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RESUMO

Com este estudo pretende-se avaliar a qualidade de vida das familias com
criangcas com necessidades educativas especiais, no ambito da intervencéo precoce,
considerando a qualidade e satisfagdo com os servicos de apoio social prestados.

A investigacdo envolveu 60 méaes de criangas dos O aos 6 anos, de ambos 0s
sexos, a residirem nos sete concelhos que constituem as Areas Educativas de Entre
Douro e Vouga e de Oliveira de Azeméis. Dessas, 30 tém filhos com necessidades
educativas especiais e usufruem dos servigos de intervencdo precoce e as restantes 30
tém filhos sem necessidades educativas especiais.

Este estudo caracteriza-se por ser de natureza comparativo, observaciona e
exploratorio. Recorreu-se a trés instrumentos de recolha de dados: um Questionério para
identificar as Necessidades, 0s Apoios Sociais e 0 que pensam as maes sobre a Vida das
suas Familias, a Escala de Satisfacdo com o Suporte Social (ESSS) e a Escala de
Avaliacéo de Qualidade de Vida WHOQOL -Bref.

Avaliou-se e comparou-se a satisfagdo com 0s servigos de apoio socia nas
dimensdes importancia, solicitacdo e concretizagdo, tipo e quantidade de técnicos,
satisfacdo com a facilidade de utilizacdo, a disponibilidade da comunidade e com a sua
propria saude, entre 0s dois grupos de mées e ainda, a percepcao gque essas maes tém da
qualidade de vida de s préprias e das suas familias.

Verificamos ndo haver diferencas na satisfacdo com o apoio social. Concluimos
gue o suporte social tem muita importancia para uma melhor qualidade de vida nos dois
grupos de maes, mas que existem diferencas estatisticamente significativas na
solicitagdo e na concretizagdo dos servigos de apoio social. As maes com filhos com
necessidades educativas especiais solicitaram e receberam mais apoio, mas estédo mais
insatisfeitas com o tipo e quantidade de técnicos. Os dois grupos ndo diferem quanto a
satisfacdo com a facilidade de acesso e a disponibilidade dos recursos.

Os resultados mostraram ainda que hd uma idéntica percepcao de satisfagdo com
a saude e qualidade de vida. No entanto, as preocupacdes relacionadas com a familia
sdo diferentes, sendo o0 apoio econdmico o aspecto considerado como mais essencial
para melhorar a vida. De uma forma geral, quanto maior € a satisfagdo com o suporte

social melhor € a qualidade de vida das mées dos dois grupos.



RESUME

Cette étude a pour but d’analyser la qualité de vie de familles ayant des enfants
en situation de handicap et ce, dans le cadre de |’ intervention précoce par rapport a la
qualité et satisfaction avec les services d assistance sociale fourni.

Cette investigation analyse a englobé 60 méres ayant des enfants entre O et 6 ans,
aussi bien filles que garcons, habitant dans les sept conseils qui constituent les régions
éducatives entre Douro et Vouga et Oliveira de Azeméis. Trente de ces 60 meres ont
des enfants en situation de handicap e bénéficient des services d intervention précoce et
les 30 autres meres n’ ont pas d’ enfants en situation de handicap.

Cette analyse se caractérise par son caractere comparative, observationnel et
descriptif et ayant recours a 3 outils de collecte de données: un questionnaire pour
identifier les situations de handicap, le taux de satisfaction par rapport al’aide sociale et
le taux d' évaluation de qualité de vie WHOQOL -Bref.

Nous avons analysé et comparé le contentement par rapport aux services
d assistance sociale au niveau de |I'importance, de la sollicitation et de la concrétisation,
du type et de la quantité des professionnels ainsi que le contentement avec la facilité
d utilisation, la disponibilité de la communauté e avec sa propre santé, pour les deux
groupes de meres et en plus, la perception que ces méres ont de leurs qualités de vie
ainsi que celle de leurs familles.

Cette étude arévélé qu'il n'y a pas de différence de contentement par rapport a
I’ assistance sociale. Ainsi, nous pouvons en conclure que I'aide sociale est d'une
extréme importance afin de donner une meilleure qualité de vie aux deux groupes de
meres. Cependant, il existe des différences significatives au niveau statistique a propos
de la sollicitation et de la concrétisation des services d’ assistance sociale. Les meres
ayant des enfants en situation de handicap ont sollicité et ont recu plus d’aide sociale
mais elles sont plus insatisfaites par rapport au type et a la quantité des professionnels.
Les deux groupes sont d' accord a propos de leur mécontentement quant a la facilité
d accés et aladisponibilité des ressources.

Les résultats ont auss réevélé qu'il existe une perception semblable
d'insatisfaction au niveau de la santé et de la qualité de vie. Les préoccupations avec la
famille sont différentes, I’ aide économique étant |’ aspect primordial pour améliorer la

qualité devie.
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SUMMARY

The purpose of this study is to evaluate the quality of life of families with
children with special educational needs, in terms of early intervention, considering
quality and satisfaction with social support services available.

This research considers 60 mothers of children aged between 0 and 6, from both
genders, living in the 7 neighborhoods that make up the educational areas of Entre
Douro and Vouga and Oliveira of Azeméis. Among them, 30 mothers have children
with specia educational needs and use early intervention services and the remaining 30
have children with no identified problems.

The study is comparative, observational and nature. Participants answered three
instruments. a guestionnaire to identify needs, social support and mother’s opinion
about their families’ life, the Satisfaction with Socia Support Scale and the
WHOQOL-Bref.

Satisfaction with social support services was assessed and compared in terms of
importance, request and performance, type and number of technicians available, user
friendly satisfaction, the availability of the community with its own health between the
two groups of mothers. Additionally, it was compared the perception that these mothers
have about their quality of life of their families.

It has been noticed that there were no differences concerning the social support
satisfaction. Social support revealed to be important to quality of life in both groups of
mothers. However, statistically there are significant differences concerning the request
and in the performance of the social support services. Mothers with children with
specia educational needs requested and received more support, but they are less
satisfied with the type and number of technicians. Both groups are not satisfied either
with the readiness of access and the availability of the resources.

The results aso showed an identical perception of satisfaction with health and
quality of life. Worries related to family are different in the two groups, being the
financia support considered the most essential to improve life. Generally speaking, the
higher the social support satisfaction, the better becomes the quality of life in the two

groups.
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INTRODUCAO

As sociedades humanas estdo constantemente a sofrer modificagfes, exigindo
novas responsabilidades para agueles que as constituem, nomeadamente para as familias
de criangas com necessidades especiais (NE).

A importancia que a familia exerce no processo de desenvolvimento das criancas
é hoje inquestionavel, dai a importancia cada mais vincada de respostas positivas dos
servicos de apoio social face as necessidades apontadas pela familia, repercutindo-se
numamaior qualidade de vida (QV).

A QV é entendida de variadas formas conforme as éreas cientificas que se
debrugam sobre esta tematica. Apesar dos esforgos de vérias ciéncias em tentar entendé-
la, verifica-se ndo haver consenso quanto & definicdo do termo. E um conceito muito
amplo, mas que nos abre caminho para uma reflex&o sobre quais as dimensdes a avaliar.
Nos campos da Psicologia e da Medicina, torna-se fundamental uma definigdo precisa
do construto, assim como desenvolver uma metodologia apropriada para o avaliar
correctamente (Fallowfield, 1990, citado por Silva, 2003).

A nocdo de que apenas o0 préprio individuo podera emitir um juizo de valor
sobre a sua QV (Pimentel, 2004) reforca aideia de que a QV consiste na percepcdo do
individuo da sua posi¢&o na vida, num contexto da cultura e dos sistemas de valores nos
quais €ele vive em relagio aos seus objectivos, expectativas, padrdes e preocupacdes. E
um conceito de grande abrangéncia, “afectado de modo complexo pela salde fisica da
pessoa, estado psicoldgico, nivel de independéncia, relagdes sociais e a sua relagdo com
as caracteristicas mais salientes do seu ambiente” (WHOQOL Group, 1991, p. 637).

A QV ¢ actuamente, um objectivo primordia do individuo e, no campo da

familia com criangas com necessidades educativas especiais (NEE), emerge a
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necessidade de compreender a percepcao que as maes dessas criangas tém relativamente
aeste construto.

Dae (1996) pressupde que o grau de deficiéncia da crianca ir4 provocar
problemas familiares de véria ordem: ao nivel econémico, isolamento social, aumento
de dificuldades na gestdo dos cuidados diarios e aumento dos conflitos nas relacfes
familiares.

Os servicos de apoio social, outra dimensdo a ser estudada, séo uma fonte de
apoio fulcral para que essas familias sejam funcionais. Segundo Ribeiro (1999a), o tema
apoio social €, actualmente, um dos principais objectos de estudo da Psicologia da
Salnde. Em termos conceptuais, conforme Thoits (1982, citado por Silva, 2003), este
conceito refere-se a representacdo que o individuo tem relativamente ao grau de
satisfac8o das necessidades sociais bésicas nas vertentes emociona (afecto, estima,
pertenca, identidade e seguranca) e instrumental (informac&o e assisténcia material). A
determinacdo das necessidades indicadas pela familia para gjuda é a parte fundamental
daintervencao que visa promover o0 apoio socia (Dunst et al., 1994).

Assim, o objectivo ultimo da qualidade dos servicos de apoio socia consiste na
obtencdo de uma boa QV para as criangas com necessidades educativas especiais
(NEE), bem como para as suas familias, considerando a percep¢cdo das mesmas
relativamente a uma boa QV. Porém, e com a intencdo de melhor se perceber em que
consiste a percepcdo da familia relativamente a sua QV, torna-se imprescindivel uma
referéncia ao que se conceptualiza actualmente com o termo familia de criangas com
NEE.

As familias de criangas com NEE sentem necessidades em diferentes dimensdes:
informagao, necessidades de suporte, de explicagcdo aos outros, servicos da comunidade,

financeiras e sobre o funcionamento da familia (Simeonsson, 2000).



As preocupaces relativas as estruturas familiares com problemas de deficiéncia
comecam a surgir na década de 60. Vé&rios modelos de avaliagdo sobre esta tematica
comecam a ser estudados desde entdo. Comecam a ser desenvolvidos esforgos e
disponibilizados apoios e recursos as criangas e suas familias no ambito da intervengdo
precoce (1P).

Dunst e Bruder (2002) entendem por IP o conjunto de servigos, apoios e
recursos que S0 necessarios para dar resposta as necessidades especificas da crianca e
da sua familia em termos da promocéo do desenvolvimento da mesma. Assim, IP inclui
todo o tipo de actividades, oportunidades e procedimentos destinados a promoc¢do do
desenvolvimento e aprendizagem da crianga, bem como o conjunto de oportunidades
para que as familias possam promover esse mesmo desenvolvimento/aprendizagem. A
IP dirige-se as familias e as criangas, pelo que devera preocupar-se com 0s aspectos que
se relacionam com o desenvolvimento da crianca e, simultaneamente, com 0 apoio
global afamilia (Almeida, 2002).

Esta directriz conduz-nos a reflexdo da influéncia que a familia tem no processo
de desenvolvimento das criangas, orientando-nos para a prioridade duma articulacéo
entre a instituicdo familia e todos os recursos de que esta pode beneficiar. Segundo
Bronfenbrenner (1979) e Dunst et a. (1994), apds o reconhecimento de que a QV da
crianca passa pela QV da familia, a crianca deixa de ser a unidade de intervencdo, para
passar a ser a familia em que a mesma esta inserida, e ambas passam por factores
essenciais para a sua estabilidade, como a sua autonomia, 0 seu grau de inser¢céo na
comunidade a que pertence e um apoio das redes socais existentes de forma a ser de
gualidade e eficaz.

Assim, podemos partir do pressuposto de que os servigos de apoio social

influenciam positivamente a QV da familia através de um trabaho de dindmica,



orientacdo e articulagcdo de respostas face as necessidades surgidas na familia. Mas,
estar&o esses servicos de apoio social acumprir 0 seu papel ?

A percepcdo das familias com criancas com NEE sobre os servigos de apoio
social, outra dimensdo em estudo, tera repercussoes significativas no sentido de avaliar
a quantidade e a qualidade do apoio que recebem dos servigos de apoio formal e
informal. Na opinido de McWilliam et a. (2003), as caracteristicas das criangas com
NEE serdo determinantes para a natureza da vida familiar, enfrentando a familia
situagdes conforme as respostas dos servicos de apoio social, e a sua consequente QV.

Apbs a sinalizacdo de uma crianca com NEE, os pais comecam a sentir
necessidades: realizacdo de um diagndstico preciso do problema, apoio emocional e
orientacdo pedagogica, apoio financeiro, médico e dentério, informagdo, conhecer
outras familias com o mesmo problema, servicos da comunidade, cuidados para a
crianga, transporte, emprego, apoios sociais, culturais, vivenciais e recreativos. Além da
familia, amigos e colegas, também o pessoal médico e os técnicos poderdo desempenhar
um papel importante como fontes de apoio social.

Assim, 0 que se tenta averiguar neste estudo é de que forma a QV da familia
com criangas com NEE esta relacionada com a percep¢do de quantidade e/ou qualidade
dos servigos de apoio socia que lhe sdo prestados. Foi com base neste objectivo que nos
propusemos desenvolver este projecto de investigagdo, no sentido de aprofundar
conhecimentos no dominio da QV das familias e a sua implicagdo com os servicos de
apoio social da area geogréfica abrangida pela Equipa de Acompanhamento as Escolas
(ECAE) de Entre Douro e Vouga e Oliveirade azeméis.

Assim, o presente trabalho esta organizado em duas partes, uma tedrica e outra
prética e que, por sua vez, se encontram organizadas em cinco capitulos. Na primeira

parte do trabalho, procurou-se enquadrar literatura revista que permitisse identificar um



conjunto de pressupostos tedricos, ou bases tedricas, na tentativa de uma clarificacdo de
algumas tematicas que nos parecem melhor elucidar o tema desta investigacéo.

No primeiro capitulo, é tratada a teméatica QV segundo duas vertentes: a andlise
do conceito e uma reflexdo sobre os estudos realizados rel ativamente a sua avaliaco.

O capitulo 2, denominado “Servicos de Apoio Social”, faz uma abordagem
conceptua do termo no contexto familiar de criangas com NEE.

No capitulo 3, procede-se a uma revisdo da literatura sobre o ponto de vista das
familias relativamente a duas vertentes: a QV em Familias com criancas com NEE e a
percepcao dessas familias sobre os Servicos de Apoio Social Prestados.

A parte empirica deste estudo € apresentada nos capitulos 4, 5 e 6. No capitulo 4
sd0 retratados os aspectos ligados a0 método adoptado no presente estudo,
nomeadamente os participantes, 0 material e o procedimento de recolha e andlise de
dados. No capitulo 5 sdo apresentados os resultados a que o estudo conduziu.
Finalmente, no capitulo 6, procedemos, numa primeira fase, a discussio dos resultados
considerando os objectivos de pesquisa inicialmente formulados e, numa segunda fase,
apresentamos as conclusdes gerais do estudo, possiveis implicacdes préticas e sugestfes

no sentido de promover uma boa QV nas familias com criangas com NEE.



PARTE I

CAPITULO 1

QUALIDADE DE VIDA

“A  expressdo ‘condicdes de vida referese gerdmente as
circunstancias quotidianas da vida das pessoas...reflectidas nos padrbes de
rendimento e consumo. "Qualidade de Vida' é um conceito mais vasto, que
faz referéncia ao bem-estar geral das pessoas em sociedade’.

Monitoring quality of lifein Europe, 2003.

1 - Delimitacao do Construto

A expressdo “qualidade de vida’ tem passado por diferentes definicbes
conforme as épocas e as teméticas tratadas. Precisar 0 nascimento da expressao €, ainda
hoje, tarefa dificil (Bowling, 2001).

Nos finais da |l Guerra Mundial, o conceito QV sofreu um tratamento diferente,
principamente nos paises desenvolvidos (Bech, 1993). Segundo um modelo
economicista, assumiu um significado que se baseava no aspecto material, passando por
bens como a casa, o carro, asférias (Silva, 2003).

A partir de 1960, a QV comegou a ter um significado mais amplo, isto €,
comecou a haver um verdadeiro interesse cientifico por este conceito (Meneses, 2005).
Neste ambito, a QV comeca a incluir questdes como a salde, educacdo, seguranca,
crescimento econdémico, e a defesa do “mundo livre’. Esta mentalidade surge como
consequéncia das aspiracdes politicas e sociais da época inspiradas na liberdade pessoal,
em que as emocdes e a simplicidade sdo importantes (Fallowfield, 1990, citado por
Silva, 2003).

Nos anos 70, ter boa salde constituia o cerne da QV. Paralelamente, comega a

aparecer um certo interesse pelo bem-estar psicol 6gico em termos de salide, das doencas
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e dos seus tratamentos. Assume-se a opinido de que a doenca poderd comprometer ndo
apenas 0 bem-estar fisico ou bioldgico mas também os dominios psiquico, social e
econémico (Fallowfield, 1990, citado por Silva, 2003).

O conceito de felicidade é por vezes também considerado como sinbnimo de
QV. Veenhoven (1996, citado por Pimentel, 2004) argumenta que a felicidade podera
ser influenciada pelas experiéncias, positivas ou negativas, no decorrer da vida.

Greaves (2000) defende que vivemos numa sociedade obsessivamente virada
para a procura dafelicidade.

Hoje a definicdo de QV continua a ser uma questdo dificil, permanecendo
controversa, apesar de ser geramente aceite que o conceito devera prever e anaisar a
forma como as varidveis relacionadas com a salde podem afectar o funcionamento
fisico, social e mental, assim como o bem-estar e satisfacéo pessoal do individuo (Ryan,
1997, citado por Silva, 2003).

1.1- Conceito de QV

O termo qualidade consiste numa palavra-chave da actuaidade, porém, o seu
uso liberal ndo implica que sgjade facil definicéo.

Definir QV torna-se, entdo, uma tarefa complexa, por se tratar de um conceito
gue pode significar diferentes concepcdes para diferentes pessoas. Factores como 0s
valores, 0s aspectos culturais ou econdémicos poderdo ser determinantes para a
concepcao de QV de cada pessoa.

Poderemos reconhecer a qualidade em situacfes especificas, mas, de facto, as
nossas opinides e percepgdes sdo influenciadas também pelos diferentes contextos
(Abbott, 1997). Muitas vezes, em relacdo a0 aspecto fisico, a QV € aceitavel, ndo
significando que no ambito social também o sga. A QV ndo pode estar restrita a
natureza, uma vez que engloba também elementos da actividade humana (sociais,
psiquicos, biolégicos) (Abbott, 1997).

A QV relacionada com a salde é cada vez mais investigada. O aumento de
pessoas com doenca crénica consiste numa das razdes que levam investigadores a
estudar a problemética. A investigacdo tem sugerido que a percepcao do que € uma boa
salide pode néo interferir negativamente com a doenca crénica (Testa, Simmonson &
Turner, 1998, citado por Silvaet al., 2003).



Embora o conceito j& seja amplamente utilizado e estudado, Silva et al. (2003, p.
185) referem que “a sua definicdo permanece controversa, embora sga geramente
aceite que se trata de um construto multidimensional, isto €, que a qualidade de vida é
determinada por vérios dominios ou dimensdes, que se inter-relacionam, ndo
constituindo um conceito unitario”.

Churchman (1992, p.3) define qualidade de vida como “ 0 juizo subjectivo de um
individuo sobre o grau em que sdo satisfeitas as suas necessidades nos varios dominios
davida’.

Bowling (1994), e Lopez, Mgjia e Espinar (1996) definem a QV como sendo um
conceito ambiguo, que ndo se restringe a condicéo fisica e inclui outros aspectos
importantes da vida humana.

Por sua vez, Ballesteros (1994) descreve a QV como sendo um juizo subjectivo
do grau em que se alcangou a satisfagdo, um sentimento de bem-estar pessoal, ambos
ligados a determinados indicadores objectivos como 0s comportamentais, sociais,
psicol 6gicos, econdémicos, etc.

De uma forma menos redutora, Schimitt e Koot (2001) classificam a QV como
sendo a combinacdo do bem-estar objectivo e subjectivo em multiplos dominios da
vida, considerados de importantes na cultura e época do individuo, e que estdo de
acordo com padrdes universais de direitos humanos.

Numa mesma linha, situa-se a definicdo proposta pela Wold Health Organization
(WHO), conforme Harper e Power (1998): QV consiste na percepcao do individuo face
a sua posicdo na vida, no contexto da cultura e dos sistemas de valores nos quais vive,
assim como narelacdo com 0s seus objectivos, expectativas, padrfes e interesses.

Em 1993 a Organizacdo Mundial de Salde prop6s como definicdo paraaQV:

A percepcdo que o individuo tem do seu lugar na vida, no
contexto da cultura e do sistema de valores nos quais vive, em relacdo
Com 0S Seus objectivos, 0s seus desgos, as suas normas e as suas
inquietudes. E um conceito muito amplo que pode ser influenciado de
maneira complexa pela salde fisica do individuo, pelo estado
psicologico e pelo seu nivel de independéncia, as suas relagdes sociais
e as suas relacdes com os elementos essenciais do seu meio (Pimentel,
2004, p. 15).



E uma definicio muito ampla, mas que nos abre caminho para uma reflex&o
sobre quais as dimensdes aavaliar.

Varios estudos apontam como estando correlacionados os termos salde,
promocao da salde e QV, porém é dificil chegar-se aum consenso.

Numa visdo mais alargada, o conceito de QV também tem sido entendido como
“uma medida composta pelo bem-estar fisico, mental e social, tal como este € percebido
por cada individuo ou grupo, e pela percepcdo de felicidade, satisfacdo e de que se é
recompensado” (Silva, 2003, p. 187). Deste modo, QV pode-se referir a um todo em
matéria de satisfacdo. Satisfacdo a todos os niveis. socia (como o trabalho, a familia),
psicologico (como a auto-estima, confianca em s e nos outros, criatividade),
economico, educativo, saude.

Assim, a QV é entendida de variadas formas verificando-se ndo haver consenso
quanto a definicdo do termo. Uma questéo frequentemente referida relaciona-se com a
implicacdo de factores subjectivos, como a percepcado do grau de satisfacdo e bem-estar
do individuo, e, em termos objectivos, a indicadores psicoldgicos, comportamentais e
bioldgicos (Felce, 1997). E na consonancia destes dois juizos (subjectivo e objectivo)
gue entendemos a QV do individuo em geral, e das familias em particular.

O conceito QV é tratado em muitos estudos, sendo que cada area o analisa
segundo critérios especificos, seguindo abordagens relacionadas com uma visdo
holistica da vida humana, a salide, o trabalho.

No presente estudo, optou-se por uma acepcdo global da QV, abrangendo a
salde fisica, 0 estado psicolégico, o nivel de independéncia, as relagdes sociais e a
relacdo com o meio ambiente. Trata-se de uma posicdo semelhante a assumida pelo
Grupo de QV da Organizacdo Mundial de Salde que, como ja referimos anteriormente,
situaa QV como a percepcdo do individuo face ao estar navida, ao contexto da cultura
e sistema de valores nos quais ele vive e considerando os seus objectivos, expectativas,
padrdes e preocupacdes (WHO, 1998).



2 - Avaliacido da QV
“Para ser efectiva, a qualidade de vida deve ser participada por
todos, incluindo as pessoas portadoras de deficiéncia, familias e amigos, os
responsavei s pel 0s servigos, técnicos, governantes e a sociedade em gera”.
Direccéo-Geral de  Estudos, Estatistica e
Planeamento/Ministério do Trabalho e da Seguranca Social
[DGEEP/MTSS], 2006

Se definir aQV néo éfacil, a sua operacionalizacdo é ainda mais dificil.

Conforme nos refere Fallowfield (1990, citado por Silva, 2003), os profissionais
como os médicos, 0s psicologos, os padres e os doentes tém diferentes perspectivas do
que constitui a QV, contudo, ha poucas defini¢des que sugiram um método de avaliacéo
consistente. A avaliacdo da QV para estas pessoas provavel mente tera pouco interesse,
porém, no que respeita a Psicologia e a Medicina, torna-se fundamental uma definicéo
precisa do construto QV, bem como desenvolver uma metodologia apropriada para o
avaliar correctamente.

Conforme Pimentel (2004), Ortiz (2000) propde uma definicdo de QV que
reforca a opinido de Callman de que apenas o proprio individuo podera emitir um juizo
de valor sobre a sua QV. O autor reforca ainda a ideia de que metodologicamente, é
dificil desenvolver o processo de medicdo da QV. E uma entidade vaga de que se fala,
mas ndo conhece e que se pode definir e medir apenas no aspecto individual,
dependendo das experiéncias, dos sonhos e ambicdes (Pimentel, 2004).

As primeiras tentativas de avaliar a QV surgiram durante os anos 60 e 70, e
tinham como principa objectivo observar o doente. Estes estudos eram desenvolvidos
por médicos, enfermeiros e outros profissionais ligados a salde.

Nos anos 80 e 90, alargou-se 0 campo de investigacdo a dois niveis. indicadores
ndo apenas fisiol6gicos, mas também de foro sociolégico e a valorizagdo da opinido do
doente com a utilizago de medidas de auto-resposta (Rosser, 1997).

A avaliacdo da QV, segundo Hayry (1999), surgiu essencialmente devido a trés
razdes. a preocupacdo econdmica, onde esta implicita a escassez de meédicos, a
necessidade de facilitar atomada de deciséo clinica e apoiar os doentes numa tomada de
decisdo relativamente as vérias opgles de tratamento. Estas razbes que motivam a
avaliacdo da QV devem seguir métodos de investigacdo diferenciados conforme as
orientagdes seguintes: (1) respeito pela santidade da vida enquadrando-se nos tedricos
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religiosos, que consideram a vida humana como sagrada; (2) respeito pela eficiéncia
cientifica que pretendem essencialmente avaliar a QV de uma forma objectiva, de forma
amelhor distribuir os recursos existentes, isto €, uma visdo moralista; e, finamente, (3)
respeito pela autonomia humana, que valoriza sobretudo aguilo que o individuo entende
pela sua QV, pelo julgamento subjectivo que faz de si mesmo, perspectiva que choca

com as duas orientagdes anteriores.

