira, 2013), trabalhados pela prépria
familia (pais) onde o individuo cria os seus modelos representacionais do mundo e de si proprio
nesse mundo e, com auxilio deles percebe eventos, faz progndsticos e elabora planos. Assim, e
de acordo com esta visao, o ajustamento passa pela elaboragéo de ocasides que facam despoletar
0 sentimento de aceitacdo da realidade como ela é ou até mesmo criar e interpretar a nossa
prépria realidade.

Todavia, 0 ajustamento dos pais pode variar na presenca de diferentes variaveis. Bowlby
(1985 cit in Ferreira, 2013) defende que a reacdo a perda, neste caso a perda do filho
mentalmente idealizado/esperado, depende da personalidade de cada um e das suas estruturas
cognitivas, que vao influenciar diretamente o processo de aceitacao e ajustamento.

Um estudo de Quitério (2012) para analisar as implica¢fes da presenca de uma criangas
com NEE na dinamica familiar realizado com 36 familias com criangas com necessidades
educativas especiais concluiu que as familias despendem a maior parte do seu tempo em
atividades que envolvem diretamente os seus filhos, como é o caso das atividades de
reabilitacdo e das atividades de jogo, descurando varios aspetos da sua vida social, ou seja, 0s
pais e familias passam a utilizar mais o seu tempo na dedicacao direta as criangca com NEE,
bem como a atividades que facam, de alguma forma, melhorar aspetos associados as
problematicas destas criancas. Outro autor Brown et al. (2006 citado em Lazaro, 2012)
acrescenta que “para além da diminuigdo na participagdo social, 0 cuidador principal da crianca,
geralmente a maes, reduz muitas vezes o tempo que dedica aos outros membros da familia e a

si proprio, ja que a crianga passa a ser o foco da aten¢ado do cuidador (Kenny & Corkin, 2011).”.
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O ajustamento, por sua vez, de acordo com Glat (1996, citado em Silva et al.,2008)
passa pela capacidade da familia moldar os seus valores, a sua conce¢do do mundo e a sua
autoimagem; abdicar da realizacdo de atividades pessoais (Cia & Goitein, 2011); enfrentar o
problema procurando envolver-se na busca de informacGes e de recursos para a superacao das
dificuldades de suas criancas (Canho et al. 2006); reajustar a rotina diaria da casa; mudar a
dindmica de relacionamento do casal relacionamento entre pais e filhos e a divisdo de tarefas
(Bee, 2008; Palacios, 2004); e um elevado gasto de tempo, energia e investimento financeiro
(Proenca,2011).

A diminuicdo da ansiedade dos pais acontece com o0 aumento do conhecimento que
adquirem sobre a deficiéncia, a doenca ou a condicdo crénica (Fiamenghi Jr. & Messa, 2007);
e a aceitacdo do diagndstico do filho porque este é o primeiro passo para se percecionarem
formas e intengdes de ajudar e intervir no cuidado da crianga com determinada condicdo de

saude.

2.3. Adaptacao parental face as NEE de um filho

Niella (2000) prop6e um modelo de adaptacdo para as familias com filhos com
Necessidades Educativas Especiais baseado na teoria do stress e da confrontacdo de Lazarus e
Folkman (1986) e no modelo ecoldgico de Bronfenbrenner (1987). Relativamente ao primeiro,
Lazarus e Folkman (1986) estes centram-se no stress e nas estratégias de coping para lidarem
com o stress defendendo que o individuo é um agente ativo capaz de influenciar o impacto de
um stressor através do uso de estratégias de coping em que quanto melhores as estratégias do
individuo menor sera a sua vulnerabilidade ao stress, sem esquecerem a importancia dos
recursos e das ajudas sociais como complemento deste sucesso. No que concerne ao segundo,
0 modelo ecoldgico de Bronfenbrenner (1987), este refere-se as relagdes e interagdes entre

pessoas através do modelo PPCT (Pessoa, processo, contexto e tempo).
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Por sua vez, Niella (2000) surge com um modelo de adaptacéo eficaz para os pais de
criancas com uma condicdo de deficiéncia, ela tem em conta o stress, a confrontacdo e o
contexto (situacdo) dos modelos anteriormente mencionados, no sentido de, em relacdo uns
com 0s outros, orientarem/ influenciarem as respostas adaptativas dos pais face a presenca de

Necessidades Educativas Especiais (Fig.1).

Stress

1. Processo de avaliagédo

Avaliacéo primaria Macrossistema
2. Fatores pessoais e Exossistema

situacionais Mesosistema

. Microssistema
Confrontacéo
Apoio informal

1. Tipos de afrontamento: Anoio formal

Dirigidos & emocéo
Dirigidos ao problema
2. Recursos:
Salde e energia
Técnicas de resolucéo de problemas
Recursos sociais

Recursos materiais

Crengas positivas

Contextos ecologicos

Figura 1- Modelo de adaptacdo de Niella (2000, adaptado de Febra, 2009)

A interpretacdo da representacdo do modelo de adaptacdo de Niella é de que existem
trés conceitos chave na adaptacédo: o stress, a confrontacdo e o contexto. O modelo explica que
o stress provém do estimulo (choque capaz de alterar rotinas do individuo num dado momento),

da resposta (reacdo face a ameaca ou ao desafio exposto) e das relagdes (individuo-meio e
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individuo-situacdo). No que diz respeito as relagdes individuo-meio, estas podem despoletar
reacOes de percecdo face ao problema com duas vertentes: avaliacdo cognitiva (percecdo que o
individuo faz do problema) e confrontacdo (utilizacdo de estratégias para combate a
ameaca/problema), Por sua vez, a confrontacdo pode ser dirigida a emocédo (pensamentos de
esperanga, otimismo com o propdsito de diminuicdo do transtorno emocional, com
possibilidade de negacdo do problema), ou ser dirigida ao problema (avaliacdo e intencdo de
alterar situacdes stressantes). Os modos de confrontacdo dependem dos recursos que o
individuo possui e da capacidade que tem para 0s usar, 0s niveis de salde e energia, as técnicas
de resolucéo de problemas, os recursos sociais, materiais, € as crencas e valores “tém influéncia
social e dependem dos diversos contextos ecoldgicos em que o individuo se insere: familia,
grupo de amigos e instituigdes.” (Febra, 2009, p. 33), salientando este autor que
comportamentos e atitudes nos diversos contextos ecoldgicos originem diferentes respostas do
individuo e das familias face ao filho com deficiéncia.

No que se refere aos processos de adaptacdo, é necessario ter em conta que estes podem
variar consoante as caracteristicas pessoais dos pais, nomeadamente o sexo; as aprendizagens
prévias dos pais; a condicdo da crianca e problematica associada; 0s recursos, suporte e apoios
a que a familia estd sujeita (Emocional, Social e Familiar), bem como todo o contexto
envolvente no sistema familiar (restantes sistemas que rodeiam a familia e a envolvem, entre
0s quais se destacam 0s servicos disponiveis e as atitudes por parte da comunidade.), (Hornby,
1992; Buscalia, 1997, citado em Quitério, 2012).

Ser pai e ser mde de uma crianga com necessidades educativas especiais e /ou uma
condicdo fisica ou intelectualmente limitada, exige da familia uma reorganizacéo familiar, por
vezes mais rigorosa capaz de alterar o funcionamento e as interagGes entre todos. Barradas

(2008) refere que esta reorganizacdo exige do casal a elaboracdo de novos planos, projetos,
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tarefas e fungdes a redefinir para que cada elemento desempenhe um papel colaborativo e
complementar para o0 bom funcionamento da familia.
Relvas (2004), por sua vez, explica que, a necessidade de reorganizacéo de uma familia
com uma crianca com NEE, pode ser associada a uma etapa normal do ciclo vital, a
parentalidade. A parentalidade, parte integrante de uma das etapas mais marcantes do ciclo de
vida da familia, definida como “conjunto de acbes encetadas pelas figuras parentais (pais ou
substitutos) junto dos seus filhos no sentido de promover o seu desenvolvimento da forma mais
plena possivel, utilizando para tal os recursos de que dispde dentro da familia e, fora dela, na
comunidade” (Cruz, 2005 cit in Rocha, 2012), pode, em caso de aparecimento de doenca
cronica e terminais ou até mesmo uma problematica das NEE, aparecer ligada ao stress, como
referido em (Andrade, 2005; Barradas, 2008; Canho, 2006; Costa, 2011; Ferreira, 2011; Rocha,
2012;). Este stress associado a problematica das NEE para o subsistema parental (pai/mae-
filhos), € por muitas vezes severo e acarreta inimeras preocupacdes para o seio familiar,
criando-se uma caréncia de adaptacao e ajustamento a nova condicao de vida a que esta sujeito.
Como referido anteriormente, embora previsiveis, as mudanc¢as anteriormente
descritas ganham um valor diferente quando se falam de filhos com NEE ou condi¢des de
doenca crénica ou terminal, estas aumentam de significado. Estudos de Lopes, Catarino e Dixe
(2010), referidos em Costa (2011) relatam que perante dificuldades presentes até aos primeiros
trés anos de vida do filho, os pais recorrem a estratégias de coping derivadas da necessidade de
se adaptarem as novas tarefas de dificil aceitacdo e ajustamento. E importante se deferir que
estas adaptacdes podem ser menos ou mais dolorosas perante variaveis marcantes.
Primeiramente, a variavel sexo dos pais pode ter especial significado quando se falam
em questdes de adaptacdo parental face a crianca com NEE. Brown, et al. (2006) refere que a
mée € o principal cuidador da crianga e que isto a torna mais apta para percecionar e vivenciar

as emocOes associadas ao problema da crianga, com potencial impacto no seu comportamento e
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estilo de vida bem como no ajustamento familiar em geral. Segundo Lemay (2006), as mées tém
uma percecdo diferente da percecdo dos pais acerca dos seus filhos, ou seja, estas tém uma
percecdo mais intuitiva na forma como protegem e preparam os seus filhos para 0 mundo
exterior ao seu ventre. Esta idealiza e sonha com um filho num longo periodo do seu
desenvolvimento enquanto mulher, desde a sua adolescéncia, ela passa por processos de
gestacdo e posteriormente de expulsdo do bebé através do seu prdprio corpo, criando-se assim,
naturalmente, uma relacdo muito peculiar e intima entre ela e o bebé, é quase como se o bebé
fosse parte dela. Para além disto, os lacos de vinculacdo e até mesmo de empatia com o bebé
comecam a surgir desde cedo, pelo que “a empatia trata-se de uma tomada de consciéncia
intuitiva por parte de um dos pais relativamente aos primeiros apelos, aos incomodos e as
capacidades emergentes da crianga,” (Lemay, 2006, p.32), existindo na mae uma aproximagao
de conhecimento do bebé desde 0 momento do nascimento como se 0 conhecesse e soubesse
do que o bebe precisa desde sempre.

O pai por outro lado, ndo deixa de intervir na vinculagdo com a crian¢a, mas de forma
diferente, ou seja, enquanto na mée o processo de vinculacgdo é feito de forma natural, no pai, a
vinculagdo terd que ser trabalhada e elaborada pela vontade de “querer ser pai”, ou seja, quando
se predispde em ser pai intencionalmente na aproximacdo do seu papel ao papel da mae, de
certo modo, o papel do pai surge pela vontade em o ser.

