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RESUMO

Um dos maiores desafios que se coloca aos profissionais de intervengdo precoce, neste
inicio de século, prende-se com a necessidade emergente de alterar a forma como o papel dos
pais de criancas com necessidades educativas especiais é encarado, reconhecido e respeitado.

Uma das tematicas que nos altimos anos tem conhecido avangos conceptuais significativos
€ a que diz respeito a colaboragfio entre familias e profissionais e a participagdo dos pais nos
processos educativo e de decisdo relativos a educacdo dos seus filhos com deficiéncia.

No entanto, os resultados das investigagdes levadas a cabo neste dominio referem que a
maioria dos pais ndo participa nesses processos de decisfio ou participa de forma passiva. Os
pais, por sua vez, de acordo com as referidas investigacdes, tem o sentimento de que os servigos
de educacdo ndo avaliam nem respondem de forma adequada a algumas das suas necessidades
familiares.

Assim, para superar esta situacdo deve proceder-se & articulagdo e a conjugagdo de

esforgos entre as familias e os servigos de apoio social formais.

Considerando estes pressupostos e face a problemética especifica das familias com
criangas portadoras de Sindrome de Down em idade pré-escolar, o objectivo geral do deste
estudo foi o de identificar e analisar as necessidades percepcionadas e a utilidade atribuida as
redes de apoio social destas familias e, ainda, comparar os resultados obtidos em duas zonas
geograficas diferentes.

Integraram o estudo 51 familias, pertencendo 24 a Zona Norte Interior — contexto social
rural, e 27 a Zona de Lisboa — contexto social urbano. Estas familias responderam a um
questionario sobre necessidades das familias, a uma escala de avaliagdo das redes de apoio

social e preencheram uma ficha sobre as caracteristicas da crianca e da familia.

Sobre esses dados procedeu-se a uma analise descritiva e a uma analise inferencial

recorrendo a métodos estatisticos.

As conclusdes obtidas revelam que as familias das duas zonas geograficas sdo,
globalmente, diferentes no que se refere as suas caracteristicas, as percep¢des que tém sobre as
suas necessidades e sobre a utilidade que atribuem as redes de apoio social. Contudo, existem
categorias de necessidades e de redes de apoio social que s3o identificadas e avaliadas pela
maioria das familias nas duas zonas geograficas, designadamente as necessidades de informagdo

e as redes de apoio social formais, bem como as necessidades sobre o funcionamento da vida



familiar e as redes de apoio social informais ndo familiares individuos, as primeiras
identificadas como necessarias e uteis e as segundas como nfo necessarias e nfo uteis.

Conclui-se, ainda, que os resultados sobre a utilidade das redes de apoio social nfo sdo
influenciados pela indisponibilidade destas, dado que a maioria das familias identificou todas
como muito disponiveis, a excep¢fio das que integram a categoria informais nfo familiares
sociais.

E, ainda, de referir o facto de todas as redes de apoio social a que as familias atribuiram
maior utilidade serem aquelas que também foram identificadas pela grande maioria das familias

como as mais disponiveis.

Este estudo pretende consubstanciar mais um contributo para o conhecimento sobre as
necessidades e utilidade das redes apoio social das familias de criangas com Sindrome de Down,
bem como contribuir para a reflexdo sobre o papel dos profissionais que integram as redes de
apoio social formais, na medida em que este parece ser fundamental para um processo de
mudanga consistente no atendimento as criancas e suas familias, nomeadamente na promogéo

da gestio eficaz das redes de apoio social existentes.
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Introducdo

INTRODUCAO

No final do século XX e no principio do século XXI tém vindo a ocorrer grandes
mudangas relativamente a problematica das criancas portadoras de deficiéncia. Temos
vindo a assistir a uma evolugio da filosofia e das praticas de atendimento a estas
criangas e jovens, passando de um modelo assistencial no inicio do século XX para um
modelo médico-pedagdgico/terapéutico na década de 60 e posteriormente para um

modelo ecoldgico iniciado na década de 70 (Brennan, 1990).

O proprio termo ‘“necessidades educativas especiais” reflecte uma mudanga
conceptual. As criangas deixam de ser classificadas em grupos de deficientes mentais,
motores, visuais, auditivos e com dificuldades de aprendizagem e passa-se a determinar
as necessidades de uma cada criangca em relagdo as suas circunstincias particulares
(Cunningham & Davis, 1985).