2.1 - Indicadores da QV

Em 1960, a Commission on National Goals, definiu, em relatério proprio, um
padrdo para avaliar a QV. Neste relatério eram designados varios indicadores de foro
socia e ambiental como a educagdo, a salde e o0 bem-estar, o crescimento econémico e
aindividualidade (Ribeiro, 1994).

Tendo por base esses critérios referidos pela Comissao, Liu (1975) definiu nove
indicadores como orientadores para a investigacdo sobre QV. Cada um desses
indicadores era representado por mais de cem variavels quantificaveis que abrangiam
factores psicoldgicos, fisiol6gicos, sdcio-ambientais, econdmicos e politicos. Liu (1975)
sugeriu que essas variaveis fossem: (1) universais para que possam ser generalizadas a
toda a populacdo; (2) de facil compreensdo; (3) flexiveis para que se enquadrem em
todos os estilos de vida; (4) adaptaveis as mudancas das condi¢les sociais, econoémicas,
politicas e fisicas; (5) passiveis de verificagdo pelos principios cientificos. O trabaho
empirico deste autor baseou-se em variaveis “objectivas’ porque na sua época a
componente subjectiva (psicolégica) da QV néo era valorizada. O modelo de Liu foi
testado em 50 estados americanos tendo recorrido aos censos nacionais para a recolha
de dados.

Até aos finais do séc. XX, o mundo ocidental considerava que o bem-estar dos
individuos se relacionava com o factor economico (Campbell, 1976).

Campbell (1976) concorda que os dados econdémicos apresentam qualidades
admiravels, porém considera pertinente questionar “se representam bem a qualidade de
vida ou se sdo vélidos paraamedir” (Silva, 2003, p. 192).

Entre 1957 e 1972, desenvolveram-se varios estudos sobre o impacto econdémico
na QV, tendo-se demonstrado que o crescimento econdmico e os indicadores sociais
ndo eram causadores do bem-estar ou da sua melhoria, muito pelo contré&rio (Silva,
2003).

-11 -



Segundo Ribeiro (1994), em 1990, as Nagdes Unidas reagiram a esta perspectiva
centrada no aspecto econdmico na forma da publicacdo do Relatério de
Desenvolvimento Humano (PNUD). Este relatorio vem enfatizar a preocupacdo da
humanidade com aspectos menos materiais para 0 seu bem-estar através de trés
dominios, @) a longevidade que considera a esperanca de vida;, b) o conhecimento
medido pela média dos anos de escolaridade e pela alfabetizacdo dos adultos; ¢) o
padréo de vida medido pelo poder de compra baseado no rendimento per capita versus
custos de vidalocal (Ribeiro, 1994).

V arias operacionalizacbes para avaliar o conceito de QV foram levadas a efeito a
partir de meados dos anos setenta e principios dos anos oitenta.

Campbell (1976) desenvolveu algumas experiéncias que descreviam a QV dos
individuos. Realizaram um estudo com individuos americanos com mais de 18 anos,
tendo seguido uma perspectiva da psicologia social de Kurt Lewin. ldentificarm 12
dominios representativos para a QV: salde, casamento, vida familiar, amizades,
habitacdo, comunidade, fé, emprego, actividades de lazer, situagdo financeira,
participacdo em organizagcOes e governo.

Flanagan (1982) identificou quinze dominios de QV: bem-estar fisico, material e
social, relagbes com as outras pessoas, desenvolvimento e relagcbes pessoais,
comunidade e actividades civicas e recreacdo; enquanto Hoérnquist (1982, citado por
Flanagan, 1982) descreve, na mesma atura, apenas seis. o fisico, psicoldgico, social,
comportamental, estrutural e material. Este Ultimo autor considera que o que determina
aQV do individuo é a percepcdo que 0 mesmo tem da satisfagdo com a suavida.

Para Spilker (1993), a QV pode ser considerada na forma de duas vertentes:
relacionada com a salde e com o0s aspectos ambientais. No primeiro caso, a QV
relaciona-se com factores como o estado psicolégico, o estado ou capacidade fisicae o
estatuto social e econdmico. Os factores ambientais situam-se em componentes como as
oportunidades culturais, sociais e educativas, a densidade populacional, a qualidade da
dguaedo ar.

Wright (1994) determina apenas quatro dominios para avaliar a QV: a funcéo
fisica e ocupacional, o estado psicol égico, ainteracgdo social e as sensacOes somaticas.

Mroczek e Kolarz (1998) referem trés categorias na avaliagao do bem-estar. Séo
elas os factores de personalidade, factores socio-demogréficos e factores contextuais e

situacionais.
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Rapley (2003) alerta que a avaliagdo da QV pode dar origem a efeitos negativos,
se considerarmos determinados contextos. Por exemplo, em contextos clinicos, diz o
autor que pode dar origem a que o doente crie a expectativa de que os médicos irdo
influenciar a sua QV e, em situacBes onde isso ndo se verifique, poderd resultar no
doente situagbes emocionals negativas.

O grupo da Organizagdo Mundial de Salde (OMS) considerou trés aspectos
fundamentais para avaliar a QV: (1) subjectividade, (2) multidimensionalidade e (3)
dimensfes positivas e negativas, nos quais se consideram 0s aspectos economicos, a
seguranca, o lazer, o ambientem fisico, a satisfacdo com o sono e com a vida sexua
(Fleck et al., 2000a; Skevington et al., 2004).

Como podemos constatar, a operacionalizacdo do conceito de QV é de dificil
concretizagao.

A QV é um conceito subjectivo, que exige definigdes pessoais de capacidades,
valores, satisfagbes e bem-estar, abrangendo uma serie de caracteristicas fisicas e
psicologicas. A definicdo do conceito assume, ainda, um resultado subjectivo conforme
o profissional que o estuda.

Assim, poucas defini¢des nos oferecem um método consistente de avaliagcéo. No
entanto, nas areas que respeitam a Psicologia e a Medicina é fundamental definir a Qv
de uma forma precisa bem como desenvolver uma metodologia adequada para uma
correcta avaliacdo (Fallowfield, 1990, citado por Silva, 2003).

Desta forma, poderemos concluir que apenas o préprio individuo poderater um
juizo de valor sobre a sua QV. Esta pode ser considerada segundo duas vertentes,
relacionada com a salde como o estado psicolégico, fisico e 0 estatuto socia e
econémico, e 0s aspectos ambientais da QV situados em componentes como as

oportunidades culturais, sociais e educativas.
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CAPITULO 2

SERVICOS DE APOIO SOCIAL

A prestacdo de servicos a familias com criangas com
necessidades especiais ou em risco de desenvolvimento esté no centro
de umaintervencado precoce eficaz.

Mcwilliam, Winton, & Crais, 2003

1 - Delimitacdo do Construto

Actualmente o tema do apoio social suscita o interesse de diferentes areas de
investigacdo das ciéncias sociais e humanas, sendo um dos principais objectos de estudo
da Psicologia da Salide (Ribeiro, 1999a).

A expressdo “apoio socia” tem sido abordada segundo diferentes niveis de
andlise gragas a sua multidimensionalidade e complexidade. Almeida (2000) € de
opinido que o apoio social tem sido abordado segundo trés vertentes: o nivel de andlise,
as dimensfes e as perspectivas. Segundo este autor, 0s niveis de andlise sdo trés e
correspondem a uma hierarquia em termos de aumento de complexidade. O primeiro
nivel, o comunitario, consiste no apoio social enquanto processo de integracdo social,
isto €, é analisado num dado contexto social. O segundo nivel refere-se as redes sociais
dando-se relevo as propriedades das redes sociais de apoio como a densidade, a
homogeneidade ou o tamanho. O terceiro nivel relaciona-se com as relacdes intimas,
isto é, analisa as transacgBes que ocorrem nas relacfes mais proximas, que se ligam ao
bem-estar e a salide, esperando-se destas, trocas mituas.

As dimensdes reportam-nos para a existéncia de uma multiplicidade de
conceitos de apoio social. A revisdo da literatura sobre o apoio socia apresenta uma
terminologia muito diversificada. Pode ser conceptualizada como suporte instrumental e
emocional, orientacdo, confianga, socializagdo, assisténcia material, informag&o e outros
(Almeida, 2000). Porém, e dada a importancia que o conceito reveste para 0 presente

estudo, 0 mesmo sera aprofundado no ponto 2 deste capitul o.
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Relativamente as perspectivas de estudo do apoio socia, estas sdo
essencialmente trés (Almeida, 2000): estrutural, funcional e contextual. A perspectiva
estrutural, de acordo com House (1981), debruca-se na analise dos aspectos estruturais,
dos contactos sociais e das redes sociais. Sao estudados essencialmente o tamanho da
rede (pessoas que integram a rede e com quem o individuo mantém um contacto
pessoal), a densidade da rede (interconex&o entre as pessoas que integram a rede),
reciprocidade (equilibrio narelacdo entre duas pessoas) e a homogeneidade (semelhanca
entre os membros da rede relativamente a uma dada dimens&o). A perspectiva funcional
sdlienta a andlise das funcles das relagdes sociais, enfatizando os aspectos qualitativos
de apoio e dos sistemas informais de apoio: apoio emocional (comportamentos que
fomentam sentimentos de bem-estar afectivo, carinho, respeito, seguranca, pertenca a
um grupo), apoio instrumental (ac¢Oes proporcionadas por outros e que ambicionam
resolver problemas praticos ou facilitarem o desenvolvimento de tarefas do quotidiano)
e apoio informaciona (processo pelo qua o individuo recebe informagéo e conselhos
gue o gjuda a compreender 0 seu mundo bem como as mudancas que poderdo ocorrer).
Finalmente, a perspectiva contextual estuda os contextos ambientais e sociais em que 0
apoio € prestado (House, 1981). Finamente, analisam-se 0s seguintes aspectos
contextuais (Almeida, 2000): as caracteristicas dos participantes (relativamente a uma
fonte de apoio determinada), 0 momento em que se efectua o apoio, a duracdo desse

apoio e asuafinalidade.

1.1 - Conceito de Apoio Social

A semelhanca de tantos outros conceitos, definir apoio socia de uma forma
precisafoi extremamente dificil durante décadas.

Apesar da inconsisténcia verificada nas sucessivas definicdes dos modelos
conceptuais acerca do apoio social, de facto, € possivel perceber uma certa
complementaridade dos estudos realizados (Pinheiro & Ferreira, 2002).

A multiplicidade de opinibes sobre o conceito de apoio socia é enfatizada
conforme a sua origem sociol égica ou psicol égica.

Na concepcdo sociolbgica, o conceito é abordado de uma forma objectiva, numa
perspectiva de rede de apoio social. Os indicadores que aqui se destacam sdo 0s lagos
sociais, isto € a amizade, casamento, pertenca a grupos que poderdo resultar em
respostas positivas para o individuo (Rascle et al., 1997, citado por Silva, 2003). Na

vertente psicologica, o conceito de apoio social refere-se a representacdo que o
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individuo tem das relacBes sociais. Evidentemente que as representacfes tém sempre
um caracter subjectivo e ambiguo. Das mdltiplas definicdes encontradas sobre a
temética, salientam-se aquelas que v8o mais ao encontro das nossas pretensoes.

A diversidade de conceitos dificulta uma escolha conceptual coerente e universal
de apoio social. Para Sarason et al. (1983, citado por Ribeiro, 1999a), o apoio socia
podera definir-se como a existéncia ou disponibilidade de pessoas em quem se pode
confiar, pessoas essas que mostram se preocupar connosco, que nos valorizam e gostam
de nés.

Bergman, Pedenson, McClearn e Nesselroad (1990, citado por Serra, 1999)
consideram que 0 apoio social € um termo que abrange varios aspectos. a quantidade e a
coesdo das relagdes sociais que envolvem uma pessoa, a forgca dos lacos estabel ecidos, a
frequéncia do contacto e o como € percebida a existéncia de um sistema de apoio que
pode ser (til e prestar cuidados quando necessario.

Desta forma, podemos considerar 0 conceito de apoio social como
multifactorial, e envolvendo uma vasta rede de apoio, que podera fazer face as
necessi dades percepcionadas pel as familias com criancas com NEE.

Thoits (1982, citado por Silva, 2003) define apoio social referindo-se ao grau de
satisfac8o das necessidades sociais basicas como afecto, estima, pertenca, identidade e
seguranca. A satisfacéo obtida é o resultado da interaccdo com outros nas vertentes
emocionais (afecto e estima) e instrumental (informacao e assisténcia material).

JaLin (1986, citado por Silva, 2003) define o apoio social como o resultado das
accOes emocionais ou mesmo instrumentais proporcionadas pelas redes sociais e a
comunidade em geral.

Também Vaux (1988) conceptualiza o apoio social como um metaconstruto,
constituido por trés elementos conceptuais, que se relacionam num processo dinamico
entre o individuo e o ambiente. A saber: 0s recursos da rede de apoio, as condutas de
apoio material e emocional, e as avaliagbes de apoio que se referem as valorizagoes
subjectivas dos recursos da rede e das condutas.

Ha autores que preferem a utilizacdo do termo suporte social quando se referem
as familias como fontes importantes de suporte social. Nesta perspectiva situam-se
Sarason, Levine, Basham e Sarason (1983) quando definem suporte social como
“existéncia ou disponibilidade de pessoas em quem se pode confiar, pessoas que nos

mostram que Se preocupam connosco, Nos valorizam e gostam de nés” (p. 127).
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A familia constitui uma fonte importante de suporte social, e no caso especifico
de criancas com NEE, os técnicos sociais, educativos, médicos, etc., devem constituir
também um forte recurso, focalizando a sua atencdo na crianga mas também na sua
familia.

Assim, cabera a todos aqueles que possam dar prestar 0 apoio que cada familia
tem necessidade que |he sgja prestado, percepcionar e identificar essas motivactes

bésicas e valoriza-las.

2 - Tipos de Apoio Social

“A capacidade que os pais tém de lidar com focos de tenséo
adicionais, provocados pelo facto de haver uma crianca com
necessidades especiais, e 0 seu sentido geral de bem-estar € mediada
pela qualidade do apoio que recebem das suas redes de apoio formal e
informal”.

McWilliam, Winton e Crais (2003)

O apoio prestado as familias, no ambito das NE, surgem a partir de um
movimento internaciona de apoio familiar que tem como objectivo valorizar o papel
tradicional da familia. Questdes como as taxas elevadas do divércio, mobilidade
geogréfica, 0 emprego das mées, problemas econdmicos, entre outras, levaram a que
muitos paises desenvolvessem politicas de apoio familiar (Turnbull Garlow & Barber,
1991, citado por Correila & Serrano, 1998).

Dunst e Trivette (1990) distinguem dois tipos de apoio social, o formal e o
informal. O primeiro abrange as pessoas (familiares, vizinhos, amigos, etc.), bem como
0S grupos sociais (clubes, associacfes culturais, etc.). O apoio social informal inclui as
organizacbes formais (escolas, seguranca social, hospitais, etc.) e as informais
(professores, médicos, psicologos e outros técnicos).

Cohen et al. (1985, citado por Serra, 1999), referenciam as funcdes de seis tipos
de apoio social. Sdo elas: 1) o0 apoio afectivo, porque permite uma melhoria da auto-
estima, isto € a pessoa sente-se estimada e aceite pelos outros, apesar das suas
limitagdes, 2) 0 apoio emocional, que consiste nas representacdes que cada pessoa tem
da seguranca e sentimentos de apoio recebidos, 3) 0 apoio perceptivo, permitindo que

cada pessoa repense 0 seu problema e avalie-o correctamente, de forma a atribuir-lhe
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um significado diferente e a estabel ecer objectivos redlistas, 4) o apoio informativo, que
se refere as informagdes e conselhos dados de forma a facilitar as tomadas de deciséo,
5) o0 apoio instrumental, que representa a gjuda concreta, 0 que cada pessoa recebe dos
servicos prestados e que conduz a resolugdo de um problema, 6) convivio social, que
incide nas actividades culturais com vista a proporcionar a pessoa 0 impedimento do
isolamento social.

Matos e Ferreira (2000) consideram que o apoio socia pode ser avaliado em
apenas trés tipos: 0 apoio emocional, instrumental e informativo.

Para Dunkel-Schetter e Bennett (1990) a natureza do apoio socia assim como a
sua mobilizag&o, recepcdo e avaliagdo estdo dependentes das caracteristicas de cada
individuo, da sua persondidade e da sua capacidade para comunicar as suas

necessi dades aos servigos de apoio.

2.1 - Qualidade dos Servicos de Apoio

Segundo a Uni&o Europeia (UE), apesar de se terem registado alguns progressos
na qualidade dos servigos de apoio social prestados, € necessario desenvolver ainda
mais os indicadores e os sistemas da garantia da qualidade, assim como ampliar as boas
préticas existentes nos servicos publicos. A investigacdo neste ambito mostra-nos “que
a qualidade destes servicos deveria ser estrategicamente desenvolvida em contextos
nacionais que favorecessem a sua aplicacéo a nivel local, bem como o envolvimento dos
utentes e do pessoal na sua concepcdo, implementacdo e avaliagdo” (Fundacgdo Europeia
paraaMelhoria das Condicdes de Vida e de Trabalho, 2001, p. 2).

Neste quadro, sdo varios os principios chave identificados pelas entidades
portuguesas que realizam avaliagdes de qualidade dos servicos de apoio as criangas com
necessidades especiais e as suas familias, entre os quais se destacam (DGEEP/MTSS,
2006): (1) Séo as familias com criancas com NE quem melhor pode avaliar o que se
enquadra em resultados de qualidade; (2) A aceitacdo de todos os contributos no
processo de qualidade; (3) E importante a flexibilidade e a responsabilidade em termos
de adaptacdo das necessidades e escolhas individuais das criancas com NE e das suas
familias; (4) O desenvolvimento da qualidade passa por competéncias que S&0
treinavels, desempenhando as familias um papel crucial na formacdo de competéncias
dos técnicos e dirigentes das institui goes.

Segundo a opinido da equipa de trabalho da DGEEP/MTSS (2006), o conceito

de qualidade dos servicos define-se:
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em termos das percepcdes, preferéncias e experiéncias dos
“clientes’, assim como das suas familias. A qualidade deve ser
participada por todos os agentes envolvidos, as pessoas portadoras
de deficiéncia, familias e amigos, os responsaveis pelos servicos,
técnicos, governantes e a sociedade em gera (DGEEP/MTSS,
2006, p. 25).

O objectivo ultimo da qualidade dos servicos de apoio, no ambito do apoio
social, consiste na obtencdo da melhor QV possivel para as criancas com NE e as suas

familias.
3 - Uma Abordagem as Familias

O principa papel da familia € dar resposta as necessidades
individuais e colectivas dos seus €l ementos.
Pereira, 1996

As familias sdo o suporte fundamental no desenvolvimento de
criangas saudaveis, competentes e responsaveis. Contudo, as familias
ndo poderdo concretizar esta fungdo tdo bem quanto desgjam sem o

apoio de uma comunidade forte.
Hobbs et al (1984)

3.1 - Conceito de Familia

O conceito de familia tem vindo a modificar-se com a evolug&o das sociedades.

Actualmente, o conceito ndo esta, ainda, isento de ambiguidade, sendo aplicado
a realidades diferenciadas. Contudo, iremos aborda-lo dum ponto de vista que refere o
construto enquanto sistema.

Para Atkinson e Murray (1989, citado por Saraceno, 1997), a familia é
considerada como um ser sociad uno composto por um grupo de pessoas,
desempenhando cada uma destas, um papel especifico e, embora individua mente,
juntos déo origem ao funcionamento do sistema como um todo.

Considerando o0 conceito num sentido mais externo, e conforme nos refere
Saraceno (1992, p. 16), a familia € um “complexo actor social, mergulhado em
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multiplos processos interactivos com a sociedade em que se insere: nem puramente
passiva, hem absol utamente autonoma’.

Minuchin (1990) define a familia como um conjunto invisivel de exigéncias
funcionais que orienta a interaccdo entre os seus elementos, isto €, organiza a forma
como os membros da familia interagem. Desta forma, a familia consiste num sistema
que pode constituir subsistemas no seu interior como 0 sexo, a geracdo, O interesse,
havendo diferentes niveis de poder, e onde os comportamentos dos seus membros
influenciam e afectam os demais membros.

Conforme Faria (2000, p. 25) o conceito de familia € muito importante “no
estudo da ecologia humana por incluir questdes como o desenvolvimento humano,
necessidades humanas, estrutura e funcionamento da familia, assim como a nocédo de
objectivos comuns, valores, uso de recursos psicolégicos €/ou sociais e tomada de
decisao”.

No conceito de familia também estdo implicitos conceitos como a
autoformag&o, os objectivos individuais e culturais, a qualidade ambiental e a QV
(Faria, 2000).

3.2 - Necessidades e Recursos da Familia

Tendo-se conhecimento de que as necessidades individuais da familia
provavelmente influenciam alguns aspectos do comportamento dos pais, e sabendo-se
que a adequacdo dos recursos esté rel acionada com o bem-estar de todos os membros da
familia, cabera aos profissionais atarefa de identificar convenientemente essas mesmas
necessidades (Dunst et al., 1988).

O grande objectivo da intervengdo no dominio do bem-estar das familias &
identificar as necessidades familiares e determinar os recursos formais e informais que
poderdo constituir respostas (Dunst et al., 1988).

Os apoios disponibilizados pela rede de apoio a familia sdo tdo mais eficazes
guanto mais esses apoios apresentam coeréncia com as necessidades identificadas pelas
familias (Dunst & Leet, 1987, citado por McWilliam et al., 2003).
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Necessidades das Familias

ApoGs 0 nascimento de uma crianga com NE os pais comecam a sentir diferentes
tipos de necessidades (Pereira, 1998): (1) Necessidade de que seja feito um diagnostico
preciso do problema, que Ihe sgja transmitido em privado, de uma forma construtiva,
por um profissional bem formado e informado, que tenha conhecimento dos servigos
disponiveis que Ihe possa dar apoio; (2) Necessidade de apoio emocional e orientacéo
psicoldgica para se conseguir uma adaptacéo bem sucedida a situacdo; (3) Necessidade
de estar bem informado relativamente ao problema da crianga, sugestdes para facilitar o
desenvolvimento da crianga e informagdo sobre 0s servigos de apoio existentes para 0s
gjudar nos cuidados a crianca; (4) Necessidade de conhecer outras familias de criancas
com NEE, respeitando sempre a alturaindicada pelos pais para o fazer.

Simeonsson (2000) enfatiza a ideia de que as familias de criangas com NE
sentem necessidades complexas em diferentes dimensdes, que poderdo ter um carécter
momentaneo ou continuo. Refere-se o autor a necessidades de informacdo, necessidades
de suporte, necessidades de explicacdo aos outros, necessidades de servicos da
comunidade, necessidades financeiras e necess dades sobre o funcionamento da familia.

Dunst et al. (1994) consideram que as familias podem estar sujeitas a dois tipos
de necessidades, as que surgem no dia-a-dia e as que surgem por ateracdes na situacéo
familiar.

As necessidades das familias de criancas com NE sdo ainda agrupadas noutras
categorias. Turnbull e Turnbull (1986) agrupam em sete categorias as necessidades
destas familias: econdmicas, cuidados diarios, recreativas, sociaizacdo, auto-identidade,
afecto e atendimento educativo.

Segundo McWilliam et a. (2003), o tipo e grau de NE irdo determinar as
situagdes que a familia ird enfrentar conforme as respostas dos servigos vao surgindo.
Assim, as caracteristicas das criancas serdo determinantes para a natureza da vida
familiar e a sua consequente QV.

Deste modo, poderiamos pensar que o grau de gravidade da doenca da crianca
por si é determinante para a QV da familia. Porém, esta relacdo ainda ndo foi
confirmada em termos cientificos. Conforme Dunst et al. (1988, citado por McWilliam,
2003), ficou demonstrado que a capacidade que os pais tém em lidar com situacoes de
tensdo provocadas pela existéncia de criangas com NE, e 0 seu sentido gera de bem-
estar € mediada pela qualidade do apoio que recebem das suas redes de apoio formal e

informal.
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Recursos das Familias

Osrecursos familiares poderdo ser de variada ordem.

Para Olson et al. (1979), o recurso é definido como a capacidade que a familia
tem de impedir que um acontecimento negativo dé origem a uma crise no sistema
familiar. Os recursos podem ser definidos como o conjunto de qualidades gque facilitam
as relacdes familiares, sobretudo tornar os relacionamentos fortes e seguros.

Banyard (1996) classifica 0s recursos como socialS ou externos e pessoas e
internos. Os sociais enquadram-se nagueles que acontecem pelos contactos sociais do
individuo, como a familia e as redes sociais. Os recursos pessoais consistem em
variaveis fisicas e psicol 6gicas como moral, crencas, salde, caracteristicas pessoais.

Ao longo da vida ocorrem acontecimentos que pdem a prova as relacfes e o
equilibrio do sistema familiar. As crengas, os rituais, os valores, que na sua maioria
provém dos seus antecedentes, constituem a base dos recursos familiares internos e
externos. O modo como a familia consegue lidar com esses acontecimentos depende
também das fontes de apoio e dos recursos extra-familiares (Dunst et a., 1988). De
acordo com Dunst et al. (1988), os recursos extra-familares dizem respeito as fontes de
apoio externas a familia podendo esta disponibilizé-las de modo a satisfazer as suas

necess dades.

3.3 - As Familias com Criancas com NEE

A familia desempenha um importante papel na sobrevivéncia, na salde, na
proteccdo, na educacdio e desenvolvimento das criancas. E ainda uma importante fonte
de cuidado, lacos emocionais e socializacdo, e a ligagdo entre a continuidade e a
mudanca. Finalmente, consiste num enorme potencial para providenciar estabilidade e
apoio quando ha problemas (Cardoso, 2006).