No que diz respeito as mdes, enquanto cuidadoras principais, sabe-se que estas
despendem a maior parte do seu tempo em atividades de reabilitacéo e de jogo com o seu filho,
possuindo muito pouco tempo para os restantes aspetos da sua vida social, como atividades de
lazer ou estar com os amigos. E ainda a mée da crianca quem toma as principais decisdes acerca
das atividades diarias do seu/sua filho(a) (Lazaro, 2012); apresentam uma maior sobrecarga
materna diante dos cuidados da crianga, pois 0 pai ndo demonstra grande envolvimento com

ela, tendo o trabalho como um instrumento de fuga. Petean e Suguihura (2005, como refere
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Lazaro,2012); devido ao excesso de cuidados prestados a crianca estas tendem a apresentam
maior tendéncia a depressdo do que os pais, (Glidden e Floyd (1997) e Negrin e Cristante
(1996), referido em Cia e Goitein, 2011); revelam pior saude fisica e emocional,
comparativamente com grupos de controlo (Dunst, Trivette, & Cross, 1986, retirado de Lazaro,
2012). Contudo, embora os papéis do pai variem em relacdo aos papéis das mées, ambos tém

responsabilidades pelo seu filho.

2.3.1. Adaptacao Positiva e Rede de Suporte

A rede de suporte, identificada na literatura como fundamental nos processos de
adaptacdo de pais e familiares a presenca de uma NEE na familia (Graca, 2008; Cia & Goitein,
2011; Martins & Szymanski, 2004), traz efeitos benéficos para os pais verificando-se que estas
familias apresentam maior probabilidade de vivenciarem de forma positiva situactes de stress
e consequentemente melhor adaptacdo na presenca de uma rede de suporte e/ou apoio social
maior.

Ao definir rede social, Alarcdo (2007) classifica-a por um conjunto de relagdes
interpessoais e sociais diferenciadas da massa anénima social e estabelecidas por determinado
individuo. Por sua vez Cohen, Underwood e Gottlieb, (2000) definem-na como 0s recursos
sociais que os individuos percebem ter disponiveis, ou que lhes sdo efetivamente fornecidos
por ndo profissionais, tanto no contexto de grupos de suporte formais, como no contexto de
relacOes de ajuda informais.

Sabe-se que a rede suporte social pode incluir varios tipos de apoio disponibilizados a
um individuo que se dividem em suporte emocional, instrumental e informacional (Carvalho et

al., 2011).
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O suporte emocional de um dado sujeito refere-se a existéncia de pessoas em quem pode
confiar, que revelam preocupar-se, valorizam e mostram gostar da pessoa, fazendo
normalmente elevar a sua autoestima, também pode ser entendido como a presenca de alguem
que expressa simpatia, cuidado e aceitacdo pelo individuo, alguém que oferece conforto e
seguranca durante alturas de stress, levando o individuo a sentir-se acarinhado e desejado
(Cohen et al., 2000), contribui para diminuir a ameaca e o stress (Martins & Szymanski, 2004),
este tipo de suporte apresenta ainda consequéncias positivas para as questdes da vinculagdo, um
estudo de Simdes, Farate, Soares e Pocinho (2011, referido em Cardoso, 2013) concluiu que as
mées que dispdem de um maior suporte emocional identificam nos seus filhos um
comportamento de vinculacdo mais seguro e as maes que utilizam com os seus filhos mais
comportamentos de rejeicdo consideram que 0s mesmos tém um comportamento de vinculagéo
mais inseguro.

De entre os suportes existentes numa rede social, Carvalho, Gouveia e Pimentel (2011)
enfatizam que o suporte instrumental inclui todos os tipos de apoio tangivel que os outros
podem prover, compreendendo por exemplo apoio financeiro, apoio no cuidado dos filhos, da
casa ou facilitando transporte. Por sua vez, Febra (2009) evidencia que “oS recursos materiais
gue englobam o nivel econdémico do individuo, os bens e servigos, permitem um acesso mais
rapido a assisténcia médica ou qualquer outro tipo de apoio, proporcionando assim, ajuda
emocional e uma assisténcia util e efetiva” (p.33). E por fim o suporte informacional que se
refere a ajuda que os outros podem proporcionar atraves do fornecimento de informacoes.

Ao salientar a importancia de uma rede de suporte social, Martins e Szymanski (2004)
referem que o apoio social ajuda o individuo a expressar 0s seus sentimentos, a descobrir o
sentido das crises e dos problemas e a encontrar informacdes, ajuda moral e material para as
situacOes dificeis, podendo este apoio ser de foro formal ou informal. Para Dunst e Trivette

(1990, citados em Pais-Ribeiro, 1999) a rede de suporte formal diz respeito ao apoio prestado
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pelos técnicos, instituicdes (casas de acolhimento, associagdes de pais, centros de
desenvolvimento, hospitais, clinicas, departamento de servigo social, programas de intervencao
precoce), contribuindo para a melhoria da autoestima e expectativas, e pretende provocar mudancas
a nivel cognitivo e de construcdo de capacidades. Por sua vez a rede de suporte informal refere-
se a0 apoio prestado pela familia, amigos, vizinhos, grupos sociais capazes de oferecer suporte
dia-a-dia, com intuito de auxiliar e intervir na disponibilizacdo de informacdes, ajuda pratica e
motivacdo (Martins & Szymanski, 2004).

Outro aspeto muito reforcado na literatura sobre a variabilidade do impacto de situacdes
de stress no individuo é a presenca real de suporte social, ou seja, 0o apoio eventualmente
recebido, e a percecdo de um apoio recebido, isto €, o apoio que o individuo sabe que existe e
que esta disponivel. Cramer, Henderson e Scott (1997) distinguem suporte social percebido
versus suporte social recebido. O primeiro para se referir ao suporte social que o individuo
percebe como disponivel se precisar dele, e 0 segundo descreve o suporte social que foi recebido
por alguém. O apoio percebido refere-se a crenca de uma pessoa acerca dos apoios sociais
disponiveis caso seja necessario (Sarason et al., 1990), ao passo que no apoio recebido sdo
elaboradas mesmo listas de eventos acerca dos apoios recebidos. (Kogovsek et al. 2009).

Ainda em Carvalho et al.(2011), varios estudos (Bolger & Amarel, 2007; Callaghan &
Morrissey, 1993; Cohen, 2004; Cohen & Hoberman, 1983; Cohen & McKay, 1984) concordam
que o suporte social atua primariamente como amortecedor do impacto do stress e que
proporciona as pessoas melhores condi¢fes para enfrentarem os problemas e dificuldades
ocorridas, tornando-as mais fortes, intervém promove a auto-estima, algo também defendido por
Nielson (2000) que expde que as necessidades educativas especiais ndo trazem para a pessoa e
familia apenas implicacGes negativas mas também implicacGes positivas como é o caso do
fortalecimento das familias em melhor condigdo. Toda esta rede de apoio facilita a adaptagéo

da familia.
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Capitulo 3- Impacto das NEE na familia

3. Probleméticas

3. 1. Diagnostico e severidade da problemética

Fiamenghi Jr. e Messa (2007) referem que as necessidades educativas especiais em que
as exigéncias e os desafios sdo mais vincados tém maior impacto sobre os pais, tornando-se
assim, importante referir que o impacto varia consoante a gravidade, desafios e exigéncias
ligadas a problematica, ou seja, quando mais severo é o problema mais impacto teré para 0s
pais e familiares.

Pereira (1996), por sua vez, refere que a severidade da deficiéncia e o grau de
autonomia podem influenciar a reacdo das familias perante esta problematica. Fortier e Wanless
(1984) defendem que se a severidade for detetada ao nascimento, independentemente do grau
de severidade, os pais experimentam um choque imediato; pelo contrario Londssdale (1978)
acrescenta que quando notada mais tarde o choque dos pais nédo é tao grave.

Para Pereira (1996) o fator visibilidade da problematica/deficiéncia, isto é, o que se
consegue observar ao olhar para uma crianca/jovem com uma necessidade educativa especial,
pode ser um indicador de maior ou menor impacto, se por um lado o facto da ser visivel ajudar
a desculpar certos tipos de comportamento que a crianca possa ter, por outro lado estas criangas
podem ser alvo de estigma social e rejeicdo na familia provocando por vezes dificuldades a
nivel de interacdo social e familiar. No entanto, nem todas as probleméticas apresentam
sintomas visiveis e aparentes que classifiquem as criangas como portadoras ou ndo de
problemas associados a NEE. E neste sentido que se destacam duas das problematicas mais
severas: a perturbacdo do espectro do autismo e a paralisia cerebral.

No que se refere & Perturbagdo do Espectro do Autismo (PEA), sabe-se que as familias
destas criangas apresentam um alto nivel de preocupacéo relativamente ao bem-estar das suas
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criancas Koegel e cols.(1992, citado em Favero et al.,2005), “¢ comum o achado de dificuldades
das mées de criancas autistas em prosseguir sua carreira profissional devido ao tempo excessivo
da demanda de cuidados que a crianga necessita e a falta de outros cuidadores” (Tunali &
Power, 1993, citado em Favero et, al., 2005, p.361). Favero et, al. (2005) referem estudos
(Fisman & Wolf, 1991; Rodrigue & cols., 1992; Sanders & Morgan, 1997; Sprovietri &
Assumpcdo, 2001), em que se estudaram os niveis de stress entre mées/pais de criancas autistas,
mées/pais de criancas com sindrome de down e mées/pais de criangas com desenvolvimento
normal obtendo-se resultados que indicaram que as maes de criangas autistas apresentam niveis
de stress parental superiores ao das maes dos restantes grupos. De acordo com Schmidt,
DellAglio e Rosa (2007) as principais dificuldades de criancas com PEA assumem-se como:
dificuldades na comunicacao (dificuldades da crianca para se fazer compreender pelos outros,
problemas na socializacéo e linguagem); dificuldades na realizacéo de atividades de vida diarias
(tomar banho, escovar os dentes); manifestacdo de comportamentos rigidos, agressivos,
repetitivos, obsessivos e agitacdo; e dificuldades no controlo esfincteriano (enurese, encoprese).

Tendo em conta a paralisia cerebral, esta é caracterizada por uma alteracdo dos
movimentos controlados ou posturais dos pacientes, aparecendo cedo, sendo secundaria a uma
lesdo, danificacdo ou disfuncdo do sistema nervoso central (SNC) e ndo é reconhecido como
resultado de uma doenca cerebral progressiva ou degenerativa (Leite e Prado, 2004, p.41).
Existem trés tipos de paralisia cerebral: PC Espastica (mais comum), PC Atetdide e a PC
Ataxica, pelo que diferem em grau de severidade, ou seja, as dificuldades variam de acordo
com a natureza e extensdo da lesdo original, podendo ocorrer diferentes dificuldades entre elas,
as motoras, 0s problemas sensoriais, neuroldgicos e ou defices cognitivos. Esta perturbacao é
normalmente acompanhada por dificuldades ao nivel da perce¢do, cognicdo e do
comportamento (Proenca, 2011, p. 7). Muitos pais sentem a necessidade de procurar ajuda em

instituicOes que oferecam assisténcia, suporte e condicdes de tratamento adequado para melhor
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desenvolvimento de seu filho, melhorando, assim, sua qualidade de vida (Ferrari & Morrete,
2004, p. 32). Associadas a paralisia cerebral, situam-se as limitaces fisicas e motoras. Um filho
com estas limitagcdes exige mais dos pais comparativamente a auséncia destas. Para Simdes et
al., (2013) as dificuldades de transporte da crianca sdo um alto indicador de maiores
dificuldades no quotidiano dos pais, um jovem com deficiéncia fisica pode ter necessidade de
ser alimentado, vestido, medicado, com necessidade de cuidados de higiene basicos, assim, esta
severidade da problematica vai influenciar a forma como os pais gerem 0 seu dia-a-dia e
aceitam a situacdo lidando com ela de forma harmoniosa sem terem que por exemplo evitar

lugares publicos e/ou alterarem as suas rotinas diarias.