Para além destas alteragdes de designag@o e modelos de atendimento, temos vindo
a assistir a uma diminui¢fo de colocac8o destas criangas em institui¢des e em regime de
internato, bem como a um movimento de integragdio/incluséo nas escolas regulares e na
comunidade. Esta mudanca implica um maior envolvimento das familias e uma
interac¢do mais proxima entre estas e os técnicos (Cunningham & Davis, op. cit.) que as
apoiam. Simultaneamente, nas ltimas duas décadas, temos vindo a assistir a um forte e
crescente interesse pela intervencdo precoce em Portugal. Embora ja anteriormente
tivesse havido diversas iniciativas de trabalho com criancas portadoras de deficiéncia,
em idades precoces, s0 nos anos oitenta este interesse passa a dispdr do empenhamento
das entidades oficiais e particulares. Surgiram, entfo, servigos para atendimento e apoio

a criangas portadoras de deficiéncia e risco (em idade pré-escolar) e suas familias.

A importéncia de considerar os efeitos de uma crianga com deficiéncia na familia,
tem vindo a aumentar nos Gltimos anos (Hornby, 1992) e tém sido véarios os autores que
apontam para o facto destas situagBes causarem no seio da familia dificuldades e
“stress”.

Quando os pais se confrontam com a perda do filho sonhado gera-se,

principalmente na m#e, uma diversidade de expectativas e de reac¢Ges emocionais de
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dor e de pesar, podendo contribuir para o estabelecimento de mecanismos interactivos

menos adequados (Leitdo, 1994).

Todas as familias estdo sujeitas a mudancas e a “stress” e passam por crises ao
longo do seu ciclo vital (Relvas, 1996). A maneira como esses factores vio influenciar a
familia vai depender do tipo e da magnitude dos agentes de “stress” e, também, das
caracteristicas da familia, incluindo os apoios disponiveis, os recursos, as capacidades
de relagfo interpessoal, de resolugéo de problemas e historia familiar (Guralnick, 1997,

Seligman & Darling, 1997).

Segundo Krauss (1997), nos anos 90 assistiu-se a uma mudanca nas questdes
basicas que conduzem as investigagdes relativas ao impacto dos Programas de
Intervengfio Precoce nas familias, tendo-se vindo a enfatizar: o papel de apoio dos
Programas de Intervenc&o Precoce as familias; os mecanismos pelos quais os objectivos
destes e as forcas das familias se articulam com os propdsitos do planeamento do
programa; e o fornecimento dos servigos culturalmente responsivos a uma populagio

com crescente diversidade.

O apoio social constitui um conceito extremamente actual, largamente
referenciado na literatura como reduzindo o “stress”, facilitando a funcfo parental e,

consequentemente, promovendo o desenvolvimento da crianca (Crockenberg, 1988).

O apoio social pode ser proporcionado por membros, quer da Rede de Apoio
Social Formal, quer Informal. Consideram-se membros da Rede de Apoio Social
informal, quer os individuos (amigos, vizinhos, familiares, etc.), quer os grupos sociais
(igreja, clubes sociais, grupos de apoio etc.), que geralmente estdo disponiveis para
proporcionar apoio na vida diaria da familia. As Redes de Apoio Social Formal incluem
os técnicos e os servigos (hospitais, departamentos de servigos social, programas de
Intervencdio Precoce, etc.), que sfo formalmente organizados para proporcionar

assisténcia (Dunst, Trivette & Jodry, 1997).

Diversos estudos tém vindo a demonstrar que o apoio social, entendido como
ajuda de carédcter emocional, psicoldgico, informativo ou instrumental, prestado por

outras pessoas ou grupos a crianga ¢ sua familia, vai influenciar directa ou
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indirectamente o seu comportamento (Dunst, Trivette & Hambry, 1994) e pode
constituir um factor de protec¢iio para as familias com criangas portadoras de

deficiéncia e em risco (Dunst & Trivette, 1988).

Os recursos e as Redes de Apoio Social Informais € Formais das familias sfo
fundamentais, pois, indo ao encontro das necessidades identificadas pela propria
familia, podem proporcionar oportunidades para que ela funcione de uma forma
saudavel, aumentando o bem estar dos seus elementos (Dunst, Trivette & Deal, 1988) e,

consequentemente, promovendo o desenvolvimento da crianga (Crockenberg, 1988).