Como se referiu no ponto anterior, a estrutura familiar pode apresentar
diferentes variagbes. O numero de filhos, pais, idade dos pais, avés, dimensdo da
familia, “constituem factores que podem influenciar as reacces da familia face a
deficiéncia’” (Pereira, 1996, p. 19).

Dale (1996) identifica quatro model os subjacentes aos estudos sobre familias de
criangas com NEE: o modelo da familia doente (década de 60), o modelo das
necessidades comuns (década de 70), o modelo de stresse/coping (década de 80) e o

model o dos ciclos de vida (anos 80/90).
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Conforme Dale (1996), o modelo da familia doente, ou também denominado de
modelo patoldgico, tem como suporte 0 modelo médico de deficiéncia. A crianca
deficiente é entendida como uma crianca doente estendendo-se este conceito a familia.
Os estudos que adoptam este modelo tém como objectivo principal avaliar o impacto
gue a crianca deficiente tem no funcionamento emocional dos pais, homeadamente na
mae, apos diagnosticada a deficiéncia, independentemente da gravidade e etiologia,
assim como dos recursos existentes. Pressupde-se que a deficiéncia apresentada pela
criancaira causar problemas familiares ao nivel econdmico, isolamento social, aumento
de dificuldades na gest@o dos cuidados diérios e ao aumento dos conflitos nas relacfes
familiares (internas e externas), tendo os pais que saber lidar com trés situactes
dificeis. o0 chogue inicial, o chogque dos valores e expectativas e o choque dos
problemas préticos do dia-a-dia (Dale, 1996).

O modelo das necessidades comuns surge nos anos 70, embora ganhe relevo no
inicio da década de 80. Neste modelo, vinca-se a opinido de que as criangcas com NEE
deveriam passar das instituicbes de salde para as ingtituicdes de educacdo. As
necessidades préticas dos pais como cuidadores, bem como o papel dos servicos de
apoio social eram tratados de uma forma reflectida (Dale, 1996). Os resultados obtidos
pelos estudos que utilizam este modelo mostram o isolamento social dos pais,
principalmente as mées, que tém dificuldade com os cuidados a prestar. A maior gjuda
prestada € pelos pais e/ou irmaos, sendo pouca a gjuda prestada por outros familiares ou
vizinhos, bem como pelos servigos sociais da comunidade. Se o tempo de escola era
importante na prestacéo de cuidados, as maiores dificuldades eram sentidas em tempo
de férias ou fins-de-semana, na gjuda financeira e nos transportes (Dale, 1996).
Segundo (Dale, 1996), este modelo foi importante na medida em que ajudou a perceber
0s problemas praticos e materiais que se colocam aos pais e as familias. No entanto,
considerava todas as familias similares em termos de necessidades, apesar de cada uma
delas possuir diferentes recursos.

O modelo de stress e coping foi-se desenvolvendo paralelamente ao modelo das
necessidades comuns e tem como base os trabalhos de Turnbull e Turnbull (1986), que
encara a familiacomo um sistema, e as teorias de Lazarus e Folkman (1984, citados por
Serra, 1999). O modelo cognitivo de stress e coping de Lazarus e Folkman foi o modelo
gue mais influenciou os estudos sobre familias de criancas com deficiéncia (Slopper,
1999). Um dos objectivos do modelo é considerar que os individuos diferem nas suas

avaliagOes de acontecimentos ou situagdes idénticas. Desta forma, cada pai/mée sente e
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responde de forma diferente a situacdo causada pelo seu filho, uma vez que as suas
avaliacOes sdo afectadas pelos recursos disponivels que incluem factores fisicos,
materiais, sociais e psicol 6gicos.

Conforme Dale (1996), o modelo ecoldgico ou dos ciclos de vida familiar
assume que as experiéncias de cada familia podem alterar conforme o ciclo vital da
familia. Esta € reconhecida como uma unidade dindmica em desenvolvimento, um
sistema integrado nos sistemas sociais mais amplos, sendo que o contexto da crianca
inclui, para aém dafamilia, os amigos, a escola, os vizinhos, etc., e que as criangas e 0S
familiares se modificam, assim como 0s seus recursos e necessidades. Os servigos
deverdo ser flexivels, de forma a se adaptarem as diferentes necessidades segundo um
eixo temporal.

Em suma, na prética, todos estes modelos sdo importantes para conhecer as
familias. Contudo, a adop¢do de um modelo que utilize estas quatro perspectivas de
uma forma sintonizada, dard, concerteza, origem a uma perspectiva mais global de toda
asituacdo familiar (Bailey & Wolery, 1992).

4 - Educacao Especial e IP

Todas as criangas devem ter a oportunidade de aprender: as tipicas,
inteligentes, lentas, retardadas, cegas, surdas, deficientes fisicas,
delinquentes, portadoras de disturbios emocionais, ou apenas limitadas na
sua capacidade de aprendizagem”

Kirk e Gallagher (2002)

Uma crianga necessita de educacdo especia (EE) se apresentar alguma
dificuldade de aprendizagem que requeira uma medida educativa especial. Esta
modalidade visa assegurar o atendimento educacional especializado as criangcas com
NEE, nas instituicbes regulares de ensino, propiciando-lhes condicbes para o seu
desenvolvimento (Clough, 2000).
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4.1 - Conceptualiza¢do dos Construtos

A evolucdo do conceito de IP esté intimamente ligada a histéria da educacéo
especial. Esta ligagdo vai constituir um contributo importante para compreendermos
hojealP.

A semelhanca das outras teméticas aqui ja tratadas, a EE também sofreu uma
evolucdo conceptual. Essa evolucdo € registada, segundo Cadwell (1973, citado por
Shonkoff & Meisels, 1990), por o facto de a deficiénciando ser aceite pelos familiares e
pela prépria sociedade (esquecer e esconder — “forget and hide” - caracteristicos da
primeira metade do séc. X1X), o atendimento e a educacdo de pessoas deficientes em
instituicdes especializadas, ou segja, fora do sistema regular de ensino (despistar e
segregar — “screen and segregate” -, que corresponde as politicas adoptadas nos anos 50
e 60), a prevencdo e intervencdo com o0 objectivo de se criarem oportunidades iguais
para todas as criangas (identificar e gjudar — “identify and help” -, perspectiva que se
afirmou nos anos 70). Os ultimos 20 anos de EE enquadram-se num quarto periodo,
educar e incluir — “educate and include” -, identificado por Meisels e Shonkoff (2000),
gue perspectiva ainclusdo em escolas regulares das criangas com NEE.

Hoje a EE trata os seus alunos de uma forma inclusiva, isto € nos
estabelecimentos de ensino regular junto dos seus pares, e contando com materiais,
equipamentos e professores especializados.

O termo IP tem surgido para a descricdo dos varios servicos destinados as
criancas com NEE e suas familias (Bailey & Wolery, 1992).

Bricker, Bailey e Bruder (1984) caracterizam a | P como um conjunto de esforgos
que tinham como principal objectivo eliminar os défices existentes nas criancas até aos
primeiros trinta e seis meses de vida, sendo que as intervencdes utilizadas eram do foro
terapéutico ou educacional.

E ainda definida como:

Todas as formas de actividades de estimulagéo dirigidas a
crianca e de orientagfes dirigidas aos pais que sdo implementadas
como consequéncia directa e imediata da identificacdo de um
problema de desenvolvimento. A intervencao precoce diz respeito a
crianga assim como aos pais, a familia e a0 seu meio ambiente
alargado (Moor et a., 1992, p. 11).
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Dunst (1985) propde uma visdo mais alargada da definicdo. Para ele a IP
consiste num processo de disponibilizar apoio e recursos as criangas e suas familias. As
redes de suporte socia formais e informais serdo o veiculo de resposta, proporcionando-
Ihes efeitos directos ou indirectos no funcionamento da crianca e da familia.

Ja Meisels e Shonkoff (2000) referem que a | P consiste na prestagcdo de servicos
multidisciplinares a criangas com incapacidades ou em risco (dos 0 aos 3 anos de vida)
e as suas familias. Estes autores propdem uma definicdo mais alargada do conceito na

sua mais recente edicdo do Handbook of Early Childhood Intervention. Assim,

A intervencdo precoce consiste na disponibilizacdo dos
servicos multidisciplinares a criancas dos 0 aos 5 anos de forma a
promover a salde e o bem-estar, aumentando as competéncias
emergentes, minimizando os atrasos de desenvolvimento,
remediando as incapacidades existentes ou emergentes, prevenindo
a deteorizacdo funcional e promovendo a adaptacdo parental e o
funcionamento da familia. Estes objectivos sdo completados pela
disponibilizagdo de servicos desenvolvimentais, educacionais e
terapéuticos individualizados para as criangas e apoio para as
familias

(Meisels & Shonkoff, 2000, p. xviii).

Thurman (1997) entende a |P como um conjunto de servigos surgidos a partir de
uma parceria com as familias, que tém como objectivo proporcionar bem-estar as
criancas em risco biolégico ou ambiental e as suas familias. Adianta, ainda, que os
servicos que vao ser disponibilizados as criangas dos 0 aos 2 anos sdo diferenciados
dagueles que se destinam as criangas dos 3 aos 5 anos, sendo que estes Ultimos vao
centrar-se mais no jardim-de-infancia ou no centro do que nafamilia.

A IP é uma prética que respeita essencialmente aos servicos, apoios e recursos
necessarios para responder as necessidades das criangas. Inclui, deste modo, actividades
e oportunidades que visam incentivar a aprendizagem e o desenvolvimento da crianga,
e, anda, aos Servigcos, 0S apoios e recursos necessarios para que as familias possam
promover o desenvolvimento dos seus filhos, criando oportunidades para que elas
tenham um papel activo neste processo (Dunst & Bruder 2002, citado por Pereira,
2004).
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Como se pode constatar, 0 conceito de IP sofreu um processo evolutivo até a
actualidade. Essa evolucéo foi visivel ndo apenas ao nivel da sua conceptualizacéo
tedrica, mas também das préticas, como resultado de toda a investigacéo cientifica que

tem vindo a ser feita nesse campo.

4.2 - As Perspectivas Actuais em IP

As perspectivas actuais em |IP, baseadas num Modelo Ecossistémico e
Transaciona (Bronfenbrenner, 1979; Dunst et al, 1994), ddo especia relevo aos
contextos de vida das criangas e 0 seu impacto no desenvolvimento, salientando aquele
gue mais impacto confere nas mesmas. a familia. Segundo Bronfenbrenner (1979) e
Dunst et a. (1994) a crianca deixa de ser a unidade de intervencéo, para passar a ser a
familia em que a mesma esté inserida, apos o reconhecimento de que a QV da crianca
passa pela QV da familia e ambas passam por factores essenciais para a sua
estabilidade, como a sua autonomia, 0 seu grau de insercdo na comunidade a que
pertence e um apoio das redes socais existentes de forma a ser de qualidade e eficaz.

No entanto, esta abordagem centrada nas familias é de dificil implementac&o na
prética. Algumas pesquisas feitas nos Estados Unidos vieram demonstrar que existe
uma discrepancia significativa entre as préticas que se pretendem e aquelas que de facto
surgem, isto é, os pais ndo aparecem como verdadeiros intervenientes, embora déem
algumas sugestfes. Justificam que a maioria das familias ou ndo esta interessada, ou ndo
tém as competéncias necess&rias para assumirem um papel mais activo (Bailey &
Wolery, 1992).

Actuamente, os profissionais desenvolvem as suas praticas em trés modelos
contemporaneos do desenvolvimento: o modelo transaccional de Sameroff e Chandler
(1975), o modelo da ecologia do desenvolvimento de Bronfenbrenner (1979) e o
modelo de apoio social centrado na familia de Dunst (1985).

Segundo 0 modelo transaccional, o individuo e o ambiente sdo interdependentes
e estdo em constante interaccdo (Bailey & Wolery, 1992).

Nesta linha, em que se destaca a importancia das interacgOes familiares e sociais
no desenvolvimento da crianca, Sameroff e Chandler (1975) refere que o
desenvolvimento da crianga é visto como um produto de interaccBes dindmicas e
continuas da crianca e da experiéncia fornecida pela familia e o contexto social. As
experiéncias fornecidas pelo ambiente ndo sdo independentes da crianga, pois esta pode

ter sido uma forte determinante nessas experiéncias, mas 0s resultados do
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desenvolvimento ndo podem ser descritos sem uma andlise dos efeitos do ambiente da
crianca.

Esta concepcdo de IP remete-nos para a perspectiva ecoldgica defendida por
varios investigadores da actualidade, dos quais salientamos Bronfenbrenner por ter
inferido a temdtica de uma forma profunda e consistente no seio de todo o
desenvolvimento humano. Segundo Bronfenbrenner (1989), a ecologia do
desenvolvimento humano implica o estudo cientifico da interaccdo de trés aspectos
essenciais. (1) o individuo activo, sempre em constante crescimento; (2) a interaccdo
individuo/meio, onde se verifica uma cumplicidade mitua de desenvolvimento entre o
ambiente e o0 sujeito e, finalmente, (3) o ambiente em termos de inter-relacdes entre os
varios contextos institucionais e sociais.

A intervencdo, ao nivel de uma perspectiva ecolégica do desenvolvimento,
dever& facultar as criangas e respectivas familias servigos adeguados e congruentes com
a sua ecologia e consistentes com 0s objectivos manifestados pela familia (Portugal,
1992).

A perspectiva sistémica social considera a familia como um todo social, com
caracteristicas e necessidades muito proprias, inserido num conjunto de redes sociais
formais einformais (Correia & Serrano, 2000).

Em suma, “ A Intervencdo Precoce dirige-se as familias e as criangas por isso
devera estar preocupada com 0s aspectos que se relacionam com o desenvolvimento da
crianca e, simultaneamente, com o apoio global a familia’ Almeida (2002, p. 72). Desta
forma, a IP consiste numa forma eficaz de ajudar os pais a lidar com os seus filhos,
envolvendo-os activamente no processo de intervencdo (Almeida, 2002). Por outro lado,
leva-os a descobrir as suas potencialidades em termos de capacidades e competéncias,
evitando que se sintam sozinhos na gestdo emocional, sgjam privados de informagéo,
irmdos tenham uma situacdo desfavoravel face ao problema, a carga imposta a familia
seja aliviada através do apoio a mesma (Almeida, 2002).
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CAPITULO 3

QV E SATISFACAO COM OS SERVICOS DE IP:

O PONTO DE VISTA DAS FAMILIAS

1- QV das Familias com Criancas com NEE

A familia de criancas NEE enfrenta inimeras situactes dificeis e vérios desafios.
Comparativamente com estas, as familias com criancas sem NEE jamais se deparardo
com estas circunstancias. Uma criangca com NEE pode ter um impacto profundo na
familia dando, muitas vezes, origem a uma intensa ansiedade e frustragdo. Nas situagcdes
de deficiéncia grave esses sentimentos poderdo ser mais profundos. Devido a um
esforco consideravel da familia face a condicdo da crianca, a estrutura familiar tanto
podera se fortalecer como se desmoronar. Enquanto algumas familias conseguem ter
capacidade para proceder ainevitavel adaptacao, outras ha que ndo conseguem aceitar 0
facto de ter uma crianca deficiente, ndo estdo preparadas para esse desafio (Nielsen,
1999).

Conforme nos referem Powel e Ogle (1991), avida de cada um dos membros da
familia, sobretudo dos pais e irméaos, € afectada pela chegada da noticia de uma crianca
“limitada’. O periodo de adaptacdo da familia apos o diagnostico difere de uma familia
para a outra. Esse processo podera ser muito dificil e longo nas familias mais
vulneraveis, ou facil nas familias mais fortes.

Apesar dos sentimentos de dor, desespero ou mesmo soliddo que os pais de uma
crianca deficiente experienciam, Powell e Ogle (1991) afirmam que esses pais e as suas
familias tém capacidade para ultrapassar e aprender a viver com a situacéo. Os autores
chamam de “forcga positiva’” ao facto da familia conseguir transformar o problema numa
experiéncia enriquecedora.

As familias passam por periodos de transicdo que podem ser motivo de alguma
tensdo. O nascimento de um outro filho ou a entrada dos filhos na escola sdo alguns

exemplos desses periodos de transicdo que, quando vividos por familias de criancas
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com NEE poderdo ser mais intensos. Mackeith (1973, citado por Powell & Ogle, 1991)
descreveu quatro periodos: (1) quando os pais tomam consciéncia que o seu filho tem
necessidades especiais; (2) quando se torna necessario conjugar a educacéo da crianca
as possibilidades escolares existentes; (3) quando o seu filho deixa a escola e tem que
enfrentar a “vida activa’” como os outros adolescentes e (4) quando se atinge o
envelhecimento dos pais ja ndo podendo assumir a responsabilidade de cuidar do seu
filho. Estes séo alguns dos momentos de tensdo da vida familiar por que as familias
podem passar.

Turnbull, Summers e Brotherson (1986) descrevem algumas situagdes de tensdo
que podem surgir em diferentes situacbes da vida familiar. Uma das maiores
preocupacdes apontadas pelos pais aquando do nascimento de uma crianga diferente
consiste na obtencdo de um diagndstico preciso, dar a conhecer a situacdo aos familiares
e estabelecer procedimentos em termos das fungtes familiares. Estes periodos de tensdo
s80, por vezes, tdo intensos que dao origem a altos niveis de stress dos pais.

Alguns estudos indicam que o nascimento de uma crianca diferente pode
influenciar a harmonia do casal (Frude, 1991, citado por Pereira, 1996): desarmonia no
casamento, aumento do nimero de divércios, deser¢do do marido. Um estudo realizado
com 59 casais apds 0 nascimento de um filho com espinha bifida, verificou que,
passados 10 anos, existe um nivel inferior de harmonia familiar, tendo duplicado o
nimero de divorcios relativamente ao grupo de controlo (Tew et al., 1974, citado por
Pereira, 1996).

Frude (1991, citado por Pereira, 1996) comparara o nivel de stress existente em
familias com criancas com trés diagndsticos diferentes. espectro do autismo, sindrome
de Down e com problemas psiquiatricos. Das conclusdes do estudo salienta-se que 0s
pais das criangas com espectro autista apresentam maiores niveis de stress.

Davies et a. (1989) refere que as familias mais numerosas apresentam maiores
indices de tensdo. Por outro lado, os irm&os mais velhos tém mais responsabilidades na
prestacéo dos cuidados diérios. Frude (1991, citado por Pereira, 1996) confirma este
facto no seu estudo, verificando que as irmas mais velhas apresentam dificuldades
escolares por terem de tomar conta do seu irmao.

Beckman-Bell (1980, citado por Pereira, 1996) encontrou elevados niveis de
stress em maes que vivem sozinhas. Holroyd (1974) chegou a mesma conclusdo ao
comparar maes casadas com méaes solteiras, constatando que estas vivem mais

angustiadas e com dificuldades de integracéo social. Os pais mais jovens demonstram
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falta de preparagdo para educar os filhos, assim como falta de experiéncia, 0 que os
tornamais vulneraveis (Pereira, 1996).

Alguns estudos efectuados sobre as caracteristicas socio-econdmicas concluiram
que as familias de extractos sociais mais baixos experimentam situagdes mais dificels
(Rosenberg, 1979). Um estudo longitudinal desenvolvido por Chess e Kron (1978,
citado por Pereira, 1996) sugere que as profissdes médias se associam a niveis mais
altos de stress familiar.

Uma reaccdo negativa face aos comportamentos menos aceitaveis da crianca
diferente, em conformidade com os padrdes sociais estipulados, pode levar os pais a
sentirem que as suas capacidades e estatuto de pais estéo a ser postos em causa (Pereira,
1996).

O tipo de familia também pode influenciar a QV das familias de criangas com
NEE. Investigagdes desenvolvidas nesta &rea concluiram que um maior nimero de
filhos cria uma atmosfera de “normalidade” parecendo que o0s pais mostram ter uma
postura de melhor aceitacdo, pois torna evidente que eles foram capazes de ter outros
filhos normais (Turnbull et al., 1986).

O numero de pais também condiciona as suas capacidades para enfrentar o
problema. A presenca de um marido, mesmo quando ndo participa nos cuidados diarios
da crianca, parece favorecer a capacidade da mée para enfrentar a situagéo (Frude, 1991,
citado por Pereira, 1996). De acordo com este autor, as familias tradicionais,
constituidas pelo pai e pela mée, também parecem influenciar positivamente a sua QV
por aceitarem o seu filho de uma forma mais positiva. As méaes que dispdem de mais
tempo para elas proprias sdo as que apresentam uma maior satisfacdo com as suas vidas.

As actividades de sociaizacdo sdo muito importantes para a QV de qualquer
individuo ou familia. Esta consiste num espaco de exceléncia, em que cada individuo
aprende a interagir com 0s outros e, consequentemente, a se socializar (Relvas, 1996).
Assim, segundo este autor, as criancas com NEE necessitam de oportunidades para
poderem desenvolver as suas competéncias sociais.

Ainda no ambito dos estudos desenvolvidos sobre a QV das familias com
criancas com NEE, Faria (2000), no seu estudo sobre mées com criangas portadoras do
sindroma de Down, concluiu que ndo ha disparidade entre a QV das mées com criancas
com esse problema e das mées com criangas consideradas de normais. A QV néo é

medivel em termos quantitativos, isto é, “a vida das pessoas difere em muitos aspectos e
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€ a forma como a pessoa vé a sua propria vida que vai determinar se ela tem ou ndo
qualidade’ (Faria, 2000, p. 145).

O conceito de QV aplicado a individuos com NE tem sido ainda estudado em
vérias tematicas como a formulago de objectivos gerais de intervencdo, a avaliagdo da
intervencdo e dos servicos prestados a esses individuos, e a capacidade de decisdo e
autonomia de pessoas com deficiéncia (Schalock, 1996).

Foram realizados alguns estudos que identificam os factores mais significativos
da QV em pessoas com deficiéncia intelectual, destacando-se trés aspectos como as
variaveis mais utilizadas: os factores pessoais (estado de salude), os factores do
envolvimento (apoio social percebido, o tipo de residéncia, nimero de actividades
existentes nos servicos, actividades integradas na comunidade, estatuto laboral, nivel de
integracdo e o transporte) e as caracteristicas das pessoas que fornecem os servigos
(grau de satisfagao do cliente, satisfacdo laboral, respeito pelas pessoas, trabalho com as
pessoas, grau de stress do trabalhador) (Schal ock, 1996).

2- Percepcao das Familias de Criancas com NEE sobre os Servicos de Apoio

Social Prestados

A percepcdo que as familias tém dos servicos prestados no ambito da IP, foi
avaliada por véarios investigadores.

Assim, varios autores seguiram estudos em gue analisaram questdes relativas as
percepcdes dos pais e dos profissionais sobre 0s servigos de apoio social que estéo a ser
prestados as familias (Dunst, 2000).

Tendo em consideracdo o objectivo principal deste estudo, abordaremos a
temética do ponto de vista das familias.

No ambito desta linha de investigagcdo, abordaremos em primeiro lugar o estudo
realizado por Petr e Allen (1997) no sentido de conhecer as percepcOes dos pais
relativamente aos comportamentos das familias, nomeadamente a frequéncia e
importancia destes comportamentos. Para 0 estudo utilizaram uma escala de avaliagdo
de comportamentos centrados na familia — “Family- Centered Behaviour Scale” (Allen
& Petr, 1996) que também avalia a diferenca entre as percepcdes dos pais de criancas
com problemas emocionais e comportamentais e as dos pais de criangas que
apresentavam alteragdes do desenvolvimento e doengas crénicas. Schalock (1996) tem
estudado esta temética, no ambito da EE, nomeadamente a intervencdo, a avaliacdo da

intervencao e dos servicos prestados a esses individuos.
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Relativamente a frequéncia de servicos recebidos, as familias das criancas com
problemas emocionais e de comportamento percepcionam receber menos Servicos
centrados na familia do que as familias com outro tipo de criangas (Petr & Allen, 1997).
A importancia atribuida aos servicos foi percepcionada de uma forma mais elevada
pelos pais do primeiro grupo referido, nomeadamente nos itens relacionados com o ter
acesso ao apoio formal e informal, obter informacéo e a familia como sendo foco de
atencdo. Foi, ainda, encontrada uma correlacdo muito significativa entre os servicos
recebidos e a satisfacdo das familias, ou sgja, quanto mais centrados na familia séo os
servicos, maior € a satisfacéo da mesma (Petr & Allen, 1997).

Outros estudos elaborados por Bailey, Skinner, Rodriguez, Gut e Correa (1999)
e por Reyes-Blanes, Correa e Bailey (1999), estudaram as percepcdes dos pais
relativamente as suas fontes de stress e necessidades de apoio, assim como a satisfacdo
com 0s servicos recebidos. Refira-se que estes estudos tiveram como participantes
familias pertencentes a minorias étnicas com criangas em risco e com deficiéncia. As
conclusbes destes estudos indicam que a satisfacdo dos pais parece estar mais
relacionada com o tipo e forma de prestacéo de servigos do que com as caracteristicas e
necessidades das familias.

A resposta que € dada pelos programas de |P as necessidades e prioridades dos
pais foi investigada por Behl, Ackers e Roberts (1997). Das questdes colocadas neste
estudo salientaremos apenas duas, pela sua relevancia para o presente estudo: quais as
prioridades a considerar para obter os servigos de que precisa e que desga e que
sugestdes tem para melhorar o sistema de prestacéo de servigos. A primeira prioridade
apontada pelas familias consistiu na necessidade de uma maior divulgacéo e 0 acesso
aos servicos de intervencdo ser mais facilitado. A segunda prioridade situou-se na
necessidade de uma melhor coordenagdo dos servigcos. Como terceira prioridade
apontada referiram a necessidade de se diversificar as formas de apoio para a familia,
ndo se restringindo apenas ao técnico de IP.

Em Portugal, tém-se vindo arealizar alguns estudos de investigacéo em I P.