3.2. O tipo de familia

Dias (2011) e Lemay (2006) defendem que a familia nuclear € constituida por dois
adultos de sexo diferente e os respetivos filhos biolégicos ou adotados, que se apaixonam ou
criam sentimentos de amor entre si com o propoésito de criarem uma familia com base no
respeito e de fidelidade entre um e outro. Aquando da presenca deste tipo de familia, espera-se
que estes satisfacam-se e apoiem-se ao longo da sua convivéncia conjunta. A familia
monoparental refere-se a presenca de apenas um dos progenitores que cuida dos seus filhos de
forma individual, e isto ocorre quando algo acontece ao outro progenitor, ou este morre, ou este
separa-se, ou este decide criar um filho sozinho, ou até mesmo quando este € abandonado pelo
seu companheiro. Ainda Lemay (2006) refere que na maioria dos casos verificam-se familias
monoparentais com progenitores do sexo feminino, e, estas maes tém de criar os filhos sozinhas
e com muitas dificuldades econdmicas. Nestas familias, ha uma diminui¢do da rede de amigos,
nos casos de separacdo ha a tomada de partido por parte de um ou de outro individuo, e nos

casos de viuvez, 0 mesmo autor acredita que ha o afastamento ou diminuigdo dos encontros
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com aquela pessoa porque deixa de existir a percecdo de um encontro prazeroso com aguele
casal que outrora se complementava. Por outro lado, nem sempre ser pai ou mée sozinho traz
sentimentos negativos para o contexto familiar, um pai ou uma mae que decide se separar e
criar o proprio filho de forma individual pode muito bem se libertar de tensbes e sentir a
sensacdo de alivio e consequentemente uma melhor qualidade de vida. Em caso de abandono
de um dos parceiros, 0s sentimentos de raiva, tristeza, fracasso, frustracdo sao mais vivenciados
nestes casos, influenciando de forma negativa toda a dindmica familiar e de igual forma
preestabelecendo uma ma disposicao da mée ou do pai em relacdo aos problemas do seu filho.

Contudo, no geral pode-se dizer que as familias nucleares conseguem se adaptar mais
facilmente com a condicdo da crianca/jovem porque “dividem” as dificuldades por ambos os
adultos, no caso de familias monoparentais, esta divisdo ndo é possivel pela falta do
companheiro, havendo assim uma vivéncia dos problemas da crian¢a de uma forma muito mais
intensa, pois ndo se da a partilha dos problemas com mais ninguém responsavel de igual forma
pelo mesmo e dado o facto de se criarem lacos de vinculagdo muito mais estreitos neste tipo de

familia, h4, a partida, uma vivéncia muito mais intensa dos problemas dos seus filhos.
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2% Parte — Estudo Empirico
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Capitulo 4 — Introducéo ao estudo

4.1. Justificacéo do estudo

Este trabalho de investigacéo surge no &mbito do mestrado em Psicologia Clinica e da
Saude. Ao longo dos quatro anos consecutivos de estudo em Psicologia, e com a necessidade
de realizacdo de uma dissertacdo, optou-se pela realizagdo direcionada para a temética das
Necessidades Educativas Especiais (NEE).

Primeiramente, nasce a necessidade de se estudar o impacto que as NEE trazem para as
suas familias, mais propriamente para os pais, no sentido de se perceberem as implicacdes,
restricdes, pensamentos e dificuldades percecionadas pelos pais com filhos com necessidades
educativas especiais na dinamica e funcionamento familiar. Assim, considerar-se-do variaveis
dependentes que serdo passiveis de observacdo da sua variabilidade perante uma variavel
independente denominada “Impacto Familiar Global”, variaveis apresentadas no ponto 4.4. do

presente estudo.

4.2. Formulacao do problema

Diante o tema apresentado, poderdo encontrar-se em destaque formulacbes que nos
dirigem para a problematica das NEE e o seu impacto na familia, assim, surgem as seguintes

questoes:

Questdo-chave: “Quais as percecoes dos pais sobre o impacto familiar da presenga de uma

crianga ou jovem com Necessidades Educativas Especiais?
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1. Quais sdo os tipos de suporte identificados pelos pais de criangas e jovens com
NEE?

2. Qual o impacto da problematica associada as NEE de uma crian¢a ou jovem
na familia?

3. Qual a relagdo existente entre a escolaridade e o nivel socioeconémico dos
pais e o impacto familiar das NEE?

4. Qual a relacdo entre a tipologia da familia e o nimero de filhos no impacto
familiar?

5. Qual a percecdo do impacto familiar das NEE em funcdo do sexo dos
progenitores?

6. Qual a influéncia da idade dos pais no impacto familiar das NEE?

7. Qual o efeito das caracteristicas do filho com NEE (sexo, idade) no impacto
familiar?

8. Qual a relacdo entre a problematica associada as NEE da crianca/jovem e o
impacto nos pais?

9. Qual a relacdo entre o tipo de suporte indicado pelos pais e o impacto familiar
das NEE?

10. Qual a relacéo entre a tipologia da familia e o nimero de filhos no impacto

familiar?
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4.3. Objetivos do estudo

4.3.1. Objetivo geral

O objetivo geral deste estudo é analisar o impacto das NEE das criangas e jovens nos

seus pais ou cuidadores.

4.3.2. Objetivos especificos

1) Identificar as redes de suporte das familias de criancas/ jovens com NEE.

2) Verificar a existéncia de correlacdo entre as variaveis percecdo de impacto nos
pais com filhos com NEE em funcéo do sexo, da idade, da escolaridade dos pais,
do nivel socioecondmico, estado civil, do nimero de filhos e do tipo de familia.

3) Verificar a existéncia de associacdo entre as variaveis percecao de impacto das
NEE dos filhos em fungéo da idade e do sexo da crianga.

4) Analisar se existem correlagdes entre a perspetiva dos pais/ cuidadores acerca
das_percecdes do impacto, em funcdo do suporte e recursos existentes;

5) Analisar se existem correlagfes na perspetiva dos pais/ cuidadores acerca das

suas percec¢des do impacto, em funcgdo do diagnostico-problematica.

4.4. Hipoteses de investigacdo

As hipoteses que pretendemos testar neste estudo sdo:

H1- Os dados sociodemogréaficos dos pais influenciam a percecdo de impacto por parte dos
participantes.

H>- Os dados sociodemogréficos relativos as criancas/jovens influenciam a percecdo de

impacto por parte dos participantes.
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Hs- Existem diferencas no Impacto familiar entre Pais e Maes.

Quanto ao objetivo 2 formularam-se as hipoteses sequintes:

Ha- Espera-se que haja uma associagéo entre a percecdo de impacto dos pais e a variavel
sexo dos mesmos.

H: Espera-se que haja uma associagdo entre a perce¢do de impacto dos pais e a variavel
idade dos mesmos.

Hs Espera-se que haja uma associagdo entre a perce¢do de impacto dos pais e a variavel
nivel de escolaridade dos mesmos.

Has Espera-se que haja uma associagdo entre a perce¢do de impacto dos pais e a variavel
nivel socioecondmico dos mesmos.

Hs Espera-se que haja uma associagdo entre a perce¢do de impacto dos pais e a variavel
numero de filhos dos mesmos.

He Espera-se que haja uma associagdo entre a perce¢do de impacto dos pais e a variavel

e do tipo de familia dos mesmos.

Relativamente ao objetivo 4 definiram-se as sequintes hipoteses:

Ha- Prevé-se que ocorram variacBes no sentido positivo no que diz respeito a percecao
de impacto face a presenca ou auséncia de redes de suporte e apoio (emocional, social,
financeiro e de saude).

H2- Prevé-se que ocorram variacdes entre as variaveis percecao de impacto das NEE

das criancas/jovens e o tipo de suporte/ apoio existente.

4.5. Desenho da Investigacéo
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Este estudo exploratério com metodologia quantitativa tem como ponto central o
Impacto Familiar das Necessidades educativas especiais, desta forma, toda a investigacao
centra-se na analise de diferentes varidveis sociodemograficas referentes aos pais/cuidadores e
as Criancas/jovens, a fim de se perceber a sua influéncia sobre variaveis Impacto Familiar

Global (Fig.2).
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Figura 2 — Variaveis do estudo
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4.6. Variaveis

No design deste estudo, como variaveis independentes encontram-se as caracteristicas
sociodemogréficas dos participantes: “Sexo dos pais”; “Idade dos pais”; “Habilitagdes
Literarias dos pais”; “Nivel Socioeconomico da familia”; “Tipo de familia”; “Ntmero de
filhos”; “Problematica da crianga ou jovem”; “Sexo” e “Idade da crianga ou jovem” e “Suporte
e Recursos existentes (Suporte Emocional, Financeiro, Social, e de Satude) ™.

A variavel dependente Impacto Familiar Global resulta das questdes do instrumento Escala de
Impacto Familiar (EIF — Stein & Riessman, 1980; Versdo Portuguesa: Fonseca, Nazaré &

Canavarro, 2008).

4.7. Método

O recurso a metodologia de investigacdo quantitativa teve o proposito de identificar,
conhecer e explicar o fendmeno do Impacto Familiar através da objetividade dos procedimentos
e da quantificacdo das medidas, por um processo sistematico de recolha de dados observaveis
e quantificaveis. A abordagem da investigacdo é descritiva uma vez que procura especificar as
propriedades importantes das pessoas, grupos, comunidades ou qualquer outro fendmeno que
seja submetido a analise. Avaliam diversos aspetos, dimens6es ou componentes do fendmeno
ou fendmenos a investigar” Vilelas (2009) e correlacional porque “procuram determinar as
relagdes entre as variaveis presentes num estudo. N&o procuram estabelecer uma relagéo causa-
efeito. O seu objetivo é quantificar, através de provas estatisticas, a relacdo entre duas ou mais

variaveis.” (Freixo, 2009).
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4.7.1. Participantes

a) Caracterizacao dos pais e cuidadores

A amostra é constituida por 90 participantes (tabela 1), maioritariamente feminina com
61 participantes do sexo feminino (67,8 %) e 29 do sexo masculino (32,2 %). A maioria dos
participantes encontra-se na condicdo de “pai” ou “miae” de criangas com Necessidades
Educativas Especiais, ou seja, 87 participantes (96,7%) pertencentes a categoria “pai/ mae”, e
0s restantes trés participantes pertencem as categorias “irmao/a”, “avé/avo” e “sem grau de

2

parentesco” (1,1%), como se pode ver no grafico 1.

Tabela 1

Distribuicéo dos participantes de acordo com 0 sexo

N %
Sexo
Feminino 61 67,8
Masculino 29 32,2
TOTAL 90 100
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Grau de parentesco com a crianga ou jovem
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Gréfico 1: Grau de parentesco dos participantes com a

crianga/jovem com NEE

Relativamente as idades dos participantes, a amostra revela que a média de idades
deles séo de 40 anos (M = 40,80; DP. = 10,289), pelo que podera se observar uma variancia

das idades dos 19 aos 70 anos, como se podera observar na tabela 2.

Tabela 2

Distribuicéo dos participantes de acordo com a idade

N M DP Min. Méax.

90 40.80 10.289 19 70

O namero de filhos, representado na tabela 3, refere-se aos 87 pais/mées da amostra
e assume a presenca 2 filhos, em média, por participante existindo na amostra participantes com
1 filho no minimo e 6 filhos no maximo. Destes participantes, trés assumem valores omissos

porque a resposta ao numero de filhos para estes participantes ndo contribui para a
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caracterizagdo da amostra, (categorias “sem grau de parentesco com a crian¢a ou jovem”,

“Avé/avo” e “Irmdo/irma).

Tabela 3

Distribuicdo da amostra de acordo com o ndmero de filhos

N M DP Min. Max.
Ndmero de 87 2,48 1,265 1 6
filhos
Omissos 3

A maior parte dos individuos da amostra sdo casados (75,6 %), seguindo- se

“divorciados/ separados” (13,3 %), “Solteiros” (6,7 %) e “viuvos” (4,4 %) - gréfico 2.