Entre n6s, embora mais tarde, como ja referimos, a Interveng&o Precoce comegou
a ser implementada e o interesse pela tematica foi aumentando gradualmente.

Alguns servigos investiram nessa area quando ela era ainda pouco reconhecida
em Portugal e os técnicos com formac¢des diversas desenvolveram o seu trabalho,
procurando transpor para o nosso pais determinados modelos de intervengio que tinham

obtido resultados positivos noutros paises.

Apesar da disseminagfio de numerosos projectos de Intervengdio Precoce a que
assistimos nos ultimos anos, s6 no final da década de 90 este tipo de intervencéo foi
reconhecida oficialmente em Portugal, com a publicagio do despacho conjunto dos
Ministérios da Educagdo, Satiide, Trabalho e Solidariedade (despacho conj. n® 891/99)
que definiu as orientagGes reguladoras da interveng¢do precoce para criancas com

necessidades educativas especiais e suas familias.

O nosso interesse pela tematica da Intervengdo Precoce nfio € recente. H4 trés
décadas que os temas relacionados com o desenvolvimento da crianca, em geral, e com
o desenvolvimento e aprendizagem da crian¢a com necessidades educativas especiais,

em particular, tem sido uma constante.

O atendimento dado as criangas com necessidades educativas especiais de
diferentes niveis etarios e os resultados obtidos sempre nos tém inquietado desde o

inicio da nossa actividade profissional.
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Esta inquietacdo e necessidade de aprofundar estas problematicas levam-nos a
frequéncia do curso de especializagfo para professores de educacéo especial no Instituto
Anténio Aurélio da Costa Ferreira (I.A.A.C.F.). Aquando da frequéncia deste curso,
verificamos que, apesar de integrar nos seus curricula muitas disciplinas interessantes e
fundamentais na area da educacdo especial, nfo existia nenhuma disciplina que falasse
no atendimento a criangas de nivel etario pré-escolar.

Posteriormente a conclusio do curso e depois de ter integrado a equipa de
Unidade de 1? Infancia do Centro de Saude Mental Infantil de Lisboa, e dispondo j4 de
maior conhecimento, passamos a integrar a equipa de formadores do [LA.A.CF. A
primeira proposta que fizemos foi a de organizar e leccionar a disciplina de Intervengéo

Precoce nos cursos de especializago.

Mais tarde, continudmos na formacfo de professores/educadores de educacéo
especial, na Escola Superior de Educagfo de Lisboa (E.S.E.). Assim, € no quadro da
formagdo de profissionais habilitados para a intervengfio com criangas portadoras de
deficiéncia ou evidenciando problemas de desenvolvimento que temos vindo a
desempenhar a nossa actividade profissional.

Consequentemente, a procura de modelos de prestagdo de servigos mais eficazes e
que melhor se ajustem as necessidades de criangas em diversas situacdes de risco e
respectivas familias tem constituido uma importante e determinante linha de orientagfo,
tanto nas nossas pesquisas bibliograficas, como nos contactos que temos estabelecido

com alguns dos peritos nesta area, quer em termos nacionais quer internacionais.

A ideia de realizar um estudo como o que agora apresentamos surge, por um lado,
pelos contetidos leccionados nas disciplinas nas quais desenvolvemos a nossa actividade
docente (Intervengdo Precoce, Trabalho de Projecto — Projecto de Investigacdo e
Inovago Pedagogica e orientacdo dos trabalhos de Estagio) e, por outro lado, devido a
recente eclosfo, difusio e aplicagfo das abordagens sistémicas e ecoldgicas no dmbito
do desenvolvimento humano. Particularmente no desenvolvimento da crianga tornou-se
imprescindivel a extensfio da nossa area de estudo para tematicas relacionadas com a
familia, nas formas de funcionamento e adaptacfo a situacdes consideradas como
geradoras de “stress”, assim como as diferentes modalidades de educacfo, apoio e
aconselhamento familiar existentes e, ainda, porque a necessidade constante de

actualizac8io tem-nos proporcionado o contacto com vérias pesquisas no dmbito das
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praticas de intervencdo precoce junto de criangas com necessidades educativas
especiais, nomeadamente criancas portadoras de Sindrome de Down e suas familias, o

qual tem dado origem a muitas dividas e ideias que canalizdmos para esta investigag&o.