Em 1996 é publicado um estudo sobre as dificuldades, necessidades e
expectativas das familias em I P, realizado por Coutinho (1996). Uma das conclusdes do
estudo refere que, para os pais participantes, a grande dificuldade esta relacionada com
0 acesso a servicos de | P de qualidade. No que respeita as expectativas, 0S mesmos pais

esperam sobretudo profissionalismo e competéncia dos profissionais (Coutinho, 1996).
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Flores (1999), readlizou um trabalho para avaliar as percep¢des das méaes de
criancas com sindroma de Down quanto a utilidade das redes de suporte social,
relacionando a quantidade e a qualidade dessas redes com os niveis de stress. A autora
comprovou a sua hipétese relativamente a uma correlacdo negativa entre a satisfacéo
com 0s servicos e 0s indices de stress das maes.

Bairrdo e Almeida (2002) publicaram um trabalho sobre a avaliacdo das
preocupacdes e necessidades da familia, no ambito da IP. O estudo contou com uma
amostra de educadoras do Apoio Educativo (AE) a nivel nacional, tendo 85% das
mesmas avaliado as preocupacdes e necessidades da familia. Um dos resultados do
estudo refere que as criancas e familias ndo tém acesso a todo o tipo de recursos de que
necessitam. O tipo de técnicos mais necessarios difere conforme a faixa etaria das
criangas.

Tavares (2006), no seu estudo elaborado a 40 maes, sobre o0 impacto e
estratégias de coping em méaes de criangas com multideficiéncia, concluiu que o
impacto é sentido a véarios niveis (econdémico, socio-familiar e principamente na tensdo
pessoal), e que varia em funcdo de determinadas variavels demograficas, e que as maes
utilizam estratégias de coping centradas na emogao.

Resumindo, a capacidade que as familias de criangas com NEE tém para lidar
com focos de tensdo adicionais, assm como o sentido de bem-estar, € mediada pela
qualidade do apoio que recebem das suas redes de apoio formal e informal. Por outro
lado, quanto mais centrados sd0 Os servigos maior € a satisfagdo da familia As
actividades de socializagcdo sdo muito importantes para a QV das familias. A percepcéo
gue as maes de criancas sem NEE tém do apoio socia ao nivel dos amigos, familia,
intimidade e actividades sociais é superior a percepcdo que as maes de criangas com
NEE tém do mesmo apoio socia. Na vertente socio-econdmica, Rosenberg (1979)
refere que as familias de extractos sociais mais baixos experimentam situacfes mais
dificeis. A nivel das preocupactes e necessidades, as familias continuam a ndo ter

acesso atodo o tipo de recursos de que necessitam.



PARTE II

1 - Objectivos

Atendendo a particularidade de que cada familia se constitui como uma unidade
anica, e, partindo do pressuposto que uma crianga com NEE exige da familia uma
reorganizacdo no seu sistema, parece-nos essencial compreender como actua essa
reorganizacdo na QV dafamilia, especificamente através da percepcdo da mae.

Apds pesquisa efectuada em diferentes contextos, constatamos que ja existem
varios estudos sobre implicagOes psicolégicas em familias com criancas com NEE,
nomeadamente os de Frude (1991) e Holroyd e McArthur (1976) que compararam o
nivel de stress existente em familias com criangas especiais e que preenchiam os
requisitos de trés diagndsticos diferentes (espectro do autismo, sindrome de down e com
problemas psiquiatricos), Rosenberg (1979) que incide nas caracteristicas sOcio-
econdémicas das familias. Chess e Kron (1978, citado por Pereira, 1996) desenvolveram
um estudo longitudinal sobre a relacéo das profissdes com o stress familiar, Mackeith
(1973). Powel e Ogle (1991), assm como Turnbull, Summers e Brotherson (1986), que
se debrucaram em estudos relacionados com os momentos de tensdo vividos pelas
familias em virtude dos periodos de transicdo por que passam e Schalock (1996) que
tem estudado esta tematica no ambito da intervencdo e da avaliagdo da intervencdo e
dos servicos prestados a esses individuos.

Em Portugal, este tipo de estudos ja comecam a ser feitos embora em pouca
quantidade. Saliente-se o trabalho de Faria (2000), que incide no estudo da QV de mées
com criangas portadoras do sindroma de Down, e 0 estudo de Cardoso (2006), que trata
as ideias maternas sobre a qualidade do ambiente familiar relativamente a educagdo e
desenvolvimento.

Por outro lado, o papel desempenhado pela familia e pelo ambiente familiar no
desenvolvimento de todos os seus membros tem sido objecto de reflexdo de varios
pesquisadores, chamando a atengdo para a importancia de se realizarem estudos sobre
variaveis que influenciam as dinamicas familiares (Rodrigo & Palacios, 1998).

Em resumo, sabe-se que 0s servicos de apoio social, no contexto da IP, tém uma
importancia fundamental para a QV da familia, sendo a familia quem define a
necessidade desses servicos (Pilisuk & Parks, 1986, citado por Dunst et al., 1994).

-35-



Assim, no presente estudo, para a consecucdo da andlise da QV das familias de
criancas com NEE, no ambito da IP, considerando os servigos de apoio socia que |hes
sS40 prestados, formularam-se 0s seguintes objectivos da investigacao:

(1) Analisar se existem diferencas ao nivel dos servicos de apoio socia que
tém maior importancia para as maes de criangas com NEE e para as méaes de criancas
sem NEE.

(2 Comparar se 0s servicos de apoio social foram solicitados pelas mées de
criangas com NEE e pelas mées de criangas sem NEE.

(3) Analisar se existem diferencas entre 0s servicos de apoio social solicitados e
que foram efectivamente realizados segundo as mées de criangas com NEE e as méaes de
criancas sem NEE.

(4) Andisar se existem diferencas quanto ao tipo de técnicos que as maes
identificam como ja tendo trabalhado com as criangas entre mdes com criangas com
NEE e mées com criangas sem NEE.

(5) Comparar o tipo de técnicos que estdo actualmente a trabalhar com criangas
com NEE e com criangas sem NEE.

(6) Comparar o grau de satisfacdo com a quantidade de técnicos que estdo
actualmente a trabalhar com o(0s) seu(s) filho(os) entre mées de criangas com NEE e
maes de criancas sem NEE .

(7) Comparar o tipo de preocupacfes relacionadas com a familia apresentadas
pelas mées de criangas com NEE e pelas mées de criancas sem NEE.

(8) Comparar o tipo de transportes utilizados para levar os filhos as consultas
pel as mées de criancas com NEE e pelas mées de criancas sem NEE.

(9) Analisar os aspectos considerados pelas maes como essenciais para melhorar
avidados filhos por mées de criangas com NEE e mées de criangas sem NEE.

(10) Analisar os aspectos considerados essenciais para melhorar a vida das mées
de criancas com NEE e das mées de criancas sem NEE.

(11) Comparar o grau de satisfacdo das méaes de criancas com NEE e das maes
de criangas sem NEE com a facilidade de utilizagdo dos recursos sociais existentes nas
suas comunidades.

(12) Analisar se existem diferencas na percepcao de disponibilidade dos recursos
da comunidade considerados importantes para as maes de criangas com NEE e para as

mées de criancas sem NEE.
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(13) Comparar o grau de satisfacdo com o apoio social das mées de criangas com
NEE e das mées de criancas sem NEE em cada uma das dimensdes da ESSS (satisfacdo
com o0s amigos, intimidade, satisfacdo com a familia e actividades sociais).

(14) Comparar o grau de satisfagdo, relativamente a sua propria salde entre as
mées de criangas com NEE e as mées de criangas sem NEE.

(15) Analisar a relacéo entre a satisfagcdo com o suporte social e a Qv em maes
de criancas com NEE e em mées de criancas sem NEE.

(16) Comparar o nivel de QV apresentado por méaes de criangcas com NEE e
maes de criancas sem NEE.

2 - Desenho da Investigaciao

Na concepcdo de Luna (1988, p. 735), os estudos observacionais “sao
investigagcbes em que a informacdo € sistematicamente colhida, mas o método
experimental ndo é utilizado, porque ndo ha umaintervencéo activa do investigador”.

O desenho da presente investigacdo € observacional e transversal uma vez que o
nosso grande objectivo situou-se na recolha de informagdo acerca de uma determinada
populacéo num determinado momento.
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CAPITULO IV

METODO

1- Participantes

A populagdo do estudo é constituida por dois grupos de participantes: maes de
criangas com NEE e mées de criangas sem NEE. As criangas com NEE estdo a
beneficiar dos servicos de |P em instituicdes publicas, privadas ou no domicilio sendo
gue as criancas sem NEE frequentam jardins-de-infancia publicos. Todas estas criancas
estdo sob a algada educativa das ECAE(s) de Entre Douro e Vouga e Oliveira de
Azeméis. Estas ECAE(s) abrangem os concelhos seguintes: Arouca, Castelo de Paiva,
Espinho, Santa Maria da Feira, Oliveira de Azeméis, S. Jodo da Madeira e Vale de
Cambra.

Os grupos de participantes foram seleccionados por conveniéncia, utilizando-se
sujeitos emparelhados. Este pode ser um método dificil de seguir. “Pode revelar-se
muito dificil encontrar sujeitos com as caracteristicas exigidas’ (Sprinthall & Sprinthal,
1993).

As participantes constituem uma amostra emparelhada de 30 pares e obedecem
aos seguintes critérios. (1) ser casada, (2) ter a escolaridade minima obrigatédria
(corresponde a0 antigo 2° ano/6@ classe da escola primaria ou ao actual 6° ano do 2°
ciclo do ensino basico), (3) ter entre 20 e 40 anos, (4) ter um ou mais filhos entre 0s 0 e
0s 6 anos, (5) que assinassem o consentimento informado para participar no estudo e (6)
estejam a usufruir de servicos de educacdo nas &reas geograficas das ECAE(s) de Entre

Douro e Vouga e Oliveirade Azeméis.

2- Material
No presente estudo foram utilizados trés instrumentos de avaliacdo: (1)
Questionario para identificar as necessidades, 0s apoios sociais e a percepcao das maes
sobre a qualidade de vida das suas familias, (2) Escala de Satisfagdo com o Suporte
Socia (ESSS), e (3) Escalade Avaliagdo da QV - WHOQOL -Bref.
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Estes instrumentos incluem uma folha de rosto com o consentimento informado
dos participantes (anexo 1).

A opcao por estes instrumentos baseou-se no facto de nos parecerem ser os que
mais se gustavam aos objectivos do estudo. Foi ainda nossa preocupacdo utilizar
instrumentos devidamente testados para a populagdo portuguesa, facilitando a
investigacdo em termos de morosidade e assegurando a sua credibilidade.

Porém, houve a necessidade de obter ainda algumas informacdes suplementares
rel ativas a aspectos socio-demograficos, servigos de apoio e percepcdo das maes sobre a
QV das suas familias, dai termos construido um questionario para o efeito.

Questionario para identificar as Necessidades, os Apoios Sociais e 0 que

pensam as maes sobre a vida das suas familias

Este questionario, de auto-resposta, pretende obter informagdes sobre a crianca e
afamilia, solicitando ao inquirido que indique relativamente a ele proprio dados como a
idade, o estado civil, a residéncia (concelho), a profissdo, as habilitacfes literarias e a
constituicdo do agregado familiar, assim como dados relativamente ao nimero de filhos,
a data de nascimento de cada um, 0 sexo, ainstituicéo que frequenta, se algum filho tem
NEE e, no caso afirmativo, o respectivo diagnostico médico e a data do mesmo. Além
destes dados, pretende-se que o inquirido indique os servicos de apoio social em termos
de: (1) a sua importancia para a familia; (2) a solicitagdo dos mesmos pela familia; (3)
0s técnicos que ja trabalharam e os que trabalham actualmente com a crianca e (4) a
satisfacdo com a quantidade de técnicos que trabalham com a crianga e/ou a familia.
Pretende-se ainda avaliar a sua opinido relativamente a QV da sua familia: (1) as
maiores preocupacdes, (2) os transportes utilizados para levar os filhos as consultas; (3)
aspectos essenciais para melhor avida da familia.

Este instrumento foi construido segundo uma organizacdo em cinco éreas: (1)
identificacdo da mée e do seu agregado familiar; (2) identificac8o de todos os filhos; (3)
identificagdo dos filhos com NEE; (4) identificagdo dos servigos de apoio socia e (5)
preocupagdes relacionadas com a familia. Esta Ultima érea apresenta questdes de
diferentes tipos. fechadas, de resposta multipla e abertas. Estas Ultimas questdes sdo
constituidas por duas perguntas abertas, que se relacionam com as preocupacdes da
familia relativamente a sua QV, isto é, com 0s aspectos considerados como essenciais
para melhorar a vida dos filhos e das préoprias mées.
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Apbs a construcdo do instrumento efectuou-se a sua andlise cognitiva para a
verificagdo do seu contetido. Assim, responderam as questdes 6 méaes, 3 de criangas com
NEE e 3 de criancas sem NEE. Avaliada a andlise cognitiva do questionério, procedeu-
se as dteragcbes consideradas adequadas. Uma coOpia do questiond&rio pode ser
encontrada no anexo 2.

Escala de Satisfacdo com o Suporte Social (ESSS)

A Escda de Satisfacdo com o Suporte Social (ESSS) é um instrumento
desenvolvido por Ribeiro (1999b). Trata-se de uma escala de auto-preenchimento,
concebida para avaliar a satisfacdo gque o individuo percepciona relativamente ao apoio
social que pensa ter disponivel. A ESSS abrange 15 itens, organizados em 4 sub-
escalas, que sdo avaliados em 5 pontos: “concordo totalmente”, “concordo na maior
parte”, ndo concordo nem discordo”, “discordo namaior parte” e “discordo totalmente”.

A andlise da escala permite identificar quatro factores (Ribeiro, 1999b). O
primeiro factor “ satisfacdo com os amigos’ mede a satisfacdo com os amigos que tem e
inclui cinco itens, que tém uma consisténcia interna de 0,83. O segundo factor,
“intimidade” mede a percepcdo da existéncia de suporte socia intimo e é composto por
quatro itens, com uma consisténcia interna de 0,74. O terceiro factor “satisfacdo com a
familia’ mede a satisfacdo com o suporte social familiar existente e inclui trés itens que
tém uma consisténcia interna de 0,74. O quarto factor “actividades sociais’ mede a
satisfagdo com as actividades sociais que realiza e inclui trés itens com uma
consisténciainternade 0,64 (Ribeiro, 1999b).

Os estudos de validacdo revelam que o instrumento apresenta propriedades
psicométricas adequadas. Relativamente a fidelidade, o autor da vaidacdo para a
populacdo portuguesa constatou que esta é aceitavel. Além disso, o autor determinou o
valor da consisténcia interna da escala total verificando-se que este € de 0,85, sendo que
este nUmero excede os padrbes de aceitabilidade usualmente utilizados (Ribeiro,
1999b).

No ambito da determinacdo da validade do instrumento, o autor procedeu ao
cdlculo da validade discriminante e da validade concorrente. A primeira, evidencia-se
pela diferenca entre a correlacdo do item com a escala a que pertence por comparacao
com a correlacdo do item com as escalas a que ndo pertence. Verificou-se que o indice
de discriminacdo dos itens € superior a 20 pontos entre a magnitude da correlacdo com

outra escala. A segunda foi inspeccionada, comparando a escala com medidas de salde
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e de bem-estar e com medidas de mal-estar, tendo o autor verificado que a ESSS esta4
associada a medidas de salde e resultados negativos com medidas indicadoras de mal-
estar (Ribeiro, 1999b).

Este instrumento podera ser consultado no anexo 3.

Escala de Avaliacdo da QV - WHOQOL-Bref

Para a seleccdo do instrumento para avaliar a QV tivemos o cuidado de
considerar os objectivos do estudo, bem como a sua pertinéncia e funcionalidade no
sentido da sua eficacia, validade e fidelidade.

A escolha da escala WHOQOL -Bref deve-se ao facto de se tratar de uma medida
de QV gerd, isto €, que abrange ndo apenas questdes relacionadas com as condigoes de
salide, mas também questdes que se relacionam com aspectos econdmicos, seguranca,
lazer, ambiente fisico, ou ainda com a satisfagdo com o sono e com avida sexual.

Para a concepcdo desta escala relativa ao construto QV, o grupo da OMS
considerou trés aspectos fundamentais. (1) subjectividade, (2) multidimensionalidade e
(3) dimensdes positivas e negativas (Fleck et al., 2000a; Skevington et al., 2004).

A escala WHOQOL-Bref consiste numa versdo abreviada da escala WHOQOL -
100, desenvolvida pelo WHOQOL-Group da OMS, em 1998 (Fleck et al, 2000a). Esta
versao surgiu da necessidade de se ter um instrumento de administracdo rapida. Embora
estivessem salvaguardadas as caracteristicas do instrumento original, assm como as
suas propriedades enquanto instrumento de medida, os dominios da WHOQOL-100
foram, na nova versdo, reduzidos a apenas quatro: Fisico, Psicologico, Relacdes Sociais
e Melo-Ambiente (Fleck et a., 20008). Os dados que deram origem a esta versdo
abreviada foram extraidos a partir do teste de campo realizado por 20 centros em 18
paises (The WHOQOL Group, 1998).

A versdo portuguesa da WHOQOL-Bref manteve as caracteristicas
psicométricas de forma semelhante as do estudo multicéntrico do instrumento original
(Fleck et ., 2000a).

A WHOQOL-Bref é constituida por 26 questes. Duas dessas questdes sdo de
foro geral em termos de QV, e as outras 24 representam cada uma das 24 facetas do
instrumento original, o WHOQOL-100.

As guestbes da WHOQOL -Bref possuem quatro tipos de escalas de respostas do
tipo de Likert (Fleck et al., 2000a): (1) intensidade, (2) capacidade, (3) frequéncia e
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(4) avaiacdo. A escala de intensidade varia de “nada’ a “extremamente”, a escala de
capacidade varia de “nada’ a“completamente’, a escala de frequéncia varia de “nunca’
a“sempre’ e aescalade avaliacdo varia de “muito insatisfeita’ a“muito satisfeita’ e de
“muito m&’ a “muito boa’. Todas as palavras ancora possuem uma pontuacdo de um a
cinco. Para as questdes nimeros 3, 4 e 26, as pontuacdes sdo invertidas (Fleck et a.,
20004).

A determinacdo das pontuacGes dos dominios resulta da forma seguinte: (1)
Dominio fisico (Q3, Q4, Q10, Q15, Q16, Q17, Q18); (2) Dominio psicoldgico (Q5, Q6,
Q7, Q11, Q19, Q26,); (3) Dominio das relagbes sociais (Q20, Q21, Q22) e (4) Dominio
do meio ambiente (Q8, Q9, Q12, Q13, Q14, Q23, Q24, Q25,); sendo que Q consiste na
questdo formulada. Os resultados surgem da multiplicacdo da média de todos os itens
incluidos num dominio por quatro. A sintaxe utilizada para calcular os valores pode ser
consultada no site do WHOQOL-Group portugués, sendo que, o instrumento pode ser
consultado no anexo 4.

3- Procedimento

Foi feito pedido formal, para colheita de dados, ao Presidente do Agrupamento
de Escolas Oliveira Janior, S. Jodo da Madeira, por ser nesta instituicdo onde as
Educadores da I P se relinem mensal mente.

A utilizagdo das escalas ESSS e WHOQOL-Bref foi precedida de pedido de
autorizacdo aos autores para a sua aplicagao neste estudo.

O consentimento informado consiste num procedimento importante nos estudos
realizados em tematicas no ambito da salde/doenca. O consentimento das participantes
para colaborarem neste estudo foi obtido através da assinatura das mesmas, através de
uma carta que congtituia a face dos questionérios. Nesta, é apresentado o tema de
investigacdo, 0 que € proposto ser averiguado e a sua utilidade. Garantiam-se ainda
informagdes precisas relativamente a investigacdo e ao investigador, a privacidade e
confidencialidade dos dados recolhidos, ao anonimato dos participantes e a convicgao
de que a sua participacdo € fundamental para o estudo. Era ainda ressalvada a ideia de
gue a participante pode decidir desistir em qualquer altura, sendo igualmente respeitada
a sua decisdo.

As participantes foram seleccionadas por conveniéncia, dentro das éreas
geogréaficas das ECAE(s) de Entre Douro e Vouga e Oliveirade Azeméis.
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Os questionarios foram facultados ao grupo das maes com filhos com NEE pelas
educadoras dos AE que estdo actualmente a trabalhar exclusivamente com a IP, sob a
alcada das ECAE(s) de Entre Douro e Vouga e Oliveira de Azemés. Relativamente ao
grupo de mées com filhos sem NEE, foi pedida a colaboragdo das educadoras de
infancia de aguns jardins-de-infancia publicos do mesmo espaco geogréfico para
contactar com as maes no sentido destas procederem ao preenchimento dos
guestionarios.

Foi explicado todo o procedimento as educadoras de infancia: (1) seleccéo das
maes que se enquadram nas exigéncias da amostra; (2) facultar as mées os questionarios
de auto-preenchimento e (3) proceder a recolha dos questionarios.

Todas as educadoras implicadas explicaram as méaes. (1) os objectivos do
estudo; (2) o procedimento relativo a sua participacao; (3) as suas duvidas, respondendo
a todas as questdes colocadas; (4) a ndo obrigatoriedade de participar no estudo,
podendo desistir durante o decorrer do mesmo; (5) o0 anonimato das participantes e (6) a
necessidade de assinarem o consentimento informado.

A estratégia escolhida para a utilizagdo das educadoras de infancia na
distribuicdo e recolha dos questionérios & maes seleccionadas deveu-se ao facto de
haver uma relagdo mais estreita entre as méaes e as profissionais de educagcdo que
trabalham com os seus filhos. Por outro lado, trata-se de uma estratégia que permitiu
uma maior rapidez e eficacia na recolha dos dados.

A colheita dos dados foi realizada entre Janeiro e Maio de 2008.

Para o tratamento da informacdo, foram utilizadas técnicas essenciamente
quantitativas, embora tenhamos recorrido também a técnicas qualitativas, de acordo
com as respostas analisadas.

A andlise quantitativa foi efectuada usando o programa Statistical Package for
the Social Science (SPSS).



CAPITULO 5

RESULTADOS

Este capitul o destina-se a apresentacdo do trabalho empirico realizado.

Apresentaremos os resultados e respectiva andlise, relativamente aos objectivos
por nos desenvolvidos sobre a satisfagéo e concretizagao, tipo e quantidade de técnicos,
satisfacdo com a facilidade de utilizacdo, a disponibilidade da comunidade e com a sua
prépria salde, entre os dois grupos de méaes e, ainda, a percepcdo que essas maes tém da

suapropria QV e das suas familias.

1 - Questionario para Identificar as Necessidades, os Apoios Sociais e o que

pensam as Maes sobre a Vida das Familias.

1.1 - Identificacio das Maes da Amostra

O quadro 1 apresenta os resultados relativos aos valores minimos e maximos de

idades das mées nos dois grupos.

Quadro 1 — Idade das mé&es no grupo global (n=60)

M 32,27
DP 4,686
Min 24
Max 40

As idades das participantes estudadas variam entre os 24 e os 40 anos. A idade

meédia das maes da amostra é de 32 anos.

Procedeu-se a um teste t, a fim de averiguar se existiam diferencas significativas

ao nivel daidade entre os dois grupos de maes.



O quadro 2 apresenta um resumo do teste t de student.

Quadro 2 - Idade nos dois grupos de maes

Grupo M (DP) n t D
Com NEE 31,17  (5,052) 30
Sem NEE 33,37  (4,081) 30 -1,855 0,069
Total (N) 32,27 (4,686) 60

Legenda: Com NEE — M&es com filhos com Necessidades Educativas Especiais
Sem NEE — M&es com filhos sem Necessidades Educativas Especiais

Os dados apresentados no quadro 2 revelam ndo existirem diferencas

estati sticamente significativas quanto aidade entre os dois grupos de maes.

No quadro 3 estdo registados os valores referentes a residéncia das mées

Integrantes da amostra.

Quadro 3 — Residéncia no grupo global (n=60)

Residéncia n % X )

Arouca 17 28,3%
OliveiradeAzemés 11  183%
S. J. Madeira 11 18,3%

S. M. Feira 8 13,3% 16,067 0,013
Espinho 5 8,3%
Castelo Paiva 4 6,7%
Vale Cambra 4 6,7%
Total (N) 60  100%

Legenda: Com NEE — Maes com filhos com Necessidades Educativas Especiais
Sem NEE — M&es com filhos sem Necessidades Educativas Especiais

Em termos de residéncia, o0 maior nimero de maes da amostra reside no
Concelho de Arouca, enquanto 0 menor nimero da amostra reside em Castelo de Paiva
e Vae de Cambra. Assim, através do quadro 3, poderemos verificar que existem

diferencas estatisticamente significativas entre os dois grupos de maes no que concerne

aresidéncia.



Procurou-se andlisar se existiam diferencas entre os dois grupos de maes,
relativamente as habilitacdes literarias. O nivel de escolaridade das mées foi apurado,
tendo por base as cinco categorias que passamos a referir: (1) até ao 4° ano; (2) até ao 6°
ano; (3) até ao 9° ano; (4) até ao 12° ano; (5) curso superior.

Quadro 4 - Habilitacdes literérias nos dois grupos de méaes

Com Sem Com Sem

Habilitacges NEE NEE Total NEE NEE Total x° P

literarias n n % %
Atéao 4° ano 3 2 5 10% 6,7 % 8,3%
Até ap 6° ano 11 11 22 36,7% 36,7%  36,7%
Atéao 9 ano 4 7 11 133% 233% 18,3% 1,352 0,853
Atéao 12° ano 5 5 10 16,7% 16,7%  16,7%
Curso superior 7 5 12 23,3% 16,7% 20%
Tota (N) 30 30 60 100%  100%  100%

Legenda: Com NEE — M&es com filhos com Necessidades Educativas Especiais

Sem NEE — M&es com filhos sem Necessidades Educativas Especiais

Os dados obtidos pelo quadro 4, realcam gque a totalidade da amostra é
escolarizada. A categoria 2 (até ao 6° ano) foi a que largamente obteve um maior
numero de maes (36,7 %, n=22) no total da amostra.