Estado Civil
75,6
20 EE
70
60 -+
50
40
30 -
70 - 1213 3
10 4 6 6,7 - 4 44 BFrequéncia
[V T — - ! HPorcentagem
™ = I3 ah
“‘E}? '.'P&? ‘v‘?ﬁ oa@
2
o e C—F‘ '-3‘
f < >
o
.@P\‘:
&
_‘50
Q\

Gréfico 2: Estado civil dos participantes
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No que diz respeito as habilitacGes literarias a amostra caracteriza-se na sua maioria
(26,7%), por individuos com escolaridade referente ao 3° Ciclo (9° ano). Pode-se verificar que
em seguida esta o ensino secundario (23,3%), o bacharelato ou licenciatura (14,4 %), 2° ciclo
(13,3%), 1° ciclo (10%), sem escolaridade (8,9%) e com mestrado ou doutoramento com uma

percentagem muito inferior aos restantes (3,3% da amostra) - grafico 3.

Habhilitagoes literarias

M Mdo completou escola primdria
oundo sabe ler

W12 ciclo (12842 classe)

W22 ciclo (52 e B2 ano)

W32 ciclo (72 a0 92 ano)

M Ensino secundario

M Bacharelato ou Licenciatura

M Mestrado ou Doutoramento

Gréfico 3: Distribuigéo das habilitacdes literarias

O grafico 4 representa a variavel tipo de familia, com 62 criancas inseridas numa familia
nuclear (68,9 %), seguindo-se 15 criancas (16,7%) em familias com apenas um dos pais (familia
monoparental), e, 12 criancas (13,3%) pertencentes a familias extensas, sendo que apenas 1

crianga se encontra inserida numa familia reconstituida.
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Gréafico 4: Tipo de familia dos participantes

Segundo o grafico 5, as familias da amostra situam-se num nivel socioeconémico entre
0 médio (38,9%) e médio-baixo (28,9%) com valores mais elevados, o que permite verificar
uma percentagem mais elevada nestas duas dimens@es (méedio e médio baixo). De seguida, é
apresentada 0 mesmo n° de familias (14), ou seja 15,6% situadas no nivel médio-alto e baixo,

e depois apenas 1 familia pertencente ao nivel alto.
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Gréfico 5: Nivel socioeconémico das familias
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No que toca a existéncia de apoios ou suportes Emocionais, Financeiros, Sociais e a
nivel de Saude, constou-se, através do grafico 6, que a percecdo da presenca de Suporte

Emocional as familias ou participantes esta presente em 65,6% da amostra;

Presenga de Suporte Emocional

70 ol = =
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30 1 B Porcentagem
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Gréfico 6: Presenca de suporte/apoio emocional nos participantes

No que diz respeito a percecdo da presenca de suporte financeiro é de que ndo existe
suporte deste tipo na sua maioria. Por meio do gréafico 7, 52 participantes a responderam que
ndo apresentam este tipo de suporte (57,8%) e, 38 participantes com perce¢édo de que recebem

apoio financeiro (42,2%).
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Gréfico 7: Presenca de suporte/apoio financeiro nos participantes
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Face a presenca de suporte social, 54,4 % dos participantes da amostra responde
beneficiar de suporte social, ou seja 49 dos participantes, e 41 responde ndo ter suporte deste

tipo (45,6 %), como podemos verificar no gréafico 8.

Presenca de Suporte Social
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Gréfico 8: Presenca de suporte/apoio social nos participantes

Por ultimo, relativamente a presenca de suporte a nivel de satde, o grafico 9 da-nos

indicacdo que 55,6 % respondeu néo ter suporte deste tipo e 44,4 % respondeu que sim.
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Gréfico 9: Presenca de suporte/apoio a nivel de saide nos participantes
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Perante os quatro tipos de suporte/ apoio percecionados como presente ou nao nos
participantes diante a presenca de uma Necessidade Educativa Especial, estes dados dos
gréficos 6,7,8 e 9, revelam que a maior parte dos individuos que responderam aos questionarios
tém maior percecdo da presenca de suporte emocional com uma percentagem ligeiramente
superior aos restantes tipos de suporte (social, financeiro e a nivel de salide). Isto é, os
participantes assumem ter apoio emocional com uma percentagem superior aos outros apoios
(65,6%), ao passo que nos outros tipos de apoio 0s participantes apresentam dois cenarios: ou
na sua maioria assumem ndo beneficiar de apoio (i. e. grafico 7 e 9), respondendo “NAO”, ou
entdo respondem “SIM”, mas com uma percentagem ligeiramente mais baixa do que no caso
do suporte emocional, como € o caso do grafico 8 referente ao suporte social em que 54,4 %
responde que sim. Posto isto pode-se dizer que uma grande maioria dos participantes apresenta
pelo menos a percecdo de ser apoiado emocionalmente, seguidamente socialmente, e por

acréscimo, com maiores dificuldades em percecionar apoios a nivel financeiro e de saude.

b) Caracterizacao das criancas/ jovens com NEE

Relativamente aos dados relacionados com as criangas e jovens ao cuidado dos
participantes no estudo, verifica-se que a maioria sdo criangas/ jovens do sexo masculino (60
%) e 40% do sexo feminino.

Tabela 4:
Distribuicdo da amostra de acordo com o sexo das

criancas/jovens

N %
Sexo
Feminino 36 40
Masculino 54 60
TOTAL 90 100
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As criancas/jovens apresentam uma media de idades de aproximadamente 9 anos (M=

9,39; DP.=4,491), que variam entre 0s 2 e 0s 18 anos (tabela 5).

Tabela 5

Distribuicdo da amostra de acordo com a idade das criancas/jovens

N M DP Min. Max.
90 9,39 4,491 2 18

As problematicas associadas as NEE que mais se evidenciam sdo a Paralisia Cerebral
com 19 criangas (21,1%); 18 criancas/jovens com Autismo (20 %); 11 criangas/jovens com
Sindrome de Down (12,2%); 10 criancas/ jovens (11,1%) com Dificuldades de aprendizagem
e PHDA (Perturbacdo da Hiperatividade e Défice de Atencdo), respetivamente. Para além
destes, ainda outras problematicas com percentagem de 4,4 % - Dislexia, Epilepsia, Deficiéncia
mental; 2 criangas/jovens com Atraso de desenvolvimento global (2,2%) e 7 criangas/jovens
com atraso de desenvolvimento psicomotor, atraso de desenvolvimento da linguagem, doenca
neuro-degenerativa progressiva sem prognostico, Antrogripose congénita, lesdo cerebral apds
AVC, sindrome de X-fragil, défice cognitivo acentuado e uma suspeita de autismo,

representando cada um (1,1%).
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Gréafico 10: Distribuicdo da amostra de acordo com a problematica das criancas/jovens

4.7.2. Critérios de inclusao e exclusao

Como critérios de inclusdo foram estabelecidos os seguintes:

- Crianca/jovem a responsabilidade do cuidador;
- Crianga/jovem a residir na mesma casa que 0s pais/cuidador;
- ldade da crianga/jovens compreendidas entre 0s 0 e 0s 18 anos;

- Criancas/jovens com Necessidade Educativa Especial ou suspeita de NEE.

Neste estudo foram excluidos todos 0s casos que ndo se enquadrassem nas alineas
anteriores, nomeadamente, idades da crianca diferentes das esperadas, situagdes de residéncia

diferentes das que se pretendiam e problematicas que ndo associadas a NEE.
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4.7.3. Procedimentos

Ap0s a autorizacdo dos autores da versao portuguesa da Escala de Impacto Familiar
(EIF — Stein & Riessman, 1980; Versdo Portuguesa de Fonseca, Nazaré & Canavarro, 2008)
(anexo 1), deu-se inicio ao projeto de investigacdo posteriormente submetido e aprovado pela
CE da UFP (Anexo II)

Foi elaborado um consentimento informado (Anexo I1l) onde eram apresentados os
principais objetivos da investigacdo e um pedido de colaboracdo dos participantes, garantindo-
Ihes confidencialidade e anonimato dos dados recolhidos. Em seguida, e apds uma procura de
locais onde pudessem ser encontrados os participantes pretendidos, foram feitos contactos a
direcdes de instituicbes, nomeadamente algumas das escolas bésicas, associacbes de pais,
centros de desenvolvimento e juntas de freguesias da ilha de Sdo Miguel, de forma a de forma
a divulgar-lhes o estudo e solicitar-lhes um espago onde se pudesse administrar os instrumentos
aos participantes, elaborando-se um pedido de colaboracdo formal a ser dirigido as instituicdes
colaboradoras (Anexo 1V). Posteriormente, e ap6s com um agendamento com os participantes
que formularam o seu consentimento informado, foi entregue um questionario (Anexo V),
elaborado pela investigadora, com informacg6es acerca da caracterizacdo sociodemografica da
amostra, designadamente, sexo, idade, habilitaces literarias, profissdo, estado civil, nimero de
filhos, tipo de familia, nivel socioecondémico, grau de parentesco face a crianca, e
suporte/recursos existentes, e sobre a caracterizacdo da crianca (sexo, idade,
diagnostico/problematica).

Como instrumento principal da investigagéo, aplicou-se Escala de Impacto Familiar
(EIF — Stein & Riessman, 1980; Versdo Portuguesa de Fonseca, Nazaré & Canavarro, 2008),
(Anexo VI), cabendo a cada participante o seu preenchimento individual. Nesta administracao,
cada participante reunia-se com a investigadora, onde eram explicados os objetivos do estudo,

0s procedimentos a realizar durante o preenchimento, e a entrega dos instrumentos. Nos casos
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em que o participante ndo sabia ou tinha dificuldades para ler ou escrever, a investigadora fazia
a leitura em voz alta dos instrumentos e auxiliava no seu preenchimento.
ApOls estes procedimentos, os instrumentos foram recolhidos e arquivados

separadamente dos consentimentos informados.

4.7.4. Instrumentos

a) Questionario sociodemografico

O questionario sociodemografico surge para obter-se a caracterizacdo da amostra em
questdo. Este questionario é constituido por duas partes, uma dirigida aos pais e cuidadores
sobre informacdes relativas aos mesmos com 10 questdes e uma segunda parte igualmente
dirigida aos pais e cuidadores, mas, com informacdes sobre as crian¢as /jovens a seu cargo com
4 questdes.

Considerando-se a primeira parte, tornam-se visiveis as variaveis sexo, idade, nimero
de filhos, estado civil, habilitacdes literarias, profissdo, grau de parentesco, tipo de familia, nivel
socioecondmico e presenca de recursos/suporte existente.

Numa segunda parte do questionario sdo abordadas questdes onde se inserem as
variaveis sexo, idade, presenca de diagnostico e problematica, referentes a crianca/jovem.

No que diz respeito a forma de resposta ao questionario sociodemografico, optou-se por
tipos de resposta estruturada (fechada) e nédo estruturada (aberta) como se podera consultar no

anexo V.
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b) Escala de Impacto Familiar (EIF)

A Escala de Impacto familiar (EIF) tem como finalidade a avaliacdo da percecédo que 0s
pais tém do impacto ou dos efeitos da condicdo de satde (doenca crénica/deficiéncia) da crianca
na familia. A versdo original do instrumento (Stein & Riessman, 1980) incluia 33 itens que,
perante aperfeicoamentos e omissdo de itens, reduziu-se o0 niUmero para 24 itens (versao de Stein
& Jessop, 2003), e posteriormente na versdo portuguesa para 15 itens (Fonseca, Nazaré &
Canavarro, 2008), (Anexo VI).

Na versdo original, a escala apresentava quatro fatores (Financial Burden-
Consequéncias economicas para familia; Familial/ Social Impact — Perturbacdes/ diminuicao
da interacdo social; Personal Strain — Tensdo ou sobrecarga psicoldgica experienciada pelo
principal prestador de cuidados; e Mastery — estratégias de coping utilizadas pela familia).
Posteriormente, Stein e Jessop (2003) reorganizam Escala de Impacto Familiar que passa a ter
um caracter unidimensional. A reorganizacdo passou por reduzir o nimero de itens da escala
para 15 itens que compGem as dimensdes Impacto Social/Familiar e Tensdo Pessoal com uma
estrutura unidimensional que lhes atribuia um valor de pontuacéo total que é conseguida a partir
do somatdrio da pontuacdo dos 15 itens. Pontuacdes superiores sdo indicadoras de percecdo de
maior sobrecarga associada a condicdo de salde da crian¢a, como € 0 caso da versao portuguesa
da escala, em que apenas é apresentada uma unica dimensdo — impacto.