A presente dissertagfio apresenta um estudo sobre as Necessidades e Redes de
Apoio Social das familias de criangas portadoras de Sindrome de Down (com idades
ndo superiores a 6/7 anos) residentes em contexto rural e urbano e respectiva

comparagao.

Assim o estudo que apresentamos encontra-se organizado em trés partes,

precedidas de uma introdugo.

Nesta introdugfio descrevemos os motivos que nos levaram a realizagdo deste

estudo e enquadramos a problemadtica a estudar.

Na parte I, organizada em quatro capitulos, fazemos uma anélise e revisdo da
literatura no Ambito do trabalho. No capitulo I abordamos os modelos conceptuais e
praticas subjacentes ao longo da evolucgéo da Intervengéo Precoce.

A abordagem de questGes relacionadas com criangas com Sindrome de Down,
embora sendo transversalmente focada ao longo dos capitulos I, IIl e IV, €, no entanto,
tratada especificamente no capitulo II, onde caracterizamos com algum pormenor estas
criangas. Neste sentido, realizamos uma revisdo de literatura, tentando evidenciar os
avangos mais recentes da investigagfo cientifica no &mbito da caracterizagio médica e
de aspectos do desenvolvimento durante o periodo da infancia.

O capitulo III estd centrado, essencialmente, nas questdes da “Familia” no que
respeita a conceitos, definicdes e funcionamento familiar. Abordamos aspectos
relacionados com as “Familias de Criangas com Necessidades Educativas Especiais”,
suas reac¢des a esta problematica (condigdes de “stress” e de adaptagdo) e as
necessidades habitualmente expressas por estas familias face & diversidade dos
contextos sdcio-culturais. Também focamos aspectos relativos a avaliagio das mesmas.

O capitulo IV ¢ centrado nos aspectos relacionados com os recursos e as “Redes
de Apoio Social” das familias de criancas portadoras de deficiéncia, aspectos

considerados (entre outros) fundamentais na intervengo precoce actual.



Introducdo

A Parte IT é composta por dois capitulos relacionados com a planificagéo e
organizagdo do estudo. No primeiro capitulo enunciamos o problema, definimos os
objectivos, formulamos as questdes do estudo e apresentamos a justificagdo e as
limita¢des do mesmo.

No segundo capitulo descrevemos os métodos e procedimentos utilizados,
procedendo a defini¢fio da amostra e descrigdo do processo de recolha de dados, bem
como dos instrumentos utilizados, a descrigfo das variaveis consideradas no estudo e ao

respectivo tratamento estatistico.

A Parte III esta organizada em dois capitulos. No primeiro capitulo procedemos a
apresentacdo e andlise dos dados recolhidos e no segundo a sua discussdo e a

apresentacdo das conclusdes gerais do estudo.

A finalizar, apresentamos as referéncias bibliograficas, ao que se segue a

apresentacdo dos anexos.



PARTE I
REVISAO DA LITERATURA
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CAPITULO I - INTERVENCAO PRECOCE

1. Introducio

Neste capitulo apresentaremos os aspectos referentes & Intervencfo Precoce,
comecando por definir o conceito de Intervencfio Precoce e respectivos objectivos,
tendo sempre especial atencdo a sua evolucdo ao longo das ultimas décadas, quer em
termos dos quadros conceptuais subjacentes, quer em termos das respectivas praticas.
Consideramos também importante referir o “estado actual” da Intervengéo Precoce em
Portugal e a sua evolugdo da mesma ocorrida noutros paises, nomeadamente nos
Estados Unidos da América (EUA). Faremos, também, referéncia aos comstructos
“empowering” e “enabling”, como base das praticas recomendadas em termos de
intervengdo centrada na familia. Referiremos, ainda, os modelos conceptuais e
respectivos contextos e, por ultimo, faremos referéncia a especificidade das praticas de

intervencdo precoce junto de criangas com Sindrome de Down.

2. Intervenciio Precoce: Defini¢io, Fundamentos e Modelos Actuais

2.1 - Definicdo e Objectivos da Intervengdo Precoce

A 4rea da Intervengdo Precoce tem vindo a ser objecto de grandes alteragdes, em
nossa opinido muito positivas. Estas alteracdes tém-se verificado, aproximadamente, ao
longo dos tltimos 25 anos.

Esta mudanga deve-se a evolugdo dos modelos conceptuais que explicam o
processo de desenvolvimento humano, especialmente da crianca, bem como ao aumento
substancial de dados provenientes de trabalhos de investigagdo sobre