Relativamente as habilitacOes literérias, verifica-se, pelos dados apresentados no
quadro 4, que ndo existem diferencas estatisticamente significativas entre os dois grupos
de maes.

No quadro 5 serdo apresentados os resultados relativos a profissdo do grupo

global de mées. Da multiplicidade de profissdes surgidas na amostra, optdmos por
enquadra-las em apenas trés grupos. empregada, desempregada e doméstica.
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Quadro 5 — Profissao nos dois grupos de méaes

Com Sem Com Sem
Profissao NEE NEE Total NEE NEE Total )(2 D
n n % %
Empregada 24 24 438 80% 80% 80%
Desempregada 2 1 3 6,7% 3,3% 5% 0444 0,801
Domestica 4 5 9 13,3% 16,7% 15%
Total (N) 30 30 60 100% 100% 100%

Legenda: Com NEE — M&es com filhos com Necessidades Educativas Especiais

Sem NEE — M&es com filhos sem Necessidades Educativas Especiais

Verificamos, pelo quadro 5, que ndo ha diferencas significativas entre os dois
grupos, no que se refere a profissdo. A maioria das mées da totalidade da amostra
encontra-se empregada.

Pelo quadro 6, podemos observar os resultados obtidos relativos ao agregado

familiar dos dois grupos de mées.

Quadro 6 — Agregado familiar nos dois grupos de maes

Grupo M (DP) Min Max n t P
Com NEE 3,80 (0,925) 3 6 30
Sem NEE 3,97 (0,765) 3 6 30 -0,761 0,273
Total 3,88 (0,846) 3 6 60

Legenda: Com NEE — Maes com filhos com Necessidades Educativas Especiais

Sem NEE — M&es com filhos sem Necessidades Educativas Especiais

Os dados recolhidos, respeitantes a dimensao do agregado familiar, sugerem que
ndo ha diferencas estatisticamente significativas entre os dois grupos de maes da
amostra (quadro 6), sendo que as familias tém, em média, 4 membros, dos quais

poderdo fazer parte também tiog/as e avds/és.

1.2 - Namero dos Filhos em Estudo

No quadro 7 estéo registados os valores referentes ao nimero de filhos dos dois

grupos de mées.
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Quadro 7 — Numero de filhos com quem vive, nos dois grupos de maes

Grupo M (DP) Min Max n t D
Com NEE 1,33 (0,479) 1 30
Sem NEE 1,77 (0,626) 1 30 -3,0100 0,006
Total 1,55 (0,594) 1 60

Legenda: Com NEE — Maes com filhos com Necessidades Educativas Especiais

Sem NEE — M&es com filhos sem Necessidades Educativas Especiais

Pelos resultados do quadro 7 podemos constatar que existem diferencas

estati sticamente significativas entre os dois grupos de mées respondentes, ao nivel do

numero de filhos, sendo que as familias com filhos sem NEE tém mais filhos do que as

familias com filhos com NEE.

Analisou-se ainda o tipo de instituicdes que os filhos das méaes dos dois grupos

frequentam. “Domicilio” e “Ama’ ndo sdo consideradas instituicdes, mas sim locais

onde as criangas estdo durante o dia e, consequentemente, onde os técnicos da IP vao

trabalhar com elas (quadro 8).

Quadro 8 — Instituicao/local frequentada(o) pelo(a) 1° filho(a), nos dois grupos de méaes

Instituicao/local Com Sem Com Sem
que frequentao NEE NEE Total NEE NEE Total )(2 D
1° filho n n % %
Domicilio 5 0 5 16,7% 0% 8,3%
JI 19 30 49 63,3% 100% 81,7%
IPSS 3 0 3 10% 0% 5% 0,009 0,001
Creche 2 0 2 6,7% 0% 3,3%
Ama 1 0 1 3,3% 0% 1,7%
Total (N) 30 30 60 100% 100%  100%

Legenda: Com NEE — M&es com filhos com Necessidades Educativas Especiais

Sem NEE — Maes com filhos sem Necessidades Educativas Especiais

IPSS - Instituicdo Particular da Seguranca Socid
J1 —Jardim-de-Infancia
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As diferencas encontradas entre os dois grupos de mées, pelos resultados do
quadro 8, sdo estatisticamente significativas. Todas as maes com filhos sem NEE tem os
seus filhos a frequentarem os jardins-de-infancia publicos. As mées com criangas com
NEE tém os seus filhos distribuidos em cinco espagos ingtitucionais/locais
diversificados.

1.3 - Identificacido do/s Filho/s com NEE

No quadro 9 apresentam-se os valores relativos ao nimero de filhos com NEE,

no grupo de méaes com filhos com NEE.

Das 30 mées que tém filhos com NEE, todas elas referiram ter apenas um filho
com NE ausufruir de IP (quadro 9).

Quadro 9 — Numero de filhos com NEE por familia, no grupo de méaes com filhos com
NEE

Numero total
de filhos com NEE n
por familia

1 filho 30

14 - Identificacao dos Servicos de Apoio

Objectivo 1 — Analisar se existem diferencas ao nivel dos servigos de apoio socia que
tém maior importancia para as maes de criangas com NEE e para as méaes de criancas
sem NEE.

Para averiguacdo da importancia dos servicos de apoio social para os dois
grupos de maes, realizou-se a andlise descritiva dos numeros de respostas e das
percentagens para as categorias “Apoio educativo’, “Apoio hospitalar”, “ Terapia fala’,
“Apoio econémico” e “Apoio psicologico” (quadro 10).
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Quadro 10 — Servigos de Apoio Social mais importantes para os dois grupos de méaes

Com Sem Com Sem
Categorias NEE NEE NEE NEE 2 2 p
n n % %
Sim Nao Sim Nao Sim Nio Sim Nao

Apoio educativo 26 4 12 18 86,7% 13,3% 40% 60% 5,211 0,004
Apoio hospitalar 22 8 23 7 73,3% 26,7% 76,7% 23,3% 4,118 0,001

Terapiafaa 21 9 3 27 70% 30% 10% 90% 4,231 0,031
Apoioeconémico 17 13 10 20 56,7% 43,3% 33,3% 66,7% 3,367 0,001
Apoiopsicolégico 12 18 8 22 40% 60% 26,7% 73,3% 3,550 0,023

Legenda: Com NEE — Maes com filhos com Necessidades Educativas Especiais

Sem NEE — Maes com filhos sem Necessidades Educativas Especiais

Ha diferencas estatisticamente significativas entre os dois grupos de méaes

quanto ao apoio solicitado. As maes de criancas com NEE consideram, mais

frequentemente, como sendo importantes todos 0s apoios, com excepcdo do apoio

hospitalar, que parece ser mais frequentemente considerado importante pelas mées de

criangas sem NEE.

Objectivo 2 — Comparar se 0s servic¢os de apoio social foram solicitados pelas mées de

criancas com NEE e pelas mées de criangas sem NEE.

No quadro seguinte apresenta-se a analise da solicitacéo de servicos de apoio

social para cada grupo (quadro 11).

Quadro 11 — As mées solicitaram/ndo solicitaram Servicos de Apoio Social, nos dois

grupos de méaes
Com NEE Sem NEE Total Com NEE Sem NEE
() (n) () % % X P
Sim 24 9 33 80% 30%
N&o 6 21 27 20% 70% 15,152 0,001
Total 30 30 60 100% 100%

Legenda: Com NEE — Maes com filhos com Necessidades Educativas Especiais

Sem NEE — M&es com filhos sem Necessidades Educativas Especiais
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Veificase, pelo quadro 11, que existem diferencas estatisticamente
significativas entre os dois grupos de mées quanto a solicitacdo de servigcos de apoio
social. A andlise das frequéncias relativas em percentagem permite verificar que 80%
das mées com filhos com NEE j& recorreu a servicos de apoio social, sendo que para o
grupo das méaes com filhos sem NEE apenas 30% afirmam ter solicitado o apoio social.

As mées com filhos com NEE solicitam mais esses servicos.

Fomos analisar também se os tipos de servicos de apoio social solicitados eram
diferentes nos dois grupos de mées (quadro 12).

Quadro 12 — Tipo de Servicos de Apoio Socia solicitados, nos dois grupos de méaes

Com Sem Com Sem
Categorias NEE NEE NEE NEE P p
n n % 9%

Sim Nido Sim Nido Sim Nao Sim Niao

Apoio educativo 20 10 29 833% 16,7% 11,1% 889% 1211 0,034
Apoio hospitalar 14 16 25 58,3% 41,7% 55,6% 44,4% 6,012 0,169

Terapiafala 15 15 28 62,5% 375% 222% 77,8% 4,271 0,101
Apoio econémico 14 16 27 58,3% 41,7% 33,3% 66,7% 6,160 0,189
Apoio psicolégico 7 23 4 26 29,2% 70,8% 44,4% 55,6% 3,010 0,123

w A O R

Legenda: Com NEE — M&es com filhos com Necessidades Educativas Especiais
Sem NEE — M&es com filhos sem Necessidades Educativas Especiais

Os resultados encontrados no quadro 12 agpontam para a ndo existéncia de
diferencas estatisticamente significativas relativamente ao tipo de servicos solicitados,
nos dois grupos de méaes, com excepcao do apoio educativo, que € mais frequentemente

solicitado pelas mées com criancas com NEE.
Objectivo 3 — Anadisar se existem diferencas entre os servigos de apoio social
solicitados e que foram efectivamente realizados segundo as maes de criancas com NEE

e as maes de criancas sem NEE.

Os quadros 13 e 14 traduzem os resultados obtidos na andlise dos servicos de

apoio social solicitados, pelos dois grupos de mées, e que foram realizados.
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Quadro 13 — Servicos de Apoio Socia solicitados que foram/ndo foram realizados, nos

dois grupos de méaes

Com Sem Com Sem
Categorias NEE NEE Total NEE NEE X 2 P
n n n % %
Servicos 23 4 27 95,8% 44,4%
realizados
Servicos ndo 1 5 6 4.2% 55,6% 11,62  0,0007
realizados
Total 24 9 33 100% 100%

Legenda: Com NEE — M&es com filhos com Necessidades Educativas Especiais

Sem NEE — M&es com filhos sem Necessidades Educativas Especiais

A andlise efectuada permitiu concluir que existem diferencas estatisticamente
significativas entre os dois grupos de mées. Dos servicos de apoio solicitados pela
totalidade da amostra, verificou-se que apenas 1 servico (4,2%) foi rejeitado no grupo
de méaes de criancas com NEE, sendo que para o grupo de maes de criangas sem NEE,
dos 9 solicitados, foram regeitados 5 (55,6%). Os servicos solicitados s&o mais
frequentemente realizados quando se trata de mées com criangas com NEE do que

quando os seus filhos ndo apresentam NEE.

Quadro 14 — Tipo de Servigos de Apoio Socia solicitados e que foram realizados, nos

dois grupos de mées

Com Sem Com Sem
Categorias NEE NEE NEE NEE 2 2 p
n n % %
Sim Nao Sim Nao Sim Nao Sim Nao

Apoio educativo 19 11 2 28 826% 133% 50% 50% 5211 0,117
Apoio hospitalar 10 20 4 26 435% 26,7% 100% 0% 5,118 0,321

Terapiafala 17 13 1 29 739% 30% 25% 75% 5755 0,227
Apoio econémico 12 18 1 29 522% 433% 25% 75% 5332 0,231
Apoiopsicolégico 5 25 0 30 21,7% 60% 0% 100% 4596 0,323

Legenda: Com NEE — Maes com filhos com Necessidades Educativas Especiais
Sem NEE — M&es com filhos sem Necessidades Educativas Especiais
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Analisando os resultados obtidos pelo quadro 14, verifica-se que ndo existem
diferencas estatisticamente significativas entre os dois grupos de méaes, no que concerne

ao tipo de apoio solicitado e que foi realizado.

Objectivos 4 e 5 - Analisar se existem diferencas quanto ao tipo de técnicos que as
maes identificam como ja tendo trabal hado/trabalham actualmente com os seus filhos

entre maes com criancas com NEE e maes com criancas sem NEE.
O quadro 15 apresenta-nos 0s Varios técnicos que ja trabalharam com as criangas
com e sem NEE, e o quadro 16 mostra-nos aqueles que trabalham actualmente com

€ssas criancas

Quadro 15 — Numero de técnicos que ja trabalharam com os filhos, nos dois grupos de

maes
Com Sem Com Sem
Categorias NEE NEE NEE NEE 2 2 p
n n % %

Sim Nao Sim Niao Sim Nao Sim Niao

E | do apoio educativo 25 5 1 29 833% 16,7% 3,3% 96,7% 36,394 0,0001

Terapeutafala 22 8 2 28 73,3% 26,7% 6,7% 93,3% 33,220 0,004
El 8 12 27 3 60% 40% 90% 30% 32,005 0,0001
Oftalmologista 15 15 7 23 50% 50% 23% 77% 15,555 0,0001
Fisioterapeuta 13 17 4 26 43,3% 56,7% 13,3% 86,7% 17,342 0,0001
Dentista 10 20 16 14 33,3% 66,7% 53,3% 46,7% 26,668 0,0001
Ortopedista 9 21 7 23 30% 70% 23,3% 76,7% 23,001 0,0012
Fisiatra 8 22 0 30 26,7% 73,3% 0% 100% 35,998 0,0001
Psicologo 7 23 5 25 233% 76,7% 16,7% 83,3% 27,231 0,0001
Terapeutaocupacional 5 25 0 30 16,7% 83,3% 0% 100% 35,788 0,0001
Assistente social 3 27 1 28 10% 90% 6,7% 93,3% 31,066 0,0001
Hidroterapeuta 3 27 0 30 10% 90% 0% 100% 36,890 0,0001
Neurologista 2 28 O 30 6,7% 933% 0% 100% 36,780 0,0001

Legenda: Com NEE — Maes com filhos com Necessidades Educativas Especiais
Sem NEE — M&es com filhos sem Necessidades Educativas Especiais

E | — Educador-de-Infancia
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E de realcar que entre as diferentes categorias, relativamente aos técnicos que ja
trabal haram/trabalham com as criangas com e sem NEE, os resultados obtidos pelos
quadros 15 e 16 mostram-nos que existem diferencas extremamente significativas, quer
a0 nivel dos servicos de técnicos que trabalharam com criangas com NEE
comparativamente com 0s servicos dos técnicos que trabalham actualmente com essas
mesmas criangas, quer em termos da quantidade e tipo de técnicos que
trabalharam/trabalham com as criangas dos dois grupos. No grupo de méaes com
criancas com NEE todos os apoios foram mais frequentemente prestados do que no
grupo de mées com criangcas sem NEE, com excepcdo do educador de infancia e
dentista.

Quadro 16 — Técnicos atraba har actualmente com os filhos, nos dois grupos de maes

Com Sem Com Sem
Categorias NEE NEE NEE NEE 2 p
n n % %

Sim Nao Sim Niao Sim Nao Sim Nao

E | do apoio educativo 26 4 2 28 86,7% 13,3% 6,7% 93,3% 39,994 0,0001

Terapeutafala 23 7 2 28 76,7% 23,3% 6,7% 93,3% 43,240 0,0001

El 20 10 26 4 66,7% 33,3% 86,7% 13,3% 32,835 0,0001
Fisioterapeuta 12 18 2 28 40% 60% 6,7% 93,3% 45446 0,0001
Oftalmologista 10 20 6 24 33,3% 66,7% 20% 80% 37,332 0,0001

Ortopedista 9 21 2 28 30% 70% 6,7% 93,3% 48,323 0,0031
Terapeuta ocupacional 7 23 0 30 23,3% 76,7% 0% 100% 50,001 0,0021
Dentista 6 24 12 18 20% 80% 40,0% 60% 35,098 0,0001
Psicologo 4 26 1 29 13,3% 86,7% 3,3% 96,7% 47,201 0,0001
Assistente social 3 27 1 29 10% 90% 33% 96,7% 35,788 0,0011
Neurologista 2 28 0 30 6,7% 933% 0% 100% 51,056 0,0001
Fisiatra 2 28 0 30 6,7% 933% 0% 100% 49,770 0,0001

Hidroterapeuta 2 28 0 30 6,7% 933% 0% 100% 51,120 0,0001

Legenda: Com NEE — M&es com filhos com Necessidades Educativas Especiais
Sem NEE — M&es com filhos sem Necessidades Educativas Especiais

E | — Educador-de-Infancia



Relativamente aos técnicos que actualmente trabalham com os seus filhos, em
todas as areas parece ser mais frequente trabalharem com criangas com NEE do que

com criangas sem NEE, com excepcao do educador de infancia e dentista.

Objectivo 6 — Comparar 0 grau de satisfagdo com a quantidade de técnicos que estéo
actualmente a trabalhar com o(0s) seu(s) filho(os) entre mées de criangas com NEE e

maes de criancas sem NEE .

Os dados do quadro 17 traduzem os resultados obtidos relativos ao grau de
satisfacdo com o nimero de técnicos que trabalham actualmente com os filhos, nos dois

grupos de mées.

Quadro 17 — Percepcdo em relacdo a quantidade de técnicos a trabalhar actuamente
com os filhos, nos dois grupos de mées

Categorias Com NEE Sem NEE Com NEE Sem NEE 7 p
n n % 9%
Poucos 19 3 63,3% 10%
Suficientes 11 24 36,7% 80%
. 19,465  0,0001
Muitos 0 3 0% 10%
Tota 30 30 100% 100%

Legenda: Com NEE — Mé&es com filhos com Necessidades Educativas Especiais

Sem NEE — M&es com filhos sem Necessidades Educativas Especiais

Avaliamos a percepcao em relacdo ao nimero de técnicos que estdo actual mente
atrabalhar com os filhos (quadro 17) e verificamos que ha diferencas significativas nos
dois grupos. O primeiro grupo (com criangas com NEE), a maioria das mées considera

~

que os técnicos que se encontram actualmente a trabalhar com os filhos, séo “Poucos’,
sendo que a maioria das maes do segundo grupo considera que sdo “Suficientes’.
Saliente-se que a categoria “Muitos’ ndo foi considerada pelo primeiro grupo,

referenciada apenas por 10,0% no segundo grupo.
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1.5 - Preocupacdes Relacionadas com a Familia

Objectivo 7 - Comparar o tipo de preocupacOes relacionadas com a familia

apresentadas pelas méaes de criancas com NEE e pelas mées de criangas sem NEE.

Comparamos ainda as preocupacdes que se relacionam com a familia, nos dois

grupos de méaes da amostra (quadro 18)

Quadro 18 — Maiores preocupagdes com a familia, nos dois grupos de maes

Com Sem Com Sem
n n % %

Sim Nao Sim Nao Sim Nao Sim Niao

Mais tempo para

as criangas 19 11 22 28 63,3% 36,7% 759% 24,1% 3,271 0,007
Maior aceitacdo da

comunidade 18 12 3 27  60% 40% 10,3% 89,7% 4,268 0,021
Flexibilidade

horériosemprego 15 15 16 14 50% 50% 55,2% 44,8% 5,700 0,001

Habitacdo com
maiscondices 14 16 6 24 46,7% 53,3% 20,7% 79,3% 3,252 0,031
Maior aceitacdo da

familia 14 16 7 23 46,7% 53,3% 24,1% 759% 3,354 0,023

Maisinformacdo 13 17 6 24 43,3% 56,7% 20,7% 79,3% 3,008 0,022

Legenda: Com NEE — Mé&es com filhos com Necessidades Educativas Especiais

Sem NEE — Maes com filhos sem Necessidades Educativas Especiais

Pelos dados recolhidos respeitantes a existéncia de preocupactes pelos dois
grupos de maes, verifica-se que todas as categorias tém uma percentagem superior a
40% no primeiro grupo de mées, o que se conclui que todas elas sdo razéo de
preocupacao. Saliente-se, no entanto, que no segundo grupo, a categoria “Mais tempo
para estar com as criangas’ obteve 0 numero de respostas mais elevado, sendo a
categoria “Flexibilidade horarios do emprego” igualmente considerada motivo de
preocupacdo. A categoria “Maior aceitacdo da comunidade” € a que maior diferenca
apresenta nos dois grupos, 60,0% (n=18) no primeiro grupo para 10,3% (n= 3) para o
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segundo grupo, confirmando o esperado por se tratar de uma categoria ainda hoje
estigmatizada pela nossa sociedade. Para o grupo de mées com filhos sem NEE, as
maiores preocupacdes relacionam-se essencialmente com o pouco tempo que tém para
estar e cuidar dos seus filhos. Em termos estatisticos, poderemos concluir que existem
diferengas significativas entre os dois grupos de mées, em termos de maiores

preocupacdes com afamilia.

Objectivo 8 — Comparar o tipo de transportes utilizados para levar os filhos as
consultas pelas mées de criangas com NEE e pelas méaes de criangas sem NEE.

No quadro seguinte apresentamos os resultados relativos ao tipo de transporte

utilizado parair as consultas, nos dois grupos de maes.

Quadro 19 — Transporte mais utilizado paralevar as criangas as consultas

Com Sem Com Sem
Categorias NEE NEE NEE NEE % 2 p
n n % %%

Sim Nao Sim Nao Sim Nao Sim Niao

Carro proprio 27 3 29 1 90% 30% 96,7% 33% 5010 0,194
Transporte de

familiareslamigos 7 23 3 27 23,3% 76,7% 23,3% 76,7% 5,055 0,201
Ambulancia 6 24 2 28 20% 80% 20% 80% 5311 0,214
Transportes
publicos 1 30 3 27 33% 96,7% 10% 90% 4,729 0,351

Legenda: Com NEE — Mé&es com filhos com Necessidades Educativas Especiais

Sem NEE — M&es com filhos sem Necessidades Educativas Especiais

O tipo de transportes mais utilizados para levar os filhos as consultas, para os
dois grupos do estudo, é o “Carro proprio”. Poderemos concluir ainda, que ndo existem
diferencas estatisticamente significativas entre os dois grupos de méaes, no que respeita

ao tipo de transporte mais utilizado para levar os filhos as consultas.
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Objectivo 9 — Analisar os aspectos considerados pelas mées como essenciais para

melhorar avida dos filhos por mées de criangcas com NEE e mées de criangas sem NEE.

Relativamente as perguntas abertas, que designaremos como preocupacoes
relacionadas com a familia (questdes 5.3 e 5.4 do question&io para identificar as
necessidades, 0s apoios sociais € 0 que pensam as maes sobre a vida das suas familias),
foi adoptada uma abordagem qualitativa através da andlise de contelido, baseada em
Bardin (1997), de acordo com a é&ea temdica pré-determinada: os aspectos
considerados essenciais paraamelhoria da QV dos filhos e das préprias méaes.

Procedemos a seleccdo de afirmacbes significativas, precedidas pelo(s)
nimero(s) da(s) participantes(s), (tabelas sinteses 1, 2, 3 e 4, anexo 5) e a0 seu
agrupamento por categorias e sub-categorias.

Na area tematica “ Aspectos considerados essenciais para melhorar a vida do/os
filho/os” (quadros 20 e 21), obteve-se um total de 41 respostas, para um total de 30
respondentes (mées com filhos sem NEE), tendo emergido as seguintes categorias: (1)
Relacionada com factores pessoais e familiares, (2) Factores profissionais, (3) Apoio e
(4) Factores escolares. As inferéncias das méaes com filhos com NEE foram 34, paraum
total de igualmente 30 respondentes, situam-se apenas em trés categorias. (1) Factores
pessoais e familiares, (2) Factores profissionais e (3) Apoio.