Na versao portuguesa validada e adaptada por Fonseca, Nazaré e Canavarro (2008), a
Escala apresenta uma estrutura de tipo Likert de 4 opgdes (1- Discordo completamente; 2-
Discordo; 3- Concordo; 4- concordo completamente), tendo uma duragdo de administragéo de
cerca de 10 minutos em média (Stein & Jessop, 2003).

A escala apresenta bons indices de utilizacdo, segundo Albuquerque et al. (2011,
pag.173), “A EIF apresenta-se como uma escala particularmente Gtil para avaliar o impacto

familiar da deficiéncia de um filho e as suas caracteristicas psicométricas validam a sua
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utilizagdo na populagdo portuguesa”; por outro lado, a utilizacdo de versdes da EIF em
diferentes idiomas e com diferentes populacGes tem revelado dados satisfatorios do ponto de
vista psicométrico, no que respeita a consisténcia interna e a validade, e ainda alguns autores
como Williams, Piamjariyakul, Williams, Bruggeman e Cabanela (2006) vieram reforcar estas
conclusoes, fornecendo suporte independente no que diz respeito a validade e a fiabilidade da
revisao deste instrumento enquanto medida unidimensional do impacto familiar e da sobrecarga

associada ao diagndstico da crianca.

4.8. Qualidades psicométricas da Escala de Impacto Familiar (EIF)

A partir da analise descritiva dos resultados da EIF, averiguamos que a amostra
apresenta valores que rondam os 2 pontos (numa escala de 1 a 4) para a maioria dos seus itens,
valor este obtido através da divisdo da média total (M=36,00; DP=9,67) pelos 15 itens da escala
resultando num valor medio de 2,4 (tabela 6). A média de impacto total assume valores 36,00,
com valor minimo 18,75 e valor méximo 52, (gréfico 11).

O coeficiente alpha de Cronbach ¢ (a =0.87) traduziu-se numa boa consisténcia
interna da escala comparativamente com os valores de alfa dos autores da escala que revelam

uma boa consisténcia interna (alfa de Cronbach=.91) (Albuquerque et al.,2011, pag.181).
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Tabela 6:

Consisténcia interna da escala EIF - “Escala de impacto Familiar”

;- o
Item Média DP item/total
EIF 1 2,13 1,008 0,864
EIF 2 2,30 1,136 0,869
EIF 3 2,04 1,090 0,865
EIF 4 2,80 1,153 0,869
EIF 5 2,43 1,112 0,864
EIF 6 2,17 0,997 0,866
EIF 7 2,58 1,101 0,889
EIF 8 2,70 1,222 0,871
EIF 9 2,27 0,934 0,865
EIF_10 2,40 0,981 0,861
EIF 11 2,53 1,019 0,863
EIF 12 2,69 1,035 0,879
EIF 13 2,09 1,024 0,881
EIF 14 2,44 1,082 0,876
EIF 15 2,42 0,971 0,874
EIF global 36.00 9,672 0,878

60

50

404

30+

20

T
EIF_TOTAL

Gréfico 11- Distribuigdo dos valores minimos, maximos e medios do
impacto global.
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Capitulo 5 — Apresentacao dos resultados

A andlise estatistica dos dados foi feita com recurso ao programa informatico
Statistical Package for the Social Sciences (SPSS 23.0). Na andlise exploratéria dos dados foi
aplicado o teste Kolmogorov-Smirnov (N=90) com o objetivo de se verificar o pressuposto da
normalidade da distribuicdo da amostra. Efetuaram-se testes parameétricos nomeadamente o
Coeficiente de correlacdo de Pearson para medir a correlacdo entre variaveis bem como a
direcdo desta correlacdo (positiva ou negativa) e testes t de Student para a comparacao das médias

de variaveis quantitativas em dois grupos independentes.

5.1 Teste Kolmogorov-Smirnov

Para verificar os pressupostos de normalidade, comecou-se por analisar a distribuicéo
do resultado total. Os resultados do teste de Kolmogorov-Smirnov (K-S) revelaram-se
significativos para o resultado total (K-S= 2.4, p=0.20), isto é, como o valor de significancia do
teste é de 0.20, (p> 0.05), conclui-se que ndo existem evidéncias estatisticas para se rejeitar a
hip6tese de a amostra provir de uma populacdo normal, pelo que se assume 0 pressuposto da

normalidade.

51



5.2. Diferencas no Impacto Familiar Global entre sexos dos pais/cuidadores

No sentido de se analisar as diferengas entre Pais/Maes/ cuidadores no Impacto Familiar
Global recorreu-se ao teste T para amostras independentes, para comparacao das diferencas de
meédias da EIF nos dois grupos (masculino e feminino). Assim verifica-se que no Impacto
Familiar Global, em média os pais apresentam um impacto (M= 36.52; DP.= 10.52) superior
ao das maes (M= 35.75; DP= 9.32), logo o impacto faz-Se sentir ligeiramente mais
intensamente nos pais do que nas maes. Ao analisarmos os valores de p (tabela 7), verifica-se

que esta diferenca € estatisticamente ndo significante t (88) = 0.729, p> 0.05.

H1- os dados sociodemogréficos dos pais influenciam a perce¢do de impacto por parte dos

participantes

Tabela 7:

Diferencas no Impacto global por sexo dos pais/cuidadores.

Sexo Masculino Feminino t p
Impacto global N M DP N M DP
EIF_Total 29 36,52 10,52 61 35,75 9,32 0,348 0,729

5.3. Relacéo entre idade dos pais/cuidadores e Impacto Familiar Global

A fim de se verificar a associacdo entre o Impacto Familiar Global e a idade dos
Pais/cuidadores, recorreu-se ao coeficiente de correlagdo de Pearson (r). Os valores obtidos

sugerem a existéncia de uma correlacdo linear positiva fraca (r = 0.147), o que significa que
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nos pais mais velhos parece existir um maior impacto de deficiéncia/NEE nos seus filhos,

apesar de estatisticamente nédo significante (p>.05) — tabela 8.

Tabela 8

Relacdo entre o Impacto global e a Idade dos pais/cuidadores

Idade dos

Pais/cuidadores

r 0,147
Impacto p 0,166
global N 90

5.4. Relacdo entre namero de filhos e Impacto Familiar Global

Para se analisar a presenca ou auséncia de associacao entre o niamero de filhos e Impacto global,
utilizou-se o Coeficiente de correlacdo de Pearson (r). Os valores obtidos sugerem a existéncia
de uma correlacdo linear positiva fraca (r = 0.03), com valores muito préximos de zero o que
indica que quase ndo existe qualquer associacdo entre as varidveis em questdo (r proximo de

zero), apesar de estatisticamente néo significante (p>.05) — tabela 9.
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Tabela 9
Relacéo entre o Impacto global e o Numero de filhos de cada

participante (pai ou mae)

N° de

filhos

r 0,030

Impacto global p 0,786
N 87

5.5. Relacéo entre estado civil dos pais/cuidadores e Impacto Familiar Global

Para verificar a associacdo entre o estado civil e o impacto global aplicou-se a correlacdo de
Pearson. Os valores obtidos apontam a existéncia de uma correlacdo linear positiva fraca
(r=0.035), o que significa que existe uma relacdo quase nula entre as variaveis estado civil e

Impacto global- tabela 10.

Tabela 10
Relacdo entre o Impacto global e o estado civil dos

pais/cuidadores

Estado
civil
r 0,035
Impacto global
p 0,744
N 90
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5.6. Relacéo entre as habilitacOes literarias (escolaridade), o tipo de familia e o nivel

socioeconémico com o Impacto Familiar Global

a) Impacto Familiar Global e Habilitac6es literarias dos pais e cuidadores

Para se perceber a correlacdo entre Impacto Familiar Global e as habilitacdes literarias
dos Pais/cuidadores, recorreu-se ao Coeficiente de correlagdo de Pearson (r), assinalado na
tabela 10. Os valores obtidos sugerem a existéncia de uma correlacdo linear negativa fraca (r =
-0.245), o que significa que os valores de correlagdo movimentam-se em direcéo oposta, isto €,
a medida que as habilitacdes literarias dos pais/cuidadores aumentam, parece que o impacto
global nos pais/cuidadores diminui, com valores de p=.02 estatisticamente significantes (p

<.05) — tabela 11.

Tabela 11
Relacdo entre o Impacto global e as habilitac6es literarias dos

pais/cuidadores

Habilitacbes
literérias
r -0,245*
Impacto global
p 0,020
N 90
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b) Impacto Familiar Global e nivel socioeconémico dos pais /cuidadores

No que diz respeito a relacdo entre o nivel socioeconémico e o impacto familiar,
através da tabela 12 podemos verificar uma correlacédo linear positiva fraca (r= 0.091).Neste
sentido, observou-se que a niveis socioecondmicos mais baixos se associam valores de impacto

mais elevados, apesar de estatisticamente ndo significantes (p>.05).

Tabela 12
Relacdo entre o Impacto Familiar Global e o nivel socioeconémico

dos pais/cuidadores

Nivel

socioeconémico

r 0,091
Impacto global

p 0,394

N 90

c¢) Impacto Familiar Global e Tipo de familia

Ao se relacionarem as variaveis Impacto Familiar Global e tipo de familia, verificou-se a
existéncia de uma correlacéo linear positiva fraca (r = 0.20), apesar de estatisticamente nédo
significante (p>.05) — tabela 13. Ao se analisarem os valores da tabela 14, a média de Impacto
Familiar Global € maior nas familias monoparentais (M=40,47; DP=9,172) em relacdo aos
restantes tipos de familias: familia nuclear (M=35,11; DP=9,478), familia extensa (M=35,08;

DP.=10,908) e familia reconstituida (M=35,00).
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Tabela 13
Relacéo entre o Impacto Familiar Global e o tipo de familia dos

pais/cuidadores

Tipo de
familia
r 0,200
Impacto global
p 0,059
N 90

Tabela 14
Apresentacdo de resultados da média de Impacto Familiar Global

em funcao do tipo de familia dos pais e cuidadores.

EIF_global

Tipo de familia M N DP
Familia nuclear 35,11 62 9,478
Familia extensa 35,08 12 10,908
Familia reconstituida 35,00 1

Familia monoparental 40,47 15 9,172
TOTAL 36,00 90 9,672
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5.7. Diferencas no Impacto Familiar Global em func¢éo do suporte/apoio

5.7.1. Suporte emocional e Impacto Familiar Global

No sentido de se analisar as diferencas entre a presenca de suporte/apoio emocional e
a variavel Impacto Familiar Global recorreu-se ao teste T amostras independentes, para
comparacéo das diferencas de média da EIF nos dois grupos (Presente e Ausente). Assim, na
tabela 15, verificamos que a média de impacto das necessidades educativas especiais nos
pais/cuidadores é relativamente inferior quando presente suporte emocional (M=35.93;
DP=10.010), por outro lado quando se verifica uma auséncia de suporte emocional, esta média
de impacto é ligeiramente superior (M= 36.13; DP=9.153). No entanto, diferencas entre grupos

sdo estatisticamente ndo significantes t (88) = -0.091, p>.05.

Tabela 15
Teste t para as diferencas médias entre a presenca/auséncia de suporte emocional e o Impacto

global de deficiéncia/NEE nos pais e cuidadores

Suporte Emocional Presente Ausente t p
N M DP N M DP
EIF_Total 59 35,93 10,010 31 36,13 9,153 -0,091 0,928

5.7.2. Suporte financeiro e Impacto Familiar Global

Relativamente ao suporte financeiro, ao analisarmos a tabela 16, verificamos que a média
de impacto familiar das NEE nos pais/cuidadores é relativamente superior na presenca de
suporte financeiro (M=36.39; DP=8.62) do que na sua auséncia (M=35.71; DP= 10.44), mas

esta diferenca é estatisticamente ndo significante, t (88) = 0.329; p>.05.