Os dados obtidos da andlise de contelido da questdo relativa aos aspectos
considerados de essenciais para melhorar a vida do/s filho/s, sGo apresentados nos
quadros 20, 21 e 22.
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Quadro 20 - Categorias e sub-categorias emergentes da é&rea temética “Aspectos

considerados essenciais para melhorar a vida do/os filho/os’ (mé&es com filhos sem

NEE)
Tema Categoria Sub-Categoria
1.Factores pessoais e familiares - Estabilidade emocional
2. Factores profissionais - Mais tempo disponivel

Aspectos essenciais
paramelhorar avida
do(os) filho(os)

- Flexibilidade de horarios
- Emprego estavel
- Reducdo do horéario de trabalho

3. Apoio - Apoio médico e de enfermagem
- Apoio de técnicos
- Apoio econdémico
- Apoio desportivo

- Apoio de transportes

4. Factores escolares - Melhores condic¢des escolares

- Escolas com melhores espagos

Pelos resultados do quadro 20 podemos observar que 0s aspectos considerados

de essenciais para melhorar a vida dos filhos, no grupo de méaes com filhos sem NEE,

sS40 quatro, sendo que a categoria“ Apoi0” apresenta mais sub-categorias.
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Quadro 21 - Categorias e sub-categorias emergentes da é&rea temética “Aspectos
considerados essenciais para melhorar a vida do/os filho/os” (mé&es com filhos com
NEE)

Tema Categoria Sub-Categoria

1. Factores pessoais e familiares - Estabilidade emocional

2. Factores profissionais - Mais tempo disponivel
- Emprego estavel
- Deixar de trabahar
Aspectos essencias
paramelhorar avida 3. Apoio - Apoio médico e de enfermagem
do(os) filho(os) - Apoio de técnicos

- Apoio econdémico
- Apoio educativo

- Apoio desportivo

- Apoio instrumental

- Apoio informativo

O quadro 21 mostra-nos os resultados obtidos relativamente aos aspectos
considerados de essenciais para melhorar a vida dos filhos, no grupo de méaes com filhos
com NEE. Esses resultados apresentam uma maior incidéncia na categoria “Apoio”,

sendo descritas sete sub-categorias.
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Quadro 22 — Respostas emergentes das categorias e sub-categorias relativas a &rea
temética “ Aspectos considerados essenciais para melhorar a vida do/os filho/os’ (méaes

com filhos com e sem NEE)

Categorias Sub-categorias Com NEE Sem NEE

n

w

1. Factores pessoais e familiares ~ Estabilidade emocional

=
o

2. Factores profissionais Mais tempo disponivel
Flexibilidade de horérios
Emprego estavel
Deixar de trabal har
Reducdo do horario de trabalho
3.Apoio Apoio médico e de enfermagem
Apoio de técnicos
Apoio econémico
Apoio desportivo
Apoio de transportes
Apoio instrumental
Apoio informativo
Apoio educativo

O O P KB O Fr M O O O P O O P Pl 5
W O O O Fr O ® U B N O Bk

4. Factores escolares Condic¢des escolares

Legenda: Com NEE — Mé&es com filhos com Necessidades Educativas Especiais

Sem NEE — M&es com filhos sem Necessidades Educativas Especiais

A categoria“Apoio”, com 48 respostas, (80%) coloca-se na primeira posi¢ao dos
aspectos considerados essenciais para melhorar a vida dos filhos, distribuindo-se estas
referéncias por varias sub-categorias, conforme nos mostra o quadro 22. Esta categoria
apresenta algumas diferencas entre as respostas dos dois grupos de maes. Algumas
destas sub-categorias surgem apenas nas respondentes com filhos com NEE: “Apoio
educativo”, “Apoio instrumental” e “Apoio informativo’, sendo que o “Apoio
educativo” se salienta as outras duas sub-categorias. O maior niUmero de respostas surge
na sub-categoria “Apoio de técnicos’, seguida de “Apoio médico e de enfermagem” e
“Apoio educativo”. Para o grupo de méaes com filhos sem NEE, salientam-se 0 “Apoio
econdmico e o “Apoio desportivo” como 0s mais importantes aspectos para melhorar a

vida dos seus filhos.
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Para a categoria “ Factores profissionais’ emergiram no primeiro grupo de maes,
as seguintes sub-categorias. “ Mais tempo disponivel”, “Flexibilidade de horérios’,
“Emprego estavel” e “Reducdo do horério de trabalho”. No segundo grupo, surgiram as
sub-categorias “Mais tempo disponivel”, “Emprego estavel” e “Deixar de trabalhar”.

Na categoria “Factores pessoais e familiares’, emergiu, nas respostas dos dois
grupos de mées, uma sub-categoria apenas “ Estabilidade emocional”, sendo que, paraa
categoria “Relacionada com factores escolares’, surgiu, também, apenas uma sub-
categoria“ Condigoes escolares”.

Objectivo 10 - Analisar os aspectos considerados essenciais para melhorar a vida das

mées de criangas com NEE e das mées de criangas sem NEE.

No que concerne a érea tematica “Aspectos considerados essenciais para
melhorar avida das méaes’ (Quadros 24 e 25), observamos, pela andlise de contelido das
respostas, que se obteve um total de 34 respostas de maes com filhos sem NEE e de 36
respostas de mées com filhos com NEE que se enquadram em apenas duas categorias:
(1) Factores profissionais e (2) Apoio.

Da categoria “ Factores profissionais’ emergiram as sub-categorias. “Mais tempo
disponivel”, “Flexibilidade de horarios’, “Emprego estavel”, “Deixar de trabalhar” e
“Condicdes de trabalho”, sendo que para a categoria “Apoi0” emergiram as seguintes
sub-categorias. “Apoio médico e de enfermagem”, “Apoio econdmico” e “Apoio

instrumental”.
Os dados obtidos da andlise de contelido da questdo relativa aos aspectos

considerados de essenciais para melhorar avida das méaes, sdo apresentados nos quadros
23,24 e 25.
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Quadro 23 - Categorias e sub-categorias emergentes da é&rea temética “Aspectos

considerados essenciais para melhorar avida das maes’ (méaes com filhos sem NEE)

Tema Categoria Sub-Categoria

1. Factores profissionais - Mais tempo disponivel
- Flexibilidade de horérios

- Emprego estavel
Aspectos essenciais para - Deixar de trabalhar
melhorar avida das maes - CondicGes de trabalho
2. Apoio - Apoio médico e de enfermagem

- Apoio econémico

- Apoio instrumental

Pelos resultados do quadro 23 podemos observar que 0s aspectos considerados
de essenciais para melhorar a vida das mées, no grupo de mées com filhos sem NEE,

s80 dois, sendo que a categoria “ Factores profissionais’ apresenta mais sub-categorias.

Quadro 24 - Categorias e sub-categorias emergentes da é&rea temética “Aspectos

considerados essenciais para melhorar avida das mées’ ” (méaes com filhos com NEE)

Tema Categoria Sub-Categoria

1. Factores profissionais - Mais tempo disponivel
- Flexibilidade de horarios
- Emprego estéavel
Aspectos essenciais para
melhorar avida das maes 2. Apoio - Apoio médico e de enfermagem
- Apoio de técnicos
- Apoio econémico
- Apoio familiar

- Apoio instrumental

No quadro 24 podemos observar que 0s aspectos considerados de essenciais para
melhorar a vida das mées, no grupo de mées com filhos com NEE, séo dois, sendo que a

categoria“ Apoio” apresenta mais sub-categorias.
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Quadro 25 — Referéncias emergentes das categorias e sub-categorias relativas a &rea
temética “ Aspectos considerados essenciais para melhorar a vida das mées’ (mées com

filhos com e sem NEE).

Categorias Sub-categorias Com NEE Sem NEE

n n

1. Factores profissionais Mais tempo disponivel 13 13
Flexibilidade de horérios 2 2

Emprego estavel 1 3

Deixar de trabalhar 0 1

Condicdes de trabalho 0 1

2. Apoio Apoio médico e de enfermagem 1 3
Apoio de técnicos 3 0
Apoio econémico 12 10

Apoio desportivo 0 0

Apoio de transportes 0 0

Apoio instrumental 3 0

Apoio informativo 0 0

Apoio educativo 6 0

Apoio familiar 1 0

Legenda: Com NEE — Mé&es com filhos com Necessidades Educativas Especiais
Sem NEE — M&es com filhos sem Necessidades Educativas Especiais

A categoria “Apoio” foi novamente a que obteve um maior nimero de
referéncias nos dois grupos de méaes respondentes, comparativamente com 0 que se
verificou na area tematica “ Aspectos considerados essenciais para melhorar a vida do(s)
filho(os)”. Nas 39 respostas relativas a esta categoria, das respondentes com filhos sem
NEE, emergem as sub-categorias seguintes. “Apoio dos servicos médicos e de
enfermagem” e “Apoio econdmico”’. Analisada esta mesma categoria nas 26 respostas
das respondentes com filhos com NEE, conclui-se que emergiram seis sub-categorias
sendo evidenciadas desta forma: “Apoio médico e de enfermagem”, “Apoio de
técnicos’, “Apoio econdmico”, “Apoio instrumental”, “Apoio familia” e “Apoio
educativo”.

O “Apoio econdmico” foi considerado o aspecto mais frequentemente apontado
como sendo essencial para a melhoria da vida dos filhos dos dois grupos, como
podemos verificar pelos segmentos de frase que se seguem, identificados pelo nimero
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atribuido a cada participante: “(...) ganhar mais dinheiro.” (9); “Melhor sal&rio (...)" e

“Deviater um ordenado melhor porgue esta tudo muito caro” (5).

As sub-categorias “ Apoio de técnicos’ e “Apoio instrumental”, com 3 respostas
respectivamente, também referidas pel as respondentes, demonstram que sdo importantes
para melhorar as suas vidas, conforme se podera verificar pelos seguintes segmentos de
frase: “Apoio psicolégico” (31); “Apoio da educacdo especial ao nivel domiciliario e na
frequéncia do Jardim de Infancia.” (45); “O bom empenho de todos os técnicos.” (32);
“Ter alguém para me gudar em casa.” (9) e “Sentir que a minha filha estara integrada

...y (19).

Embora com uma Unica resposta respectivamente, sera importante referir que o
“Apoio médico e de enfermagem” foi identificado como sendo fundamental para a
melhoria QV das mées respondentes, face a actuacdo profissional dos mesmos na
melhoria da vida da sua filha, conforme poderemos observar pelo segmento de frase
descrito: “A melhoria do estado fisico da minha filha e o facto de ela vir a ser

independente.” (56).

O “Apoio familiar” serd importante como suporte numa possivel melhoria da

QV de outra mae respondente: “ (...) Ter mais guda da minhafamilia’ (59).

Nessas respostas foram evidenciadas, em igual numero, as seguintes sub-
categorias. “Mais tempo disponivel” e “Flexibilidade de horéarios’. Mais uma vez é
fortemente salientada a importancia de ter tempo disponivel para que a vida das maes
seja melhorada. Este aspecto constitui uma preocupacao para as maes por se repercutir
na vida dos filhos e da familia, conforme se podera comprovar pelos segmentos de frase
seguintes:

- Maes com filhos sem NEE: " Ter mais tempo para a familia’ (64) ,(41), (21),
(40) ,(4); “Ter maistempo livre.” (19); “ (...) reducéo de horério” (10).

- M&es com filhos com NEE: “(...) e ndo ser preciso trabalhar tantas horas para
poder para poder estar mais com a minha filha” (73); Mais disponibilidade para estar

com ele afazer actividades.” (54) e “Mais tempo disponivel com afamilia(...)” (53).
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Podemos constatar que, relativamente aos aspectos considerados essenciais para

melhorar a QV das mées, parecem ser semel hantes entre os dois grupos da amostra.

Objectivo 11 — Comparar 0 grau de satisfacdo das mées de criangas NEE e das mées de
criangas sem NEE com a facilidade de utilizagdo dos recursos sociais existentes nas

suas comunidades.

O grau de satisfagcdo dos dois grupos de mées, no que concerne a facilidade de

utilizac&o dos recursos da comunidade, foi analisado no quadro 26.

Quadro 26 — Facilidade de utilizagdo dos recursos, nos dois grupos de maes

Categorias Com NEE Sem NEE Total Com NEE Sem NEE Total ; P
n n n % % %
Muito dificil 14 6 20 46,7% 20% 66,7%
Dificil 6 11 17 20% 36,7% 56,7%
Nem fé&cil, nem dificil 10 10 20 33,3% 33,3% 66,6% 7,671 0,104

Facil 0 2 2 0% 6,7% 6,7%
Muito féacil 0 1 1 0% 3,3% 3,3%
Total 30 30 60 100% 100% 200%

Legenda: Com NEE — Mé&es com filhos com Necessidades Educativas Especiais

Sem NEE — Mé&es com filhos sem Necessidades Educativas Especiais

Os dados do quadro 26 sugerem ndo haver diferencas estatisticamente
significativas entre os dois grupos de mées quanto a facilidade de utilizacdo dos

recursos existentes.

Objectivo 12 — Analisar se existem diferencas na percepcdo de disponibilidade dos
recursos da comunidade considerados importantes para as maes de criangas com NEE e

para as maes de criangas sem NEE.

A percepcdo das maes relativamente a disponibilidade dos recursos da

comunidade foi analisada no quadro 27.
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Quadro 27 - Disponibilidade de recursos importantes, nos dois grupos de maes

Categorias Com NEE Sem NEE Total Com NEE Sem NEE Total P y
n n n % % %
Nunca 0 1 1 0,0% 33% 33%
Raramente 12 11 23 40,0% 36,7%  76,7%
Algumas vezes 17 12 29 56,7% 40,0%  96,7% 5,477 0,140
Muitas vezes 1 6 7 3,3% 20,0% 23,3%
Totdl 30 30 60 100,0% 100,0% 200%

Legenda: Com NEE — Ma&es com filhos com Necessidades Educativas Especiais

Sem NEE — Mé&es com filhos sem Necessidades Educativas Especiais

Os dados apresentados no quadro 27 revelam ndo existir diferencas
estatisticamente significativas entre os dois grupos. Os recursos, considerados
importantes para as familias, disponibilizados pelos servicos de apoio social, séo, ha sua
maioria, “Algumas vezes’ ou “Raramente” concedidos. As categorias “Nunca’ e
“Muitas vezes’ foram menos frequentemente referenciadas.

Objectivo 13 - Comparar o0 grau de satisfagdo com o apoio social das mées de criangas
com NEE e das mées de criangcas sem NEE em cada uma das dimensbes da ESSS
(satisfagdo com os amigos, intimidade, satisfacdo com a familia e actividades sociais)

bem como do apoio social total.

O quadro 28 apresenta um resumo do calculo do teste t de student.
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Quadro 28 — Satisfagdo com o Suporte Social, nas vérias dimensdes da ESSS, nos dois

grupos de méaes
Dimensao Grupo n M (DP) t D

Satisfacdo Amigos Com NEE 30 15,9 (5,62)
SemNEE 30 17,0 (4,16) -0,861 0,126

Intimidade Com NEE 30 12,6 (4,54)
SemNEE 30 128 (3,42) -0,160 0,052

Satisfacdo Familia ~ ComNEE 30 9,9 (2,27)
Sem NEE 30 9,8 (2,07) 0,178 0,510

Actividades Sociais Com NEE 30 9,4 (2,99
Sem NEE 30 8,6 (2,56) 1,066 0,354

Apoio Socia Total Com NEE 30 479 (12,81)
SemNEE 30 483  (891) -0,140 0,112

Legenda: Com NEE — Maes com filhos com Necessidades Educativas Especiais

Sem NEE — M&es com filhos sem Necessidades Educativas Especiais

Pela andlise do quadro 28, é-nos permitido verificar que ndo ha diferencas
estati sticamente significativas entre os dois grupos de mées quanto a satisfagdo com o
apoio social globalmente considerado e a satisfagdo com os amigos, familia, intimidade
e actividades sociais. Deste modo, os resultados indicam que ndo existem diferencas
significativas entre os dois grupos, apresentando as maes com filhos com NEE uma

satisfacdo com o suporte social semelhante ao das mées com filhos sem NEE.

Objectivo 14 — Comparar o grau de satisfacao, relativamente a sua prépria salde entre

as maes de criancas com NEE e as mées de criangas sem NEE.

Para a cancar este objectivo utilizou-se o teste t de student.
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Quadro 29 - Teste t de student para a varidvel “Satisfacdo com a sua saide’, nos dois

grupos de méaes
Variavel Grupo n M (DP) t P
Satisfagdo com ComNEE 30 320 (0,714 -0547 0,587
asuasaude Sem NEE 30 330 (0,702

Legenda: Com NEE — M &es com filhos com Necessidades Educativas Especiais

Sem NEE — M&es com filhos sem Necessidades Educativas Especiais

Pelos resultados obtidos no quadro 29, podemos constatar que ndo existem
diferencas estatisticamente significativas entre os dois grupos de mées quanto a
satisfacdo com a sua salide. Assim, os resultados indicam que os dois grupos de méaes

apresentam uma semel hante satisfacéo com a sua salde.

Objectivo 15 - Comparar o nivel de QV apresentado por méaes de criangas com NEE e

maes de criancas sem NEE.

O quadro 30 apresenta um resumo da analise estatistica relativa as médias, aos
desvios-padréo e aos valores t da escala e sub-escalas WOQOOL -Bref, nos dois grupos

de maes.

Quadro 30 — Testes t de student para cada dimenséo e sub-escalas da QV, nos dois

grupos de méaes
Dimensao Grupo n M (DP) t p
Fisico ComNEE 30 12,9 (2,44)
Sem NEE 30 13,8 (1,82) -1,680 0,338
Psicoldgico Com NEE 30 131 (1,90)
Sem NEE 30 13,6 (1,76) -0,985 0,941
Social ComNEE 30 130 (3,19)
Sem NEE 30 13,8 (3,04) 1,049 0,923
Meio Ambiente = COomNEE 30 115 (2,60)
Sem NEE 30 121 (1,83) 1,004 0,059
QV ComNEE 30 125 (2,04)
SemNEE 30 13,2 (158) -1434 0,195

Legenda: Com NEE — Maes com filhos com Necessidades Educativas Especiais
Sem NEE — M&es com filhos sem Necessidades Educativas Especiais
QV —Qualidade de Vida
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Pela andlise do quadro 30, verifica-se que para a escala total e sub-escalas do
WHOQOOL-Bref, as médias das maes com e sem filhos com NEE ndo sdo
estatisticamente significativas. Deste modo, os resultados indicam que ndo existem
diferencas estatisticamente significativas entre os dois grupos, apresentando as maes
com filhos com NEE uma satisfagdo com o suporte social semelhante a das mées com

filhos sem NEE, e, consequentemente, idéntica QV.

Objectivo 16 — Comparar a relagdo entre a satisfagdo com o suporte social e aQV em
mées de criangas com NEE e em mées de criangas sem NEE.

Quadro 31 — Coeficientes de correlacéo de Pearson entre a Satisfacdo com Suporte

Socia eaQV, nos dois grupos de maes

Qv
Suporte Social Com NEE Sem NEE
r j/ r )4
Satisfagdo com Amigos 0,685  0,0001 0436 0,016
Intimidade 0,694 0,0001 0,387 0,035

Satisfacdo Familia 0,161 0,396 0,350 0,058
Actividades Sociais 0,656 0,0001 0,382 0,037
Apoio Social Total 0,728 0,0001 0,544 0,002

Legenda: Com NEE — Maes com filhos com Necessidades Educativas Especiais

Sem NEE — M &es com filhos sem Necessidades Educativas Especiais
QV —Qualidade de Vida

Os resultados obtidos no quadro 31 permitem verificar que existem correlagdes
positivas e moderadas a fortes entre a QV e 0 apoio social total nos dois grupos de
maes, bem como com as sub-escalas “Satisfagdo com amigos’, “Intimidade’ e
“Actividades sociais’. Estes resultados indicam que quanto melhor € a satisfagdo com o
suporte social em geral, com os amigos, com a intimidade e com as actividades sociais,
maior € a sua percepcao da QV. Esta correlacdo € mais forte para o grupo das méaes com
filhos com NEE. Um maior suporte social esta pois correlacionado com uma maior QV.

A “Satisfacdo com a familia’ ndo esté significativamente relacionada com aQV.
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Comparamos ainda a relagdo entre os diferentes dominios da QV com a
satisfacdo com o suporte social em méaes de criangas com NEE e em mées de criancas
sem NEE.

Quadro 32 — Coeficientes de correlacdo de Pearson entre os diferentes dominios da QV

e a Satisfacdo com o Suporte social, nos dois grupos de méaes

Suporte Social

Qv Com NEE Sem NEE

r p r p
Fisico 0,326  0,0001 0,284  0,0001
Psicol 6gico 0,684 0,0001 0,388 0,029
Socid 0,698 0,0001 0,350 0,032

Meio ambiente 0,242 0,215 0,162 0,038
QV Total 0,704  0,0001 0,494  0,0001

Legenda: Com NEE — Maes com filhos com Necessidades Educativas Especiais

Sem NEE — Mé&es com filhos sem Necessidades Educativas Especiais
QV —Qualidade de Vida

Através dos resultados do quadro 32, podemos observar que existem correlacoes
positivas entre 0 apoio social e a QV total nos dois grupos de mées, assim como entre
aquele e os dominios “Fisico”, “Psicolégico” e “Socia”. Estes valores indicam que
guanto maior € a percepcao da QV em geral, com os dominios fisico, psicologico e
social, maior € a sua satisfacdo com o suporte social em geral. Esta correlacdo € mais
forte para o grupo de mées com filhos com NEE. Saliente-se, no entanto, que 0s
resultados para 0 “Meio ambiente” sugerem que este dominio ndo esta correlacionado

com o suporte social.
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CAPITULO 6

DISCUSSAO

No ponto anterior foram destacados os resultados mais pertinentes, de forma a
dar relevo as questdes merecedoras de uma reflexdo. Desta forma, para a consecucéo da
discussdo da andlise dos dados, bem como dos resultados mais relevantes desta
investigacdo, sera efectuada de seguida, uma apreciacdo dos mesmos a luz dos
referenciai s tedricos e fazer a sua comparagcdo com outros estudos empiricos idénticos.

Por facilidade de exposicdo, os resultados do presente estudo ser&o discutidos de
acordo com o tratamento sOcio-demogréfico e 0s objectivos tracados para esta

investigacao.

Tratamento Socio-Demografico

Os dois grupos de méaes (com filhos com e sem NEE) néo se distinguem quanto
aidade e ao estado civil. Todas as participantes dos dois grupos sdo casadas, e residem
no distrito de Aveiro, estando a sua grande maioriaaresidir no concelho de Arouca. Em
termos de habilitacdes literérias ndo existem diferencas estatisticamente significativas
entre os dois grupos de maes, todas sdo escolarizadas, a maioria concluido o ensino
obrigatorio da sua época (6° ano de escolaridade) e a maioria tem emprego.
Relativamente a dimensdo do agregado familiar, podemos constatar que ndo existem
diferencas significativas nos dois grupos.

Da andlise dos resultados estatisticos pode-se observar que, quanto ao nimero
de filhos, h& diferencas estatisticamente significativas entre o grupo das maes com
filhos com NEE e o grupo das maes com filhos sem NEE. A maioria das méaes de
criangas com NEE tem apenas um filho e a maioria das mées de criangas sem NEE tém
dois filhos. Esta constatacdo podera indicar que apos o nascimento de um filho com
NEE, os pais ndo “arriscam” ter mais filhos.

Alo ingtituicdo/local mais frequentada/o pelos filhos das mées do grupo sem
NEE é o jardim-de-infancia publico, sendo que, no segundo grupo, os filhos estdo
distribuidos pelo jardim-de-infancia, domicilio, IPSS, creche e ama. Refira-se que as
diferencas obtidas, nos dois grupos de mées, relativas as institui¢des frequentadas pelos

seus filhos do estudo, resultam, em parte, do viés introduzido quando solicitamos ajuda
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de colegas nossas na aplicacdo dos questiondrios nos seus postos de trabalho, os jardins-
de-infancia.

Através dos resultados analisados na identificacdo dos filhos com NEE,
concluimos que a totalidade da amostra de méaes com filhos com NEE tem apenas um
filho nessas condi¢oes.

Objectivo 1 — De acordo com a opinido de Pereira (1996), 0s pais comegam a
sentir diferentes tipos de necessidades logo que nasce um filho com NEE, como a
realizacdo de um diagndstico preciso do problema por um profissional competente,
apoio emocional e orientagdo psicologica, e informagdo sobre o0s servicos existentes.
Apenas a primeira necessidade apontada por Pereira (1996) é verificada no nosso
estudo. O “Apoio educativo” consiste na categoria mais referida pelo grupo de méaes
com filhos com NEE, o que parece reforcar a opini&o que estas familias se apoiam
essencialmente no profissonal do AE, nomeadamente ao nivel da elaboracdo do
diagndstico e no desenvolvimento de uma intervencdo no dominio do bem-estar de
todos os membros da familia, identificando as necessidades familiares para determinar
convenientemente os recursos formais e informais que poderdo constituir respostas
(Dunst et al., 1994). O “Apoio psicoldgico” € menos frequentemente referido como
importante para esse grupo de mées, contrariando a necessidade de apoio emocional e
orientacdo psicologica. Esta questdo prende-se com o trabalho actualmente
desenvolvido pelos profissionais de IP, actuando com o objectivo de gudar os pais a
lidar com os seus filhos, evitando que se sintam sozinhos na gestdo emocional
(Almeida, 2000).

Assim, relativamente a possivel existéncia de diferencas ao nivel dos servicos de
apoio social, conclui-se que o “Apoio educativo” consiste no servigo de apoio social
mais frequentemente referido como sendo importante para o grupo de maes com
criancas com NEE, sendo que o “Apoio psicolégico” € o que menos frequentemente é
referido como importante para esse grupo. O servico de apoio socia mais
frequentemente referido como importante pelo grupo de méaes de criangcas sem NEE
consiste no “Apoio hospitalar”, sendo este servico igualmente referido como

frequentemente importante pelo grupo de mées de criancas com NEE.
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Objectivos 2 e 3 - Foram identificadas diferengas significativas no recurso a
servigos de apoio social nos dois grupos de mées, sendo que 80% das maes com filhos
com NEE ja recorreu a servicos de apoio social, enquanto o grupo das méaes com filhos
sem NEE, apenas 30% afirmam ter solicitado esse tipo de apoio. Estas diferencas, como
jé& se referiu, sdo significativas o que indica que as maes do primeiro grupo solicitam
mai's 0S servicos de apoio social.

Estes resultados contrariam os resultados obtidos no estudo realizado por
Bairrdo e Almeida (2002), sobre a avaliagdo das preocupacOes e necessidades da
familia, no &mbito da I P, tendo concluido que as criancas e as familias ndo tém acesso a
todo o tipo de recursos de que necessitam. Saliente-se que este estudo contou com a
populacdo das Educadoras do AE como populacéo inquirida, e ndo com as maes, como
no nosso estudo. Podemos ainda concluir que, apesar de 0s Nossos resultados Ndo serem
conclusivos ao nivel de uma resposta positiva de todos os recursos solicitados pelas
familias, 95,8% da amostra das médes com criangas com NEE tém acesso a todos o0s
servicos de apoio social que solicitam, sendo que apenas 44,4% das méaes com filhos
sem NEE tém acesso a esses recursos por elas solicitados. Esta constatacdo permite
colocar em evidéncia a importancia dos servigos de apoio social navida das familias de
criancas com NEE, bem como a ilagdo de que esses servigos estédo a cumprir 0 seu
papel.

Relativamente aos tipos de servicos de apoio social solicitados, verificamos
existirem diferencas estatisticamente significativas entre os dois grupos de mées. O
“Apoio psicolégico” foi menos solicitado pelas mées com criangcas com NEE que
participaram neste estudo, sendo que, o “Apoio educativo” foi 0 mais solicitado. Este
resultado podera estar relacionado com uma maior preocupacdo relativamente aos
apoios mais dirigidos aos filhos do que propriamente aos apoios mais dirigidos as maes.

O “Apoio hospitalar” foi 0 servico mais solicitado pelo grupo de mées com
filhos sem NEE, sendo o servico “ Apoio educativo” menos solicitado.

Dos servicos de apoio social solicitados e que foram concretizados, verificamos
ter havido diferencas estatisticamente significativas entre os dois grupos da amostra. Ao
grupo de méaes com filhos com NEE apenas lhe foi rejeitado um servico, enquanto o

grupo de méaes com filhos sem NEE referiu terem tido varias rejeicoes.
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Objectivos 4 e 5 — NO que concerne ao nimero e tipo de técnicos que ja
trabalharam/trabalham com os filhos dos dois grupos de maes, existem diferencas
estati sticamente significativas. Como se pode constatar, verifica-se que os técnicos que
j&trabalharam com as criangas, nos dois grupos da amostra, estdo em maior quantidade
relativamente aos técnicos que trabalham actualmente com as mesmas criangas. Esta
constatacao verifica-se, também, no tipo de técnicos.

Saliente-se que o0 educador do AE e o terapeuta da fala sdo técnicos que
trabal haram/trabalham maioritariamente com criangas com NEE. A terapia da fala
consiste num servi¢o muito importante para o primeiro grupo de mées, sendo que para o
segundo grupo ndo reflecte muita importancia. Esta constatacdo permite colocar em
evidéncia que os disturbios de comunicagdo surgem associados a variados problemas do
ambito da crianga excepcional, segundo a concepgado do termo por Kirk e Gallagher
(2002). Estando os disturbios de comunicagdo incluidos nos problemas apontados pelos
profissionais que sinalizam as criangcas com NEE, de imediato se conclui que a terapia
da fala torna-se imprescindivel para o desenvolvimento de um grande nimero dessas
criancas. Nas criancas sem NEE, essa necessidade surge de uma forma pontual, ndo
estando associada a problemas de desenvolvimento considerados, pela EE, de

moderados ou graves.

Objectivo 6 - Pela andlise da percepcdo que as maes tém do nimero de técnicos
que estdo actualmente a trabalhar com os filhos verificamos que ha diferencas
estati sticamente significativas nos dois grupos. Se, por um lado, o primeiro grupo (méaes
com filhos com NEE) considera que sdo poucos, 0 segundo grupo considera que séo
suficientes.

Segundo Simeonsson (2000), as familias de criangas com NEE sentem
necessidades complexas, em diferentes dimensdes. Desta forma, percebe-se que este
tipo de familias precise do apoio de um nimero superior de técnicos a trabalhar com os

seus filhos, comparativamente com as familias de criangcas sem NEE.

Objectivo 7 - Os dados recolhidos respeitantes a existéncia de preocupactes
relacionadas com a familia, pelos dois grupos de maes, demonstram que existe uma
diferenca significativa entre os valores encontrados para os dois grupos. Verifica-se que
todas as categorias no grupo de méaes com filhos com NEE so razéo de preocupagao.
Saliente-se, no entanto, que no grupo de méaes com filhos sem NEE, a dificuldade em ter
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tempo para as criangas, bem como a dificuldade em conciliar as rotinas com os filhos e
afamilia e com o emprego, S0 as que inspiram maior preocupacao.

Estes resultados véo de encontro a literatura que menciona que ter um filho com
NE vai exercer, nafamilia, impacto sobre a sua tensdo pessoal. Esse impacto parece ter
efeitos sobre a salde fisica e mental da mée, nas caracteristicas da deficiéncia dos
filhos, na quantidade e frequéncia das rotinas, na pouca flexibilidade dos horarios de
emprego, dificuldade de tempo disponivel paras e para afamilia, bem como afalta de

informagao e de apoios (Tavares, 2006).

Objectivo 8 - O tipo de transportes mais utilizados para levar os filhos as
consultas, para os dois grupos de mées do estudo, é a categoria “ Carro proprio”, o que
nos leva a concluir que, provavelmente, as familias possuem alguma autonomia

econdmica facilitando-lhes a gestéo no dia-a-dia.

Objectivo 9 — Os aspectos considerados como essenciais para melhorar a vida
dos filhos, nos dois grupos de mées, consistemn nas vérias vertentes de “Apoio”. Esse
apoio é salientado ao nivel de um apoio mais técnico no grupo de maes com filhos com
NEE (“Apoio de técnicos’, “Apoio médico e de enfermagem” e “Apoio educativo”),
sendo um apoio mais funcional no segundo grupo de méaes (“Apoio econémico” e
“Apoio desportivo”). A categoria“ Relacionada com factores escolares’ € percepcionada
pelas mées com filhos sem NEE como sendo essencial para melhorar a vida dos filhos.
O facto das mées com filhos com NEE n&o terem considerado esta categoria como
relevante, podera prender-se com os varios tipos de instituicdes/locais que os seus filhos
frequentam (jardins-de-infancia publicos e privados, creches e amas) relativamente aos

filhos sem NEE que, na sua globalidade, frequentam jardins-de-infancia publicos.

Objectivo 10 — Os aspectos considerados como essenciais para melhorar a vida
das mées, nos dois grupos, dizem respeito novamente a categoria“Apoio”. Verifica-se a
necessidade de uma maior diversidade de tipos de apoio no grupo de méaes com filhos
com NEE (“Apoio médico e de enfermagem, “Apoio de técnicos’, “Apoio econdmico”,
“Apoio instrumental, “Apoio familiar” e “Apoio educativo”). O segundo grupo de méaes
apenas referiu duas sub-categorias (" Apoio dos servicos médicos e de enfermagem” e
“Apoio econdmico”’) como essenciais para melhorar a vida delas préprias. O “Apoio
econdmico” foi o mais salientado nos dois grupos repercutindo-se no aspecto com
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maior importancia. Em suma, podemos constatar que ndo se verificam diferencas
significativas entre os dois grupos de méaes relativamente aos aspectos que consideram
como fundamentais paraa melhoriada suaQV.

Estes resultados do nosso estudo, em que 0 apoio econdmico consiste No apoio
mais importante para melhorar a vida das maes, contrariam as conclusdes de um estudo
realizado por Tavares (2006), a maes de criangas com multideficiéncia. A autora
concluiu que o impacto na familia se faz sentir a nivel econdmico, social, familiar e na
tensdo pessoal, porém, a tensdo pessoa foi 0 mais referido pelas maes, parecendo ter
efeitos a varios nivels: na salde, nas caracteristicas da deficiéncia, nas rotinas, assim
como na dificuldade de as conciliar com o0 emprego, na indisponibilidade de tempo para
s propria e paraafamilia, nafatade informacéo relativa a situagdo de deficiéncia e dos

apoio e natensdo fisica e emociona como resultado das exigéncias desses apoios.

Objectivo 11 — Relativamente aos dados obtidos sobre a “Facilidade de
utilizacdo dos recursos’, podemos concluir que estes ndo revelam diferencas
estati sticamente significativas na comparacdo dos dois grupos. As maes percepcionam
estar pouco satisfeitas com a facilidade de acesso aos recursos existentes na comunidade.
No entanto, sera necessaria alguma prudéncia na interpretacdo deste facto dada a
reduzida dimensdo da amostra.

Refira-se que um estudo realizado em Portugal, por Coutinho (1996), sobre as
dificuldades, necessidades e expectativas das familias em IP, revelou que, para os pais
participantes, existe uma grande dificuldade relacionada com o0 acesso a servicos de |IP
de qualidade.

Em 1997, Behl, Achers e Roberts desenvolvem um estudo sobre as necessidades
e prioridades dos pais, no qual, concluem que a primeira prioridade apontada pelas
familias consistiu na necessidade de uma maior divulgacdo e 0 acesso aos servicos de
intervencao ser mais facilitado, a segunda prioridade consistiu na necessidade de uma
melhor coordenacdo dos servicos, e, como terceira prioridade a necessidade de se
diversificar as formas de apoio afamilia

Assim, podemos concluir que esta dificuldade permanece na vida destas méaes

uma década depois.
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Objectivo 12 — Relativamente a questdo da disponibilidade dos recursos da
comunidade considerados importantes para as maes, podemos concluir que ndo se
verificam diferencas estatisticamente significativas na comparacdo dos dois grupos.
Existe a percepcdo de que os recursos solicitados se encontram disponiveis apenas
“Algumas vezes’ ou “Raramente’.

Estes resultados contrariam os resultados obtidos no estudo de Petr e Allen
(1997), que sugerem que as familias das criancas com problemas emocionais e de
comportamento percepcionavam receber menos servigos centrados na familia
relativamente as outras familias com criancas sem estes problemas. Foi ainda, nesse
estudo, encontrada uma correlacdo muito significativa entre os servigos recebidos e
satisfacdo das familias, isto €, quanto mais centrados na familia sdo os servigos, maior é
a satisfacéo da mesma.

As percepcdes dos pais relativamente a satisfagcdo com os servicos recebidos
foram ainda estudadas por Bailey, et a. (1999). Os participantes destes estudos foram
familias pertencentes a minorias étnicas com criancas em risco e com deficiéncia. Como
conclusdes salientaram que a satisfacdo dos pais parece estar mais relacionada com o
tipo e forma de prestacdo de servicos do que com as caracteristicas e necessidades das

familias.

Objectivo 13 - Verificamos, mais uma vez, ndo haver diferengas
estatisticamente significativas entre os dois grupos de méaes, relativamente ao grau de
satisfacdo com o apoio social, apresentando as mées com filhos com NEE uma
satisfacdo com o suporte social semelhante ao das mées com filhos sem NEE. Assim,
contrariamente ao esperado, as maes com filhos com NEE percepcionam ter um grau de
satisfagdo com o apoio socia semelhante ao das méaes com filhos sem NEE.

A familia constitui uma fonte importante de suporte social (Sarason, Levine,
Basham & Sarason, 1983). Para Dunst e Trivette (1990), a familia € considerada como
sendo um apoio formal. As actividades sociais, igualmente importantes fontes de apoio
social, também se enquadram no apoio formal (grupos sociais como clubes, associacdes
culturais, etc.) (Dunst & Trivette, 1990). Conforme nos refere Hobbs et a (1984), as
familias consistem num suporte fundamental no desenvolvimento de criangas saudaveis,
competentes e responsavels, mas, tarefa sera dificultada se ndo tiverem o apoio de

uma comunidade forte.
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Os resultados do presente estudo relativos ao grau de satisfagdo com o apoio
social parecem contrariar as conclusdes de Petr e Allen (1997) de que as familias das
criancas com problemas estdo menos satisfeitas com 0s servigos de apoio social.
Também Behl, Ackers e Roberts (1997) estudaram as necessidades e prioridades
apontadas pelos pais para obter 0s servigos que precisam, bem como as respostas
concedidas pelos programas de IP, tendo concluido que essas prioridades sdo:
necessidade de uma maior divulgacdo e acesso aos servicos de apoio social, uma melhor
coordenacdo dos servicos e uma maior diversificagdo desse apoio. No estudo de
Coutinho (1996), em que verificou as dificuldades, necessidades e expectativas das
familias em 1P, concluiu-se que a grande dificuldade sentida pelos pais se refere ao
acesso a servicos de IP de qualidade. Por sua vez, Flores (1999) realizou um estudo em
que pretendeu avaliar as percepcdes das mées de criangas com sindroma de Down
relativamente a relacdo entre a quantidade e a qualidade das redes de suporte social com
0s niveis de stress dai resultantes, tendo concluido que quanto menor era o grau de
satisfacdo relativamente a quantidade e qualidade do suporte social, mais elevados eram

oS niveis de stress.

Objectivo 14 - Neste objectivo também se constatou ndo haver diferencas
estati sticamente significativas entre os dois grupos de mées, no que concerne ao grau de
satisfacdo com a sua propria salde, o que parece contrariar aliteratura.

O cerne da QV consistia em ter boa salde durante a década de 70. Nessa altura,
assumia-se a opinido de que a doenca poderia comprometer o bem-estar fisico,
biol6gico, psiquico, social e econdmico (Fallowfield, 1990, citado por Silva, 2003).

Stein e Jessop (1991), num estudo com o objectivo de desenvolver uma
avaliacdo da salde menta das maes de criangas com doengas crénicas graves,
verificaram que, quanto maior € a limitagdo funcional da crianga, mais sintomas de
perturbacdo mental tem amae.

Noutro estudo, efectuado por Dockerty et a (2000), as diferencas encontradas na
salde mental dos pais de criancas com cancro e do grupo de controlo foram muito
pequenas.

A investigacdo levada a cabo por Silva (2007) sobre esperanca, QV e dinamica
familiar, sugere diferencas na salde mental e fisica entre os trés grupos de pais de
criangas com cancro que estudou (criangas com cancro, sobreviventes ao cancro e sem
doenca). Contudo, a componente mental apresenta maiores variagdes, sendo que os pais
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com criangas com cancro e em tratamento apresentam inferiores resultados de

percepcao aesse nivel.

Objectivo 15 — Pelos resultados obtidos, constata-se que ndo existem diferencas
estatisticamente significativas entre os dois grupos, apresentando as méaes com filhos
com NEE uma satisfagdo com a sua QV semelhante ao das mées com filhos sem NEE.

Estes resultados podem estar associados ao facto de as mées demonstrarem
preocupacao com factores como ter mais tempo para estar com os filhos versus uma
maior flexibilidade de horarios no emprego e uma maior aceitacdo da situagdo de
deficiéncia pela comunidade, os quais consideram de fundamentais paraa suaQV.

Estes resultados confirmam a literatura que menciona que ndo ha disparidade
entre a QV das maes com criangas portadoras do sindroma de Down e das mées com
criangas sem esse problema (Faria, 2000).

Objectivo 16 — Os resultados relativos a relagdo entre a satisfagdo com o suporte
social eaQV indicam que, nos dois grupos estudados, quanto melhor € a satisfacdo com
0 suporte social em geral, com os “Amigos’, com a*“Intimidade” e com as “ Actividades
sociais’, maior € a sua percepcdo da QV. Esta correlacdo € mais forte para o grupo das
maes com filhos com NEE. No entanto, a “Satisfagdo com a familia’, apresenta uma
correlacdo ndo significativacom a QV nos dois grupos de maes.

Os resultados do presente estudo relativos a satisfacdo com a familia ndo
parecem corroborar com as conclusdes de varios estudos. Turnbull, Summers e
Brotherson (1986) descrevem algumas situacdes de tensdo surgidas em diferentes
situacOes da vida familiar apds 0 nascimento de uma crianca “ diferente”. Ainda outros
estudos indicaram que o nascimento de uma crianca “diferente” pode influenciar a
harmonia do casal (Frude, 1991). Tew et a. (1974, citado por Pereira, 1996) estudaram
um grupo de 59 casais apds 0 nascimento de um filho com espinha bifida, tendo
verificado que, apos 10 anos, existe um nivel inferior de harmonia familiar, tendo
duplicado o numero de divorcios relativamente ao grupo de controlo.

Partindo-se do pressuposto de que as familias com criangcas com NEE teriam
uma pior QV relativamente as familias com criancas sem NEE, e comparando os
valores obtidos com outros trabal hos realizados sobre a temética, conclui-se o seguinte:

(1) Os valores encontrados para a dimensdo “Psiquico” confirmam a opinido de
Powell e Ogle (1991) ao referirem que os pais das criangas portadoras de deficiéncia
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tém capacidade para ultrapassar e aprender a viver com a situagdo, isto é, possuem uma
“forca positiva’ que os leva a transformar o problema numa experiéncia enriquecedora.
Esta tendéncia, confirmada no nosso estudo, aplica-se também ao grupo de méaes com
filhos sem NEE.

(2) Relativamente ao numero de filhos nas familias, concluimos que o nimero
de filhos € mais baixo no grupo de méaes com filhos com NEE comparativamente com o
grupo de maes com filhos sem NEE. Estes resultados contrariam a ideia de que um
maior nimero de filhos nas familias cria uma “amosfera’ de normalidade parecendo
que os pais mostram ter uma postura de melhor aceitacdo relativamente a ideia de que
conseguiram ter outros filhos normais (Turnbull et al., 1986).

(3) As actividades de socializagcdo obtiveram os valores mais elevados do
questionario, salientando-se a sub-escala “Satisfagdo com a vida sexua”, o que
confirma a opinido de Relvas (1996), ao referir que as actividades de socializagdo sdo
muito importantes paraa QV de qualquer individuo ou familia.

(4) N&o ha disparidade entre a QV das mées com criancas com NEE e das méaes
com criancas sem NEE, conclusdo também confirmada por Faria (2000), no seu estudo
sobre m&es com criangas portadoras do sindroma de Down, onde concluiu que nédo
existem diferencas entre a QV das mées com criangas com esse problema e das méaes
com criangas ditas normais.

Ao contrario do que era esperado, os resultados do presente estudo mostram que
as maes participantes possuem uma boa QV, independentemente de terem filhos com ou
sem NEE, ndo havendo diferencas estatisticamente significativas na QV dos dois
grupos. E aforma como a pessoa vé a sua propria vida que vai determinar se elatem ou
ndo qualidade.

Apbs a andlise dos resultados obtidos, consideramos que existem aspectos
passiveis de serem reflectidos, salvaguardando-se a opinido de que esses dados ndo
possam ser inferidos para a populacdo geral das mées com filhos com NEE por se tratar
de um estudo desenvolvido no distrito de Aveiro.

A percepcdo da QV das familias com criangcas com NEE e a importancia dos
servicos de apoio socia que lhes sdo prestados, constituem actualmente, duas
importantes abordagens da IP no nosso pais. Ambas sdo influenciadas por multiplos
factores, alguns dos quais procuramos explorar ao longo deste estudo, havendo, no
entanto, um longo caminho a percorrer para que essas dimensbes estgam
completamente esclarecidas.
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Foram varias as limitacBes encontradas no decorrer do processo de realizagdo
deste trabal ho.

Uma primeira limitacdo a considerar neste estudo consiste no facto da amostra
ter sido pequena, limitando a possibilidade de analises mais pormenorizadas ou de
alguns resultados ndo terem tido significancia estatistica.

Como na nossa amostra foram apenas incluidos sujeitos do sexo feminino, ndo
foi possivel andlisar se avariavel sexo fara diferencas na QV. Para Rosser et al. (1977),
esta variavel ndo est associada a diferencas na percepcéo da QV, contudo, estes autores
referem que talvez os construtos actuais para a avaliacéo da QV ndo sejam adequados
paraidentificar estas diferencas, sendo necessarios estudos mais especificos para avaliar
esta questdo. Sugerem-se estudos onde se avalie a percepcdo da QV de familias
monoparentais com filhos com NEE, familias com filhos com comportamentos
desviantes ou criancas/jovens com NEE.

Em dltimo lugar, os resultados obtidos ndo podem ser generalizados para todas
as maes portuguesas com filhos com NEE, uma vez gque a amostra foi composta para

maes residentes no distrito de Aveiro.
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CONCLUSOES

O presente estudo, tal como ja foi referido, € uma investigacdo que tem como
principal objectivo a anadlise da QV das familias de criangas com NEE, no ambito da IP,
considerando os servicos de apoio social que lhes estdo a ser prestados. Assim, e porque
existem probleméticas ainda insuficientemente conhecidas, nomeadamente no que
concerne a QV das familias com filhos com NE, esta investigacéo indagou por esta érea.

Sendo a QV um conceito que, apesar de controverso, é geralmente aceite como
multidimensional, isto €, determinada por varias dimensdes que se inter-relacionam
(Silva et a., 2003), ndo se restringindo a condicdo fisica (Bowling, 1994, Lopez, Megjia
& Espinar, 1996), e que ndo esta restrita a natureza por englobar também elementos da
actividade humana como os aspectos sociais, psiquicos e biolégicos (Abbott, 1997),
fomos também procurar informag&o relativa a satisfagdo com o suporte social. Com esse
proposito, e considerando que a avaliagdo da QV de um individuo consiste na sua
percepcao face a sua posicdo na vida (Harper & Power, 1998), optamos por avaliar a
QV das familias com criangas com NE que favorecem de IP, através da satisfacdo das
méaes relativamente as suas necessidades bem como as respostas positivas dos servicos
de apoio socia face a essas necessidades. Um dos principios consagrados nas véarias
avaliacOes efectuadas pelas autoridades portuguesas, aos servicos de apoio prestados as
criancas com NEE e as suas familias, consiste na ideia de que séo as proprias familias
com criangas com NE quem melhor pode avaliar o que se enquadra em resultados de
qualidade (DGEEP/MTSS, 2006).

No presente trabalho procuramos desenvolver uma revisdo tedrica de leitura por
nos seleccionada, relacionada com as diferentes tematicas em estudo: a QV, 0s servicos
de apoio social, a familia e a IP no contexto da EE. Foi a partir desta revisdo
bibliogréfica, centrada nas diferentes teméticas tratadas, que tracamos os objectivos do
estudo bem como o enquadramento final dainvestigacéo.

Concluimos que os resultados obtidos na presente investigacéo sugerem que néo
existem diferencas estatisticamente significativas entre os grupos de méaes com filhos
com e sem NEE relativamente as varidvels demogréficas idade, habilitacfes literérias,
tipo de actividade profissional e agregado familiar.

Sendo que o0 AE, no nosso actual sistema de ensino, consiste num servico social

exclusivo para criancas/alunos com NEE, compreende-se que este sga 0 servigo
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considerado de muito importante para as méaes com filhos com NEE. Por outro lado, e
ao contrario do previsto, 0 apoio psicoldgico ndo reveste grande importancia para este
grupo, 0 que sugere que dispensam de orientacdo psicoldgica. Ja para as maes com
filhos sem NEE, o apoio hospitalar é o mais importante. Assim, concluimos que a
importancia atribuida aos diferentes servicos de apoio social talvez esteja relacionada
com as diferentes necessidades vividas por estes dois grupos de maes.

Outra conclusdo a referir relaciona-se com 0s servicos de apoio social
solicitados pelas mées e que sd0, na sua maioria, concretizados pelas organizagoes
formais, 0 que demonstra que esses servigos respondem convenientemente as
necessidades apontadas pelas familias, repercutindo-se num importante aspecto para
uma melhor QV. Os técnicos que ja trabalharam ou estéo atrabalhar com os seus filhos,
confirmam que o0s servicos de apoio social estdo a responder positivamente as
expectativas das familias no tipo de técnicos, ndo estando a dar uma resposta satisfatéria
ao nivel da quantidade desses técnicos para o grupo de maes com filhos com NEE.

Constata-se, ainda, que as preocupacdes mais sentidas pelas méaes com filhos
com NEE sdo ter pouco tempo para estar com as criangas e a fraca aceitacéo da situacéo
pela comunidade, seguidas das preocupacOes relacionadas com a flexibilidade de
horéarios no emprego. Para as méaes com filhos sem NEE, as preocupacdes salientadas
estdo mais centradas na falta de tempo para estar e tratar dos filhos.

Relativamente aos resultados obtidos na comparacdo do tipo de transportes
utilizados para levar os filhos as consultas, ndo se verificaram diferencas significativas
entre os dois grupos de maes. Praticamente todas elas utilizam carro proprio, o que
podera traduzir-se na constatacdo de que, na sua maioria, estas tém uma situacdo
econdémica facilitadora da aquisicdo de carro, havendo uma relacéo positiva entre os
meios de transporte utilizadose aQV.

O apoio social demonstrou ser um aspecto importante para a QV das criangas e
das mées, nos dois grupos de mées. Verifica-se, no entanto, que a satisfacdo com a
familia e com as actividades sociais € inferior que a satisfacdo com 0s amigos e com a
intimidade. Contudo, verifica-se ainda que as maes se mostram satisfeitas com a
disponibilidade dos recursos sociais existentes na comunidade, mas mais insatisfeitas
em relacdo a facilidade da sua utilizagéo.

Relativamente a percepcdo das mées sobre a sua salide, mais uma vez obtivemos

resultados que contrariam o esperado, indicando ndo haver diferencas estatisticamente



significativas. De facto, as mées com filhos com NEE apresentam uma satisfagdo com a
sua salide semel hante a das mées com filhos sem NEE.

Constatou-se ainda gue ha uma correlagdo positiva entre o suporte social eaQV.
Os resultados sugerem que quanto maior é a satisfagdo com o suporte socia melhor € a
QV, embora se verifique haver uma correlagdo mais forte para o grupo de méaes com
filhos com NEE. Estes resultados sobre a satisfacdo com a familia estdo de acordo com
outros estudos efectuados e jareferidos no presente estudo.

Finalmente, os resultados indicam que, em termos gerais, ndo existem diferencas
estatisticamente significativas entre os dois grupos de maes quanto a sua QV,
apresentando as mées com filhos com NEE uma satisfacdo com a sua QV idéntica a das

maes com filhos sem NEE.
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ORIENTACOES PARA A PRATICA

Temos plena consciéncia de que a QV das mées de criancas com NEE e das suas
familias ndo se restringe as dimensfes estudadas neste estudo, nem tdo pouco sera
influenciada apenas pelas variaveis que analisimos. Assim, seria interessante que se
desenvolvessem outras investigactes no sentido de estudar aimportancia desempenhada
por outros factores, na QV das familias com criangcas com NEE, tais como: (1)
diversificar a area geogréfica do estudo, contemplando também o interior e o sul do
pais, (2) aimportancia desempenhada pelos servicos sociais, formais e informais, como
suporte familiar em familias monoparentais, (3) alargar a amostra aos pais, técnicos e
outros elementos da familia.

Estes aspectos constituem apenas algumas pistas de investigacdo que poderdo
contribuir para o conhecimento da QV das familias portuguesas com criangas com NEE,
nomeadamente no que concerne a qualidade dos servigos de apoio socia prestados a
essas familias, asssm como desenhar procedimentos compativeis com uma intervencao
eficaz e de qualidade.