58



Tabela 16
Teste t para as diferencas médias entre a presenga/auséncia de suporte financeiro e o Impacto

global de deficiéncia/NEE nos pais e cuidadores

Suporte Financeiro Presente Ausente t p
N M DP N M DP
EIF_Total 38 36,39 8,626 52 35,71 10,444 0,329 0,743

5.7.3. Suporte social e Impacto Familiar Global

No que diz respeito ao suporte social, ao analisarmos a tabela 17 verificamos que a
média de impacto familiar das NEE ¢é relativamente inferior na presenca de suporte social (M=
35.47; DP=10.88) do que na sua auséncia (M= 36.63; DP=8.07), apesar de estatisticamente ndo

significante - t (88) = -0.567, p>.05.

Tabela 17
Teste t para as diferencas médias entre a presenca/auséncia de suporte social e o Impacto global

de deficiéncia/NEE nos pais e cuidadores

Suporte Social Presente Ausente t p
N M DP N M DP
EIF_Total 49 35,47 10,88 41 36,63 8,07 -0,567 0,572

5.7.4. Suporte a nivel de saude e Impacto Familiar Global

Por fim, face ao suporte a nivel de salde, os resultados da tabela 18 indicam que a média de

impacto familiar é relativamente inferior na presenca de suporte a nivel de saude (M= 35.47;
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DP=10.88) do que na sua auséncia (M=36.18; DP=9.99), apesar de estatisticamente néo

significante- t (88) =-0.196 p>.05

Tabela 18:
Teste t para as diferencas médias entre a presenca/auséncia de suporte a nivel de saide e o

Impacto global de deficiéncia/NEE nos pais e cuidadores

Suporte a nivel de Presente Ausente t p
saude
N M DP N M DP
EIF _Total 40 35,78 9,377 50 36,18 9,99 -0,196 0,845

5.8. Relagdo entre caracteristicas das criancas/jovens com NEE e o Impacto Familiar
Global

5.8.1. Sexo e Impacto Familiar Global

Para se analisar as diferencas de média no impacto familiar em funcdo do sexo dos filhos
(crianca/jovem com NEE) aplicou-se o teste T para amostras independentes. Os resultados da
tabela 19 indicam que a média de impacto familiar é relativamente superior quando os filhos
s&o do sexo masculino (M=36.44; DP=9.25) relativamente as crian¢as/jovens do sexo feminino
(M= 35,33; DP=10.36). No entanto esta diferenca é estatisticamente ndo significante pois t (88)

= 0.532, p>.05.

60



Tabela 19

Teste t para as diferencas médias entre o sexo da crianca/jovem e o Impacto Familiar Global

das NEE nos pais e cuidadores

Sexo Masculino Feminino t p
N M DP N M DP
EIF_Total 54 36,44 9,25 36 35,33 10,36 0,532 0,596

5.8.2. Idade da crianga/jovem e Impacto Familiar Global

A fim de se verificar a associacdo entre o Impacto Familiar Global e a idade das
criancas/jovens com NEE, recorreu-se ao Coeficiente de correlagcdo de Pearson (r). Os valores
obtidos sugerem a existéncia de uma correlagéo linear positiva fraca (r = 0.110), o que significa
que a medida que aumenta a idade dos filhos, parece aumentar o impacto de deficiéncia/NEE
nos cuidadores, apesar de estatisticamente n&o significante (p>.05) — tabela 20.

Tabela 20:

Relacédo entre o Impacto global e a Idade das criancas/jovens com

NEE

ldade das

criangas/jovens

r 0,110
Impacto global
p 0,300
N 90
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5.8.3. Problematica da crianca/jovem e Impacto Familiar Global

Para se conhecer a forma como variam os valores médios de impacto de cada
problematica identificada pelos Pais/cuidadores recorreu-se ao teste T. A média de impacto
mais alta refere-se a problematica “suspeita de autismo” (M=52,00), e o valor mais baixo na
problematica “Dislexia” (M= 18,75). Para além destes valores, sdo de se ressaltar médias de
impacto relativamente altas para as problematicas “Deficiéncia Mental” (M=46,75), seguindo-
se “Paralisia Cerebral (M=40.21), Perturbacdes emocionais (M=40.00) e Autismo (M=39.78)
com valores proximos de 40, numa escala de impacto que assume valores minimos de 15 e

maximos de 60, representadas no grafico 12.

Média de impacto por problematica

40,21 38,78 35 25 40,00
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Gréafico 12- Distribuicdo da amostra de acordo com a média de impacto global de cada
problematica
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Capitulo 6- Discusséo dos Resultados

Posteriormente a apresentacao e analise dos resultados, procede-se agora a discussdo
dos mesmos. Neste capitulo sdo abordados os resultados mais relevantes de forma a serem
confrontados com os objetivos do estudo bem como com a revisdo da literatura realizada ao
longo do mesmo.

A amostra revela um nimero de participantes na sua maioria do sexo feminino (67,8%),
0 que parece significar que as mulheres (mé&es) encontram-se mais disponiveis como cuidadoras
e recetivas na colaboracéo deste tipo de estudos. Agostinho (2009) indica que existe um maior
envolvimento das mulheres nas questfes relativas a criacdo dos filhos, o trabalho de Febra
(2009) também vai ao encontro de Agostinho (2009) referindo que sdo as maes que se envolvem
mais no acompanhamento dos seus filhos a consultas e internamentos, por esta razao talvez se
encontrem mais interessadas em participar em intervencées e colaboragbes com tudo o que
esteja relacionado com os seus filhos, nomeadamente entrevistas, questionarios, palestras,

workshops, entre outros.

Relacado entre as caracteristicas dos pais/cuidadores e o Impacto Familiar Global das NEE

Por outro lado, no que concerne ao sexo dos participantes, os resultados apresentam
a existéncia de uma percecdo de Impacto Familiar Global superior nos pais e ndo nas méaes,
como se esperava. A literatura revela que o facto do envolvimento das mées na vida dos filhos
com deficiéncia e/ou NEE ser superior ao dos pais provoca situagdes de stress, sobrecarga,
alteracOes da rotina diaria (Febra, 2009), limitagdes, maior responsabilidade sobre os filhos
(Xavier, 2008), maiores mudancas a nivel da divisdo das tarefas domésticas e cuidado da
crianca (Van Egeren, 2004). A explicagdo para o resultado do estudo ter indicado que sdo os
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pais que se sentem mais afetados (percecdo de Impacto Familiar Global superior ao das mées)
pode estar de acordo com a conclusdo de Febra (2009) que refere que as maes conseguem
ultrapassar mais rapidamente os sentimentos e emocdes do que 0s pais, e que estes tendem a
prolongar as atitudes e reacdes de magoa por muito mais tempo relativamente as maes. Apesar
de as mées sentirem mais sobrecarga, stress, responsabilidade, alteracdo de rotinas, sdo elas que
se envolvem mais no cuidado e dedicacdo aos filhos, participam de consultas, internamentos,
sendo elas os primeiros intervenientes em relacdo as NEE dos filhos e, desta forma, confrontam-
se mais facilmente com a realidade existente verificando-se assim uma aceitacdo mais rapida
comparativamente com 0s pais, que se encontram mais “ausentes”.

Em relacdo as idades dos participantes verifica-se que se situam entre os 19 e os 70
anos, apresentando a amostra uma média de idade rondando os 40 anos (M=40,80). O indicador
de Impacto Familiar Global é manifestado em valores mais altos nos individuos com mais
idade, ou seja, verifica-se que nos pais mais velhos parece existir um maior impacto de
deficiéncia/NEE nos seus filhos. Este resultado vai ao encontro do estudo de Febra (2009): os
pais mais novos ultrapassam mais facilmente o luto visto que possuem reacdes e atitudes atuais
mais favoraveis que os pais com mais idade; por outro lado também a interacdo familiar € mais
harmoniosa nos pais mais jovens do que nos pais com mais idade. No entanto, as conclusdes
de Pereira (1996) diferem de Febra (2009), concluindo que os pais mais jovens apresentam
maiores niveis de "stress" face a situacdo da deficiéncia porque a falta de preparagéo para educar
os filhos e a pouca experiéncia da vida torna-os mais vulneraveis, embora conclua também que
as familias com pais e mées mais velhas séo as que mais valorizam os servi¢os da comunidade
e que sentem maiores necessidades na categoria "Funcionamento da Vida Familiar".

Relativamente ao numero de filhos, o presente estudo ndo ostenta uma relacéo linear
entre as variaveis Impacto Familiar Global e nimero de filhos. No entanto, a literatura

demonstra a existéncia de correlacdo entre estas variaveis. Pereira (1996) defende que as
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familias com maior nimero de filhos ajudam no combate ao stress resultante do cuidado de
uma crianca/jovem com NEE no contexto familiar, Trevino (1979, citado em Pereira, 1996)
complementa esta afirmagdo expondo que a presenca de um filho “normal” em simultaneo com
um filho com uma deficiéncia gera uma atmosfera de normalidade auxiliadora da aceitacdo da
criangca com deficiéncia.

Para além das variaveis anteriormente mencionadas, o estado civil do participante
também foi alvo de estudo. Verifica-se que uma grande parte dos participantes (75,6%) sdo
casados. As conclusdes da analise da relacdo entre as variaveis Impacto Familiar Global e o
estado civil demostraram a inexisténcia de uma correlacao entre ambas. No entanto a literatura
defende o contrério: “os pais que ndo tém conjuge experimentaram sentimentos ¢ emogdes ao
saber do problema do filho de forma mais negativa do que 0s que estdo casados ou vivem em
unido de facto, pois ndo beneficiam da ajuda do companheiro para repartir e atenuar 0s
sentimentos ¢ emogoes.” (Costa, 2012, p.118).

Quanto as habilitaces literarias dos pais/cuidadores conclui-se que a medida que
as habilitacGes literarias dos pais/cuidadores aumentam, o impacto global nos pais/cuidadores
diminui. E necessario ter em conta que se trata de uma amostra com participantes, na sua
maioria, com habilitacfes acima do 9° ano, ou seja, 41% e 32,2 % abaixo do 9° ano. Apesar da
literatura defender que os pais com mais escolaridade sofrem mais com a presenca de um filho
com NEE, o presente o estudo apresenta, numa escala de 15 a 60, uma média de impacto
(M=36), ou seja, uma percecao de impacto inferior a média total estimada. Estes resultados véo
ao encontro de Xavier (2008) que defende que as familias com escolaridade mais elevada tém
uma relacdo mais coesa, favorecendo a uniéo e consecutivamente as interagdes familiares e as
adaptacdes e mudancas familiares. Por sua vez, Lazaro (2012, p.48) indica que mées com um
nivel de instrucdo mais alto ambicionam mais para o futuro dos filhos, entdo serd de esperar

que elas queiram investir mais em termos da estimulacéo da crianga e nos materiais utilizados,
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face as maes com um nivel de instrucao e socioecondmico mais baixo, que talvez atribuam uma
menor importancia a este tipo de questdes. O facto de estes pais procurarem se usufruir de todos,
ou de uma grande parte de apoios e recursos disponiveis para os seus filhos, nomeadamente,
materiais, escolas, centros ocupacionais, hospitais, faz diminuir o Impacto Familiar Global,
porque deixam de se sentir sos.