Assim, com o objectivo da promogdo da QV das criangas com NEE e das suas
familias, sugere-se que, na prética, os técnicos envolvidos nesse processo promovam
estratégias de ac¢do que considerem:

- Respostas de apoio social, de natureza multidimensional e multidisciplinar;

- Incentivo aintegracdo social das criangas com NEE e das suas familias, através
de accles de prevencdo, de formagédo e de encaminhamento;

- Articulacdo entre as entidades formais (que prestam os servigos) e as familias
com filhos com NEE;

- Descentralizagdo das decisdes dos servigos formais relativamente ao apoio

socidl.
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Anexo 1 — Consentimento Informado das Participantes

QUALIDADE DE VIDA DAS FAMILIAS: CONTRIBUTO DOS SERVICOS DE
APOIO SOCIAL NA INTERVENCAO PRECOCE
CONSENTIMENTO INFORMADO DOS PARTICIPANTES

Os questionérios que se seguem integram um projecto de investigacdo que tem
como principal objectivo avaliar a qualidade de vida das familias de criangas com
necessidades educativas especiais, no ambito da intervencéo precoce, convergida nos
servigos de apoio social prestados. As suas respostas serdo confidenciais e estardo
sempre consideradas correctas.

A sua participagdo € muito importante porém, se considerar oportuno a néo
participar nele aceitamos e respeitamos a sua opinido agradecendo de igual forma a sua
atencdo. Se concordar em participar nesta investigacdo, agradece-se que assine no

espaco aberto imediatamente a seguir.

Eu, abaixo assinado,

(nome completo), tomei conhecimento de todos os pardmetros da investigacéo:
objectivo do estudo e o gque tenho que fazer para participar nele. Todas as minhas
perguntas foram respondidas ndo tendo ficado com dividas. Fui informada que tenho o
direito de recusar participar ndo tendo essa opgao quaisquer repercussdes para mim.

Assim, declaro que aceito participar nainvestigagéo, respondendo atodas as questdes.

Assinatura
Data
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Anexo 2 — Questionario para identificar as necessidades, os Apoios Sociais e 0 que
pensam as maes sobre a vida das suas familias

Este questionario tem como objectivo a identificacdo das necessidades das
familias, assm como identificar os apoios sociais que as familias recebem actualmente
ou gostariam de vir areceber.

Por favor, responda a cada questéo considerando a sua situagéo pessoal. Todos

os dados respondidos serdo confidenciais.

Instituicéo
Questionario n® Data

1 — Identificacdo da Mae
Data de Nascimento / / |dade
Estado Civil

Residéncia (Concelho)

HabilitacOes Literarias

Profissdo

Com quem vive?

2 - Identificacao de todos os Filhos

Por favor, preencha o quadro seguinte de acordo com o nimero de filhos que tem, a data
de nascimento de cada um, o sexo (M para masculino ou F para feminino) e a
instituicdo que frequenta (creche, infantario, jardim de infancia, escola bésica do 1°
ciclo, escola basica dos 2° e 3° ciclos, secundaria, universidade), se tem Necessidades

Educativas Especiais, comecando do filho mais velho para o mais novo.
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(Dofilho Datade | Sexo | Instituicdo que | Tem Necessidades Educativas
maisvelho | nasciment | (b) frequenta Especiais?
parao mais 0 () (d)
Nnovo) (a) (Se sim, colocar um X nalinha
correspondente ao filho ou
filhos em causa)
1°
20
30
4°
50
6°
=70

3 — Identificacio dos Filhos com necessidades Educativas Especiais

3.1 — Se na coluna (d) do quadro respondeu Nio em todos os filhos, por favor passe

para apergunta4.

Se na coluna (d) do quadro respondeu Sim em um ou mais filhos, por favor responda a

esta questao:

Primeiro filho:

Diagnostico Médico:

Diagnosticado em /

Segundo filho:
Diagnostico Médico:

Diagnosticado em /

Terceiro filho:

Diagnostico Médico:

Diagnosticado em /
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4 - Identificacdo dos Servicos de Apoio
4.1 — Quais sd0 0s servicos de apoio social que maisimportanciatém para a sua familia?
(Marque com um X , na coluna da direita do quadro, aqueles servicos que tém

maior importanciaparasi)

Apoio psicolégico

Apoio educativo

Apoio hospitalar

Apoio econdmico

Terapiadafala

Outros

Quais?

4.2 — Jasolicitou servicos de apoio social?
(Marque com um X, na coluna da direita do quadro, aqueles servicos

gue ja pediu)

Nunca solicitel servigos de apoio social

Apoio psicoldgico

Apoio educativo

Apoio hospitalar

Apoio econdmico

Terapiadafala

Outros

Quais?
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4.3 — Se nunca solicitou servicos de apoio social, por favor passe para a pergunta
numero 4.4.
Se ja solicitou servigcos de apoio social, refira quais foram os servicos de apoio que

pediu que foram realizados.

(Marque com um X, na coluna da direita do quadro, agueles servicos

gue pediu e foram realizados)

N&o foram “fornecidos’

Apoio psicolégico

Apoio educativo

Apoio hospitalar

Apoio econdmico

Terapiadafala

Outros

Quais?
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4. 4 — Indique os técnicos que ja trabalharam com o/os seu/seus filho/os.
(Marque com um X, na coluna da direita do quadro, os técnicos que ja

trabal haram com o/os seu/seus filho/os.

Educador de Infancia

Educador de Infancia do Apoio

Educativo/lntervencdo Precoce

Psicdlogo
Assistente Social

Neurologista
Fisiatra
Ortopedista
Dentista
Oftalmologista

Fisioterapeuta

Terapeuta Ocupacional

Terapeutada Fala

Hipoterapeuta

Hidroterapeuta

Outros

Quais?
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4. 5 — Indique os técnicos que estéo actualmente a trabalhar com o/a seu/sua filho/a.
(Marque com um X , na coluna da direita do quadro, os técnicos que estdo a

trabalhar com o/os seu/seus filho/os.

Educador de Infancia ou Professor do

Ensino Basico

Educador de Infancia ou Professor do
Apoio Educativo

Psicologo
Assistente Social

Neurologista
Fisiatra
Ortopedista
Dentista
Oftalmologista

Fisioterapeuta

Terapeuta Ocupacional

Terapeuta da Fala

Hipoterapeuta

Hidroterapeuta

Outros

Quais?

4. 6 — Considera que 0s técnicos que estdo a trabalhar com o/os seu/seus filho/os e a sua
familia sdo:

(Marque com um X, debaixo da coluna que melhor se adequa a sua situacao)

Poucos Os Suficientes Muitos
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5 - Preocupacdes relacionadas com a Familia
5.1 — Quais sdo, actualmente, as suas maiores preocupacoes?
(Marque com um X, na coluna da direita do quadro, aguelas que considera serem

as suas maiores preocupacoes)

Flexibilidade de horérios no emprego

Habitacdo com mais condicdes

Mais tempo para estar com a/'s criangalas

Uma maior aceitacdo e/ou compreensdo da

comunidade

Uma maior aceitagcdo e/ou compreensdo da
familia

Mais informacéo

Outras

Quais?

5. 2 — Quando precisa de levar alas criangals as consultas qual/ais é/sdo o/s transporte/s
gque mais utiliza?
(Assinale com um X, na coluna da direita do quadro,_o/s transporte/s que mais

utiliza)

Carro préprio

Transporte de familiares ou amigos

Transporte publico (ex: autocarro, metro)

Taxi

Ambulancia
Outro
Qua?
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5.3 — Que aspectos considera essenciais para melhorar a vida do/os seu/seus filho/os?

5.4 — Que aspectos considera essenciais para melhorar a suavida?

5.5 — Sente que é facil utilizar 0s recursos que existem na sua comunidade?

(Margue com um X, debaixo da coluna que melhor se adequa a sua situagéo)

Nada

Facil

Um Pouco

Facil

Mais ou

Menos Facil

Muito

Facil

Bastante

Facil

5.6 - Que recursos, que considera importantes, estdo disponiveis na sua comunidade?

(Marque com um X, debaixo da coluna que melhor se adequa a sua situagao)

Nunca

Raramente

Algumas

Vezes

Muitas Vezes

Sempre
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Anexo 3 — Escala de Satisfacao com o Suporte Social — ESSS.

As perguntas que se seguem respeitam ao apoio social. Por favor assinale

com uma cruz a resposta que melhor se enquadra com os seus sentimentos.

Concordo

totalmente

Concordo na

maior parte

Néo
concordo
nem

discordo

Discordo
na maior

parte

Discordo

totalmente

1. Os amigos nd me procuram tantas vezes

guantas eu gostaria

2. Estou satisfeita com a quantidade de amigos que

tenho

3. Estou satisfeita com a quantidade de tempo que

passo com os meus amigos

4. Estou satisfeita com as actividades e coisas que

faco com o meu grupo de amigos.

5. Estou satisfeita com o tipo de amigos que tenho

6. Por vezes, sinto-me sd no mundo e sem apoio

7. Quando preciso de desabafar com aguém

encontro facilmente amigos com quem o fazer

8. Mesmo nas situagdes mais embaracosas, se
precisar de apoio de emergéncia, tenho varias

pessoas a quem possa recorrer

9. As vezes sinto fata de alguém verdadeiramente
intimo que me compreenda e com quem possa

desabafar sobre as coisas intimas

10. Estou satisfeita com o que fago em conjunto

com aminhafamilia

11. Estou sdtisfeita com a quantidade de tempo

gue passo com a minha familia

12. Estou satisfeita com o que fago em conjunto

com aminhafamilia

13. N&o saio com amigos tantas vezes quantas eu

gostaria

14. Sinto falta de actividades sociais que me
satisfacam

15. Gostava de participar em mais actividades de
organizagdes (por exemplo, clubes desportivos,

escuteiros, partidos politicos, etc.).

Escala de Satisfacéo com Suporte Social: 1999; Prof. Doutor J. Ribeiro

Extraido del. Silva (2003).
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Anexo 4 — Escala de Avaliacao da QV — WHOQOL-Bref

[nstrucées
Este questionario tem como objectivo saber como Voceé se sente a respeito da sua

qualidade de vida. Por favor, responda a todas as questdes.
Se vocé ndo tiver a certeza sobre a resposta a dar a uma ou mais questdes, por
favor, escolha de entre as opgdes a que Ihe parece mais apropriada. Esta, muitas vezes,

podera ser a sua primeira escolha.

Por favor, ao responder considere sempre as suas aspiracdes, prazeres
preocupacdes e valores. NOs estamos a perguntar 0 que vocé acha da sua vida, tendo
como referéncia as duas ultimas duas semanas.

Por exempl o, pensando nas Ultimas duas semanas, uma questdo poderia ser esta:

muito o _
nada medio | muito | completamente
pouco
V océ recebe dos servigos de apoio
_ _ _ 1 2 3 4 5
socia 0 apoio de que necessita?

Vocé deve circular 0 nimero que melhor corresponde ao apoio que Voceé recebe
dos servicos de apoio social 0 apoio de que necessita nestas duas Ultimas semanas. Por

exemplo, vocé deve circular o nimero 2 se vocé recebeu “muito pouco” apoio.

muito o .
nada médio | muito | completamente
pouco
V océ recebe dos servicos de apoio
. . _ 1 2 3 4 5
social o apoio de que necessita?

Outro exemplo: vocé deve circular 0 niUmero 4 se vocé recebeu “muito” apoio

nas Ultimas duas semanas.
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Por favor, leia cada questio, veja 0 que melhor se adequa a sua situacio e
circule no niumero que lhe parece a melhor resposta.

. , . | nem mé&nem )
muitoma | ma boa | muito boa
boa
Como vocé avaliariaa sua
1 qualidade de vida? 1 2 3 4 S
. Nem
Muito C . )
insatisfei Insatisfeit satisfeita Satisfeita l\/!wtp
ta a nem satisfeita
insatisfeita
Quéo satisfeito
vocé estacom a 1 2 3 4 5
2 .
sua salde?

As questdes que se seguem tém a ver com 0_quanto vocé tem sentido
algumas coisas nas duas ultimas semanas.

_ mais
muito
nada ou bastante | extremamente
pouco
menos
Em que medida vocé
considera que a sua dor
3 | (fisica) impede-ade fazer o 1 2 3 4 °
gue precisa?
O quanto voceé precisade
4 algum tratamento paralevar 1 2 3 4 5
asuavidadiéria?
O quanto vocé aproveitaa 1 5 3 4 5
5 | vida?
Em que medida vocé acha
6 | queasuavidatem sentido? 1 2 3 4 >
O quanto vocé consegue se 1 5 3 4 5
7 concentrar?
Quéo segura St.a,s_ente nasua 1 5 3 4 5
8 vidadiaria?
Quéo saudavel é o seu
ambiente fisico .(cl~| ma, 1 2 3 4 5
9 barulho, poluicéo,
atractivos)?
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As questdes seguintes relacionam-se com o quio completamente vocé tem
sentido ou é capaz de fazer certas coisas nestas ultimas duas semanas

nada muito médio muit | complet
pouco 0 amente
Vocé tem energia suficiente parao
10 seu dia-a-dia? 1 2 3 4 >
Voceecap:az gJIe qc_eltar asua 1 5 3 4 5
11 aparénciafisica?
Vocé tem dinheiro suficiente para 1 2 3 4 5
12 satisfazer as suas necessidades?
Quéo disponiveis para vocé estéo as
informagOes que precisano seu dia- 1 2 3 4 5
13 .
adia?
Em que medida vocé tem
14 oportunidades de actividades de 1 2 3 4 5
lazer?

As questdes seguintes perguntam sobre quio bem ou satisfeito vocé se sentiu
a respeito de varios aspectos da sua vida nas ultimas duas semanas.

muitoma | ma | nemméanem | boa | muito boa
boa
Qudo bem vocé é capaz de 1 2 3 4 5
15 | selocomover?
. nem
MU0 | tisf | satisfeita | satisfei | muito
insatisfe : e
ita eita ~ nem. ta satisfeita
insatisfeita
Qudo satisfeitavoce esta 1 2 3 4 5
16 COM 0 SeU sono?
Quéo satisfeita voce esta
com a sua capacidade de 1 5 3 4 5
17 | desempenhar as actividades
do seu dia-a-dia?
Quéo satisfeita voce esta
1g | COMasua capacidade parao 1 2 3 4 5
trabalho?
Quéo %t_l sfeita voceé esta 1 5 3 4 5
19 consigo mesma?
Quéo satisfeita voce esta
com &s suas relacoes 1 2 3 4 5
20 | pessoais (amigos, parentes,
conhecidos, colegas)?
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21

Quéo satisfeita voceé esta
com asuavida sexual ?

22

Quéo satisfeita voce esta
Com 0 apoio que recebe dos
Seus amigos?

23

Quéo satisfeita voce esta
com as condi¢des do local
onde mora?

24

Quéo satisfeita voce esta
COM O Seu acesso aos
servicos de salde?

25

Quéo satisfeita vocé esta
com 0 seu meio de
transporte?

As questoes seguintes referem-se a com que frequéncia vocé sentiu ou
experimentou certas coisas nas duas ultimas semanas.

26

muito
algumas | frequenteme
nunca frequente | sempre
vezes nte

mente

Com que frequénciavocé

tem sentimentos
negativos tais como mau 1 2 3 4 5

humor, desespero,
ansiedade, depressdo??

Teve alguma gjuda no preenchimento deste questionario?

V océ tem algum comentario a fazer sobre o questionario?

MUITO OBRIGADO PELA SUA COLABORACAO
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Anexo 5 — Tabelas Sinteses 1,2,3 e 4

Tabela Sintese 1 — Maes com Filhos sem NEE

AFIRMACOES SIGNIFICATIVAS

FACTORES PESSOAIS E FAMILIARES
ESTABILIDADE EMOCIONAL
“ Atencdo, carinho e compreensao” (4)
“Dar-lhe mais atencéo” (43); (64)
FACTORES PROFISSIONAIS
MAIS TEMPO DISPONIVEL

“Estar mais tempo junto dele, acompanh&lo nas actividades desportivas’

(19)
“Estar mais tempo com afamilia’ (40); (46)
“Poder estar sempre com eles’ (50)
“Ter maistempo com eles’ (21)
“Terem mais tempo paraafamilia’ (6)
“Estar mais tempo junto deles’ (13)
“Ter mais tempo para estar com eles’ (34)
“Estar mais com eles’ (23)
“(...) trabalhar menos horas no emprego” (65)
FLEXIBILIDADE DE HORARIOS
“Mais flexibilidade dos horérios’ (66)
EMPREGO ESTAVEL
“Mais oportunidades de emprego apos o fim do curso” (29)
REDUCAO DO HORARIO DE TRABALHO
“(...) reducdo de horério de trabalho” (10)
“(...) trabalhar menos horas’ (38)
APOIO
APOIO MEDICO E DE ENFERMAGEM

“Meéelhoria dos servicos de salde (extensdo de salde; hospital) ” (30)
APOIO DE TECNICOS

“Haver mais técnicos a trabalhar com o meu filho”
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“Ter os médicos quando sdo precisos’ (63)

“(...) mais facilidade em consultas médicas de varias especiaidades’ (12)

“Pretendiater mais apoio do estado em caso de dentistas (...)" (3)
“ Mais técnicos para trabalharem com o meu filho” (16)
APOIO ECONOMICO
“Ter mais dinheiro e avida ser mais barata’ (65)
“Poder dar o que precisam” (36)
“ Apoio econémico”
(...)"subsidio para material escolar” (3)
“Maisdinheiro” (25); (11)
“Aumento de salério (...)” (10)
“Ganhar mais no emprego (...)" (65)
APOIO DESPORTIVO
“Existéncia de ocupagdo de tempos livres para os filhos”

“Mais acessibilidade ao desporto como piscina, aulas de musica, salas de
ginasticaforadaescola’ (1)

“Mais actividades de lazer e desporto”

“Terem mais acesso a actividades desportivas (...)" (12)

“Ter piscind’ (7)

“(...) eraterem ocupacdo nos tempos que ndo tem escola(...)” (26)
APOIO DE TRANSPORTES

“Havia de haver uma carrinha para o levar para a escola porque € um
bocado longe parair apé€’ (42)
FACTORES ESCOLARES
CONDICOES ESCOLARES

“Uma escola com melhores condigdes’

“A escolater mais condicoes(...)" (38)

“Mais espaco nas escolas (...)" (41)
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Tabela Sintese 2 — Maes com Filhos com NEE

AFIRMACOES SIGNIFICATIVAS

FACTORES PESSOAIS E FAMILIARES
ESTABILIDADE EMOCIONAL

“Um bom ambiente familiar” (60)
FACTORES PROFISSIONAIS
MAIS TEMPO DISPONIVEL
“Mais disponibilidade para estar com ele afazer actividades’ (54)

“Estar mais tempo com os pais’ (52)
“Eu preciso de mais tempo, para estar com eles’ (27)

“Ter mais tempo para estar com ele e maior aceitagdo de todos’ (48)

EMPREGO ESTAVEL
“O patréo ndo descontar quando eu saio” (61)
DEIXAR DE TRABALHAR
“... endo precisar detrabalhar forade casa’ (5)
APOIO
APOIO MEDICO E DE ENFERMAGEM
“(...) ser mais fécil aceder as consultas porque sdo demoradas e sem grandes
resultados’ (33)
“ Atendimento hospitalar e atendimento psicolégico (pais)” (45)
“Maior eficaciapor parte dos servicos médicos’ (35)
“Eficacia dos servicos médicos e sociais (...)" (18)
“Melhores servigos médicos e mais rapidos’ (75)
“A melhoriado seu estado fisico para se tornar mais independente” (56)
APOIO DE TECNICOS
“Conseguir que mais pessoas trabalhem com ele para melhor se desenvolver”
(59)
“E continuar com as terapias especiais que ele tem vindo afazer” (17)
“Ser auténomo” (37)
“Ter mais recursos para fazer outras terapias como a hidromassagem ou
hidroterapia(...)" (33)
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“Ter mais técnicos a trabalhar com ele. Ter mais sessdes com 0s técnicos’

“Haver mais técnicos a trabalhar com a crianca” (20)
“Apoio de profissionais especializados’ (71)
“(...) sensibilidade dos profissionais’ (18)
APOIO ECONOMICO
“Ter mais apoio econdmico parao meu filho” (70)

“E 0 apoio econémico (...)" (58)
“Precisava de mais apoio (...) econémico” (73)
“Maior apoio econdémico face as despesas envolventes’ (35)

APOIO EDUCATIVO
“(...) eeducativo” (58)
“(...) eapoio educativo” (53)
“Que tivesse mais horas do apoio educativo” (31)
“Mais tempo na escola com a professora do apoio (...)" (9)
“A educadora do apoio educativo devia ter mais tempo para trabalhar com o
meu filho” (49)
“ A inser¢do em actividades relacionadas ao desenvolvimento e a educacéo”
(32)
APOIO DESPORTIVO
“Ter mais actividades na escolacomo ir apiscina’ (9)
APOIO INSTRUMENTAL
“ N&o haver tantas barreiras arquitecténicas. Ter uma pessoa a gjudar naida as
consultas’ (39)
APOIO INFORMATIVO
“Informagao (...)" (53)
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Tabela Sintese 3 — Maes com Filhos sem NEE

I AFIRMACOES SIGNIFICATIVAS I

FACTORES PROFISSIONAIS

MAIS TEMPO DISPONIVEL
“Ter maistempo paraafamilia’ (64); (41); (21); (40); (4)
“ (...) reducéo de hor&rio” (10)

“Ter mais tempo para acompanhar as actividades da minhafilha’ (1)

“(...) ter maistempo com o meu filho” (16)
“Ter maistempo livre” (19)
“Ter mais tempo com afamilia(...). (46)
“Ter mais tempo disponivel” (43)
“Ter mais tempo para afamilia, principalmente ao fim de semana’ (12)
“(...) para poder ter mais tempo paramim e para os meus’ (26)
FLEXIBILIDADE DE HORARIOS
“Ter horarios mais flexiveis para estar com os meus filhos, para |hes
poder dar mais apoio” (6)
“Penso que era eu trabalhar com um horario mais flexivel na minha
profissao (...) (26)
EMPREGO ESTAVEL
“Um emprego estavel para poder gjudar os meusfilhos(...)” (41)
“Ter salide e emprego estavel” (34)
“Estabilidade no emprego (...)" (13)
DEIXAR DE TRABALHAR
“ Estar em casa’ (23)
CONDICOES DE TRABALHO
“ (...) melhores condicdes de trabalho” (10)
APOIO
APOIO MEDICO E DE ENFERMAGEM
“Melhoria dos servicos de saide” (30)

“(...) recuperagdo total dalinguagem do meu filho” (13)

“ Os servicos serem mais rapidos’ (63)
APOIO ECONOMICO
“Aumento de salario (...)” (10)
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“Mais dinheiro” (15); (25)

“Ter mais gjudas para deixar de trabalhar (...)” (16)

“Ter dinheiro” (11)

“Ter mais dinheiro do ordenado do meu marido” (36)

“Ganhar mais dinheiro no trabalho” (38); (7)

“ O meu homem é muito doente ndo trabalha e o dinheiro é poucochinho”

(42)
“Ter mais dinheiro no fim do més” (50)
APOIO INSTRUMENTAL
“ Pretendiater mais apoio do estado (...)" (3)
“Mais apoio das camaras municipais’ (66)

“Vigjar mais e poder passar férias fora de casa’ (46)

- 120 -



Tabela Sintese 4 — Maes com Filhos com NEE

I AFIRMACOES SIGNIFICATIVAS I

FACTORES PROFISSIONAIS
MAIS TEMPO DISPONIVEL
“Deixar detrabahar (...) (59)
“Mais disponibilidade para estar com ele afazer actividades’ (54)

“Mais tempo disponivel com afamilia(...)” (53)
“Néo precisar de trabalhar” (52)
“Seria conseguir mais tempo livre para estar com os meus filhos, o que néo é

possivel devido ao trabalho” (17)

“Disponibilizar mais tempo paramim e paraafamilia’ (37)

“(...) maistempo livre” (27)

“Néo precisar de trabalhar e poder estar com a minha filha a tempo inteiro
(...)" (39)

“Era fundamental nédo precisar de trabalhar para poder dar todo o apoio que
aminhafilhaprecisa’ (33)

“Estar com o meu filho atempo inteiro” (57)

“Ter maistempo paraelae paramim” (20)

“ (...) e ndo ser preciso trabalhar tantas horas para poder estar mais com a
minhafilha” (73)

“Estar mais tempo sem trabalhar e dar apoio ao meu filho” (48)
FLEXIBILIDADE DE HORARIOS

“Maior disponibilidade no emprego face as auséncias (fatas) para
acompanhamento familiar” (35)

“(...) Disponibilidade de horéario para a acompanhar” (18)
EMPREGO ESTAVEL

“ E o trabalho” (58)
APOIO
APOIO MEDICO E DE ENFERMAGEM

“A melhoria do estado fisico da minha filha e o facto de ela vir a ser

independente” (56)
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APOIO DE TECNICOS
“Apoio psicologico” (31)
“Apoio da educacdo especial ao nivel domiciliario e na frequéncia do
Jardim de Infancia’ (45)
“O bom empenho de todos os técnicos’ (32)
APOIO ECONOMICO
“Ter um vencimento para gjudar nas despesas da casa e do meu filho” (70)
“(...) Recursos econoémicos’ (53)
“(...) Mais apoio financeiro” (31)
“(...) ganhar mais dinheiro” (9)
“Méelhores condic¢oes financeiras’ (8)
“Melhor sa&rio (...) (27)
“(...) Ter mais apoios econdmicos’ (39)
“Mais apoio economico (...)" (73)
“Ter mais dinheiro paralhe dar um bom apoio” (71)
“Deviater um ordenado maior porque esta tudo muito caro” (5)
“Ter um subsidio mais grande para os remédios’ (61)
“Mais dinheiro” (75)
APOIO FAMILIAR
“(...) Ter mais gjuda da minha familia’ (59)
APOIO INSTRUMENTAL

“Ter alguém para me gjudar em casa’ (9)

“ Ter 0 apoio de alguém ao fim-de-semana e feriados para ter algum tempo

paramim propria’ (49)
“Sentir que aminhafilhaestaraintegrada(...)” (18)
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