Importa distinguir duas situacdes referentes ao tipo de familia das criancas/jovens ao
cuidado dos participantes no estudo, familias nuculares (68,9%), e familias monoparentais
(16,7%). Concluiu-se que a média de impacto nas familias nucleares (M=35,11) é inferior em
relacdo a média de impacto nas familias monoparentais (M=40,47). Estes resultados véo ao
encontro da literatura, Trute e col. (2010) enunciam que 0s niveis mais altos de ajustamento
parental e familia ocorrem mais facilmente nas familias nucleares, este facto deve-se a presenca
de duas figuras diretamente associadas a crianga, figuras estas que se entreajudam e partilham
das mesmas emocdes, sentimentos, dificuldades e procuram os mesmos objetivos. Pereira
(1996), por sua vez, refere que a presenca de um marido, mesmo que nao seja na participacdo
de cuidados basicos diarios (lavar, vestir, alimentar) concede a mulher a capacidade de enfrentar
a condicao do filho com deficiéncia/ NEE.

O nivel socioecondémico também estudado, mostra que niveis socioeconémicos mais
baixos tendem a apresentar impactos familiares superiores. Febra (2009) verificou que 0s pais
com rendimentos mais altos reagem, ao nivel dos sentimentos e emogdes, de forma mais
harmoniosa do que os que auferem rendimentos mais baixos. Como referido anteriormente, o
fato de existirem melhores condicGes financeiras permite uma abrangéncia de recursos e apoios
que, por exemplo as familias mais desfavorecidas financeiramente podem ndo encontrar. Nao
obstante, Costa (2010) realca que a capacidade financeira ndo culmina com a capacidade de
competéncia e atitude face a busca de intervencdo para a sua crianca/jovem com NEE. E

conhecido, através de Costa (2010, citando Rosenberg, 1979), que “os membros das familias
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de classes mais baixas experimentam situacfes de "stress™ mais severas, assim como também
influenciam a capacidade de os pais interagirem com os seus filhos.”.

A fim de se perceberem as diferencas no Impacto Familiar Global em funcéo do tipo de
suporte/apoio disponivel a familia (emocional, financeiro, social e de saude), todos os
participantes responderam estar presente pelo menos um tipo de suporte. Verifica-se assim que
65,6% da amostra apresenta beneficiar de suporte emocional, 42,2% de suporte financeiro,
54,4% de suporte social e 50 % de suporte a nivel de saude.

Os resultados ditaram que quando os participantes dispdem de suporte emocional o
impacto € menor em relacdo aos que ndo apresentam suporte deste tipo. Como referido por
Martins e Szymanski (2004), o suporte emocional contribui para diminuir a ameaca e o stress
porque esta rede de apoio auxilia na no enfrentamento do problema da crianca/ jovem. Por sua
vez um estudo de Simdes, Farate, Soares e Pocinho (2011, referido em Cardoso, 2013) concluiu
que as méaes que dispdem de um maior suporte emocional identificam nos seus filhos um
comportamento de vinculacdo mais seguro e as maes que utilizam com os seus filhos mais
comportamentos de rejei¢do consideram que 0s mesmos tém um comportamento de vinculagédo
mais inseguro.

Quanto ao suporte financeiro, os resultados demonstram que a média de Impacto
Familiar Global é superior na presenca de suporte financeiro, ou seja, verifica-se que quando
estdo presentes recursos/suportes de caracter financeiro, o impacto € maior. Apesar de Febra
(2009) evidenciar que “os recursos materiais que englobam o nivel econémico do individuo, os
bens e servicos, permitem um acesso mais rapido a assisténcia médica ou qualquer outro tipo
de apoio, proporcionando assim, ajuda emocional e uma assisténcia ttil e efetiva” (p.33), outros
autores, como Costa (2010): a existéncia de recursos financeiros ndo significa que existe
capacidade, disposicao e atitude para se intervir com os filhos com NEE. Geralmente, as

familias que beneficiam de suporte financeiro sdo familias com estatutos socioeconémicos mais
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baixos, logo a capacidade de procura de ajudas € restringida a certos tipos de cuidados
(hospitalar, social, institucional), isto €, as ajudas monetarias séo utilizadas com determinado
propdsito cujo aproveitamento € restrito e limitado.

Com referéncia ao suporte/recursos sociais, 0s resultados demostram que a média de
impacto familiar das NEE é inferior na presenca de suporte social, isto €, quando as familias
apresentam apoio social o impacto € menor. Para Martins e Szymanski (2004) o apoio social
ajuda o individuo a expressar 0s seus sentimentos, a descobrir o sentido das crises e dos
problemas e a encontrar informac6es, ajuda moral e material para as situac@es dificeis, aumenta
a autoestima, diminui o stress, proporciona condi¢BGes para o enfrentamento dos problemas
associados a condicdo da crianca/jovem Carvalho et al.(2011).

O suporte a nivel de saude refere-se a presenca de apoios pertencentes a rede formal,
ou seja, apoio prestado por técnicos, institui¢cdes (casas de acolhimento, associacdes de pais,
centros de desenvolvimento, hospitais, clinicas, departamento de servico social, programas de
intervencdo precoce). Dunst e Trivette (1990, citados em Pais-Ribeiro, 1999) defendem que a
presenca deste tipo de suporte faz diminuir o impacto familiar das NEE bem como contribuir
para uma melhoria da autoestima e expectativas e promover mudancas a nivel cognitivo. Os
resultados do presente estudo complementam a literatura revelando que a média de impacto

familiar € inferior na presenca de suporte a nivel de saude.

Relacdo entre as variaveis sociodemograficas das criancas /jovens e o Impacto Familiar

Global das NEE

As criancgas analisadas no presente estudo sdo sobretudo do sexo masculino (60%) e em

menor percentagem do sexo feminino (40%). Os resultados obtidos para o sexo da crianca em
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funcdo do impacto familiar mostram que a média de impacto familiar é superior quando se
tratam de criancas e jovens do sexo masculino. Este resultado podera ser explicado por Geraldes
(2005) que menciona que os pais com filhos do sexo masculino apresentam mais dificuldades
financeiras do que os do sexo feminino pois existe uma maior preocupa¢do com a educacéo dos
rapazes, exigindo mais gastos, e por ser mais dificil de integrar na sociedade do que as raparigas.
Para além disto, Costa (2012) refere os pais que tém filhos homens sentem os seus filhos mais
dependentes, dedicando-lhes mais tempo em comparacdo com outros filhos, resultando assim
mais dificuldades. Por outro lado, Costa (2012) defende que existem mais aspetos negativos do
para os pais que tém filhas portadoras de autismo do que para os que tém os filhos portadores
de autismo, acrescentando que nestes casos 0s pais apresentam mais vergonha do diagnostico,
mais dificuldades em ouvir comentarios acerca da condicdo da crianca, relacionamento
conjugal mais prejudicado e relacdo com filhas mais limitada.

Ao analisar os resultados relativos a idade da crianca/jovem e o Impacto Familiar
Global, verifica-se que a medida que a idade aumenta o impacto das NEE também aumenta,
isto é, quanto mais idade tiver a crianca/jovem mais o impacto é percecionado pelos
pais/cuidadores. Estes resultados vdo ao encontro com Stainton e Besser (1998) que defendem
gue conforme a idade da crianga com perturbacdo do desenvolvimento aumenta, maior é o
impacto do problema do(a) filho(a) na familia; Xavier (2008) defende e justifica as conclusdes
anteriores com o facto de as criancas passarem por periodos constantes de mudanca e alteracgéo,
seja esta de funcionamento, morfologicamente, de agravamento da problematica, da
adolescéncia e sexualidade, alfabetizagdo, envelhecimento, entre outros, podendo assim a
ansiedade aumentar nestes periodos.

Por fim, no que toca as questbes relativas com problematica da crianca/jovem
verifica-se que a media de impacto mais elevada ocorre no participante com um filho com

“suspeita de autismo” (M=52), logo de seguida “deficiéncia mental” (M=46,45) com valores
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muito elevados numa escala onde o valor minimo é 15 e o valor maximo é 60. Como resultados
mais baixos situa-se a média de impacto referente a “dislexia” (M= 18,75).

Pereira (1996) revela que os pais com criangas autistas sdo 0s que apresentam niveis
mais elevados de stress em relagéo aos pais de criancas com sindrome de Down. Correia (2008)
explica que diferentes tipos de NEE provocam diferentes necessidades na crianca e na familia,
sendo que quanto maior for a severidade da deficiéncia e as limitagdes advindas, maiores serdo
0 tipo de exigéncias, 0 que vai ter maior impacto nas necessidades econdémicas, na saude fisica
e mental, e no apoio aos pais. Rodrigues (2015) acrescenta que um maior nivel de stress terad
influéncia nos niveis de resiliéncia e esperanca das familias, defendendo ainda que a adaptagédo
das familias depende da capacidade de satisfazer as necessidades do filho. Assim, se o0s
pais/cuidadores tiverem presente a oportunidade de satisfazer as necessidades dos seus filhos
conseguirdo aliviar os seus niveis de stress, mas, esta capacidade de satisfazer as necessidades
exigidas vai depender muito da severidade da problematica. Posteriormente, Pereira (1996)
refere que existem dois cenarios possiveis no que diz respeito a adaptacdo e aceitamento por
parte dos pais face a problematica, se por um lado a deficiéncia que € visivel desculpa um
comportamento, por outro provoca um estigma social e rejeicdo na familia provocando por

vezes dificuldades a nivel de interacdo social e familiar.
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Conclusao

Em jeito de conclusdo, cremos com este estudo ter dado resposta aos objetivos
propostos.

O primeiro objetivo propunha identificar as redes de suporte das familias de
criangas/jovens com necessidades educativas especiais, pelo que se verificou que todas as
familias dos participantes apresentam pelo menos um tipo de suporte/apoio, diferindo este entre
emocional, social, financeiro e de salde (65,6% beneficia de suporte emocional, 42,2% de
suporte financeiro, 54,4% de suporte social e 50 % de suporte a nivel de saltde).

O segundo objetivo tinha finalidade de verificar a existéncia de correlagdo entre as
variaveis percecdo de impacto nos pais com filhos com NEE em fun¢éo do sexo, da idade, da
escolaridade dos pais, do nivel socioecondmico, estado civil, do nimero de filhos e do tipo de
familia, verificando-se que os pais apresentam maior impacto relativamente as maes
acontecendo isto em pais mais velhos, ou seja, 0s pais mais velhos apresentam um impacto
familiar superior em relacéo aos pais mais novos. No que concerne a escolaridade dos pais e ao
nivel socioecondmico dos mesmos, os resultados revelaram que quanto maiores as habilitagdes
literarias dos pais/cuidadores, menor é o impacto familiar e quanto menor o nivel
socioeconémico maior é o impacto familiar, respetivamente. Também as variaveis estado civil,
namero de filhos e o tipo de familia foram alvo de estudo, a primeira e a segunda revelaram
auséncia de correlacéo, e a terceira a existéncia de correlacdo sendo que ocorre um impacto
familiar maior nas familias monoparentais em relagdo as familias nucleares.

Para além dos resultados anteriores, 0 terceiro objetivo, que propunha verificar a
existéncia de associacao entre as variaveis percecao de impacto das NEE dos filhos em funcao

da idade e do sexo da crianga, evidenciou que o impacto familiar é superior quando os filhos
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sdo do sexo masculino e que perante 0 aumento da idade da crianca verifica-se também o
aumento de impacto familiar.

O quarto objetivo, também relacionado com o primeiro objetivo, pretendia
conhecer as correlacdes entre a perspetiva dos pais/ cuidadores acerca das perce¢6es do impacto
em funcdo do suporte e recursos existentes. Destas correlacfes retiraram-se as seguintes
conclusdes: a percecdo de impacto familiar € maior se ndo estdo presentes o apoio emocional,
social e a nivel de saude, pelo que ndo se verifica 0 mesmo quando se correlacionou a variavel
suporte financeiro com o Impacto Familiar Global, o impacto familiar é maior se presentes
apoios e recursos financeiros.

Por fim, do quinto objetivo, que tencionava analisar se existem correlacdes na
perspetiva dos pais/ cuidadores acerca das suas percecdes do impacto, em funcdo do
diagnostico-problematica, concluiu-se que o Impacto Familiar Global é maior nas

problematicas mais graves e que exigem mais dos pais.
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LimitagOes do estudo e propostas para investigacéo futura

No que se refere as limitagdes do presente estudo, em primeiro lugar, este refere-se a
uma amostra muito homogénea, com uma larga maioria de pais com filhos com necessidades
educativas especiais, pelo que ndo se puderam correlacionar o grau de parentesco com a
crianca/jovem e a percecdo de impacto, como pretendido inicialmente. Em segundo lugar, o
modo como se procedeu, em alguns casos, a resposta dos questionarios pode ter influenciado
negativamente as respostas dos participantes, pois estes podem ter contribuido para uma maior
defensividade dos participantes, especialmente quando se trataram de pais que ndo sabiam ler
e/lou escrever, submetendo-se a apresentacdo e leitura do questionadrio por parte da
investigadora. Em terceiro lugar, o facto do tratamento dos dados ter sido baseado em testes
correlacionais podera ter interferido com as conclus@es, ou seja, 0s testes correlacionais apenas
verificam uma correlagdo, neste caso linear positiva ou linear negativa, que ndo oferece relacdes
de causa-efeito entre as variaveis em estudo.

Apds concluido o estudo verificou-se a necessidade e importancia de se ter tido uma
abordagem mais positiva das Necessidades Educativas Especiais, ou seja, estudado e abordado
o lado positivo da presenca de uma crianga/jovem com NEE para a comunidade (educativa,
familiar, institucional, social, entre outras). Também, futuramente, seria relevante a realizacédo
de estudos com uma amostra mais heterogénea, onde se pudessem entender a relacao de causa-
efeito entre o Impacto Familiar Global e as variaveis sociodemograficas estudadas.
Relativamente a estas, podiam-se ter acrescentado mais algumas variaveis valorizadoras do
estudo, nomeadamente, grau de severidade da problematica, a dependéncia de uma figura
adulta, as limitagfes da crianca, progndsticos, perspetivas de melhoria, bem como a utilizagéo
de outros questionarios como o de stress parental (indice de Stress Parental — Forma reduzida
(ISP; verséo original: Parenting Stress Index — Short Form, Abidin, 1990; versdo portuguesa:

Santos, em estudo) e o instrumento de avaliacdo de qualidade de vida da Organizagcdo Mundial
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de Saude (World Health Organization Quality of Life — versdo breve (WHOQOL-Bref; The
World Health Organization Quality of Life Group, 1998; versdo portuguesa: Vaz Serra et al.,
2006).

Este estudo permite-nos retirar conclusdes interessantes a partir dos resultados obtidos,
nele podemaos verificar contributos importantes para a préatica clinica, no sentido da necessidade
de se criarem formas de intervencao ndo apenas diretamente relacionadas com criancas/jovens
com alguma problematica, mas sim direcionar o foco para os intervenientes diretos no cuidado
de uma crianca/jovem, sejam eles pais, cuidadores ou educadores. Um aspeto importante é o
reforco notdério da importancia do apoio/suporte, bem como a influéncia que este tem na
percecdo de impacto por parte de quem cuida de criancas e jovens com necessidades educativas
especiais.

Apds uma visdo global do presente estudo, conseguimos perceber que o facto do
impacto ndo se encontrar com valores significativamente altos pode ser justificado pela
presenca de uma rede extensa de suporte e apoio disponivel na Ilha, representando assim um
bom indicador de que a rede esta a ter efeitos positivos na adaptacdo e diminuicdo dos aspetos
negativos das necessidades educativas especiais mais graves, onde 0s pais buscam e encontram
lugares que se empenham na melhoria da sua qualidade de vida, refletindo-se num Impacto

Familiar Global com valores minimos.
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ANEXO III - Consentimento informado

DECLARACAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

Designacdo do Estudo (em portugués):

O Impacto das Necessidades Educativas Especiais na Familia: Implicacoes,

Dificuldades e Percecoes”

Eu, abaixo-assinado, (home completo do participante no estudo)

, compreendi a explicacdo que me foi fornecida
acerca da participacdo na investigacao que se tenciona realizar, bem como do estudo em que
serei incluido. Foi-me dada oportunidade de fazer as perguntas que julguei necessarias, e de
todas obtive resposta satisfatoria.

Tomei conhecimento de que a informacdo ou explicagcdo que me foi prestada versou os
objetivos e os métodos. Além disso, foi-me afirmado que tenho o direito de recusar a todo o
tempo a minha participagéo no estudo, sem que isso possa ter como efeito qualquer prejuizo
pessoal.

Foi-me ainda assegurado que os registos em suporte papel e/ou digital (sonoro e de imagem)
serdo confidenciais e utilizados Unica e exclusivamente para o estudo em causa, sendo

guardados em local seguro durante a pesquisa e destruidos ap6s a sua concluséo.

Por isso, consinto em participar no estudo em causa.

Data: / /20

Assinatura do participante no projecto:

O Investigador responsavel: Jessica Pacheco
Nome:

Assinatura:



ANEXO IV - Pedido de Autorizacao para Aplicacao de Questionario

Exmo. Sr. Presidente, do Conselho Executivo da Escola Basica da...

Chamo — me Jessica Pacheco, licenciada em Psicologia pela Universidade dos Agores,
encontrando-me, neste momento, a realizar o Mestrado em Psicologia Clinica e da Salde na
Universidade Fernando Pessoa no Porto, onde estou a desenvolver um trabalho de investigacéo
para fins de concluséo do mestrado.

Tenho um interesse especial em realizar um estudo na area das Necessidades Educativas
Especiais, mais concretamente nos pais e cuidadores de criancas e jovens com Necessidades
Educativas Especiais.

Estou a realizar o meu estagio curricular na associacdo CASA NE (Associacdo de pais
e cuidadores de criangas e jovens com Necessidades Educativas Especiais), tendo como
orientadora de estagio a Dr. Pilar Mota e como orientadora de Dissertacdo a Prof. Dr. Susana
Marinho da Universidade Fernando Pessoa.

Para o efeito, venho desta forma solicitar a vossa Ex? a sua autorizacdo/ colaboragédo
para passar 0s guestionarios (em anexo) que pretendo fazer chegar aos pais com filhos com
NEE.

Poderé contactar-me através do nimero 913950093 ou e-mail:

jessica.pacheco.92@hotmail.com.

Agradeco, desde ja, a atencdo de Vossa Ex.?,

Atenciosamente,

Maia, 1 de fevereiro de 2016

A Mestranda,

Jessica Pacheco



ANEXO V - Questionario Sociodemogréfico para pais/ cuidadores

Parte I: Acerca dos pais/ cuidadores

Todas as informacdes desta parte sdo sobre si proprio, por favor responda-as de acordo
consigo.

e Sexo I:IMasculino Deminino

e Idade:

e N¢2de Filhos:

o Estado Civil:

|:| Solteiro(a) Ekasado(a) /unido de facto I:IDivorciado(a) /separado(a)
I:IViﬁvo(a)

e Habilitac¢oes Literarias:

|:| Ndo completou escola primaria ou nao sabe ler
|:| 12 Ciclo (12 a 42 classe)

[ ]2 Ciclo (52 e 62 ano)

|:| 32 Ciclo (72 ao 92 ano)

|:| Ensino Secundario (122 Ano)

|:| Bacharelato ou Licenciatura

|:| Mestrado ou Doutoramento

e Profissao:

e Grau de parentesco com a crian¢a ou jovem:

I:I Pai/Mae I:Ilrméo(é) I:Lvé/AVé I:Iio/Tia
I:I Outro:

[ ] Sem grau de parentesco

e Tipo de Familia:



(Pararesponder a este ponto poder3, através da pagina seguinte, ter acesso as diferentes defini¢coes

de familia. Devera 1é-las e responder de acordo com a defini¢do que melhor classifica a sua familia.)

I:I Familia Nuclear I:I Familia Extensa I:IFamﬂia Reconstituida
I:I Familia Homossexual I:IFamilia Monoparental I:I Outra:

e Nivel socioeconémico:

I:I Alto I:I Médio-alto I:I Médio I:IMédio- baixo I:IBaixo

L] Presenga de suporte/ recursos:

|:| Suporte Emocional |:|Suporte Financeiro l:liuporte Social
|:| Suporte a nivel de Saude

Parte II: Acerca das Criancas ou Jovens a seu cargo

Todas as informacdes desta parte Il sdo sobre a crianc¢a ou jovem que tem a seu cargo, por

favor responda-as sobre a crianc¢a ou jovem.

Sexo: |:| Masculino |:|7eminino
Idade:
Presenca de diagnostico: I:I Sim I:.Lléo

¢ Problematica:
|:| Paralisia Cerebral |:| Epilepsia
|:| Sindrome de Down |:| Perturbagdes Emocionais
[ ] Deficiéncia mental [ ] PHDA (Perturbagio da Hiperatividade e Défice de Atencio)
|:| Autismo |:| Traumatismo craniano

|:| Dislexia |:| Outra:

|:| Dificuldades de

aprendizagem

Obrigada pela sua colaboracao!
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*Definicoes de Familia

Familia nuclear - Familia constituida pelo pai, mao e os respetivos filhos.

Familia extensa - Familia com uma estrutura mais ampla, que consiste na familia
nuclear, mais os parentes diretos ou colaterais, existindo uma extensao das relagoes
entre pais e filhos para avds, pais e netos, tios e sobrinhos.

Familia Monoparental - Familia constituida por apenas um dos pais, ou um pai ou
uma mae e os respetivos filhos.

Familia reconstituida - Acontece quando um casal que ja tem filhos de um
casamento anterior, forma uma nova familia.

Familia homossexual - Acontece quando duas pessoas do mesmo sexo estdo

casadas ou partilham a mesma casa.




ANEXO VI - Escala de Impacto Familiar (Escala de Impacto Familiar de Stein &

Riessman, 1980; Versdo Portuguesa: Fonseca, Nazaré & Canavarro, 2008)

Impact on Family Scale — Versdo Reduzida

[Versdo original: 5tein & Riessman, 1980; Vers3o portuguesa: Fonseca, Mazaré & Canavarro, 2008)

Seguem-se algumas afirmacdes que as pessoas fazem sobre viver com uma crianga com uma condicdo de
salde (doencas, deficiéncias ou outras alteractes no desenvolvimento). Para cada afirmac3o, indique por
favor se, neste momento, concorda muito, concorda, discorda ou discorda muito da afirmacdo.

Discordo
muito

Discordo

Concordo

Concordo
muito

1. Devido| ao problema de sadde do meu filho, ndo podemos viajar para fora da
nossa kocalidade.

2. As peszoas na vizinhanga tratam-nos de forma particular devido 2o problema de
salbde do meu filho.

3. Temos pouca vontade de sair devido ao problema de sadde do meu filho.

4. E dificil encontrar uma pessoa de confianga para cuidar do meu filho.

5. Por vezes temos de mudar os planos para sair 3 ultima hora, devido ao estado de
sadde do meu filho.

6. Estamos menos vezes com a familia e com os amigos devido ao problema de
saldde do meu filho.

7. Por vezes, pergunto-me se o meu filho deveria ser tratado de forma “especial” ou
como uma crianga normal.

8. Penso em ndo ter mais filhos devido ao problema de sadde do meu filho.

9. N30 me sobra muito tempo para outros familiares depois de cuidar do meu filho.

10. & nossa familia abdica de algumas coisas devido problema de sadde do meu
filho.

11, O cansago & um problema para mim devido ao problema de sadde do meu filha.

12. Vivo umn dia de cada vez & ndo fago planos para o fuburo.

13. Minguém compreende o fardo gue eu tenho.

14. Ir ao hospital € uma tens3o para mim.

15, Por vezes, sinto que vivemos numa montanha-russa: em crise quando o meu

filho fica mwito doente, e bem quando as coisas estdo estaveis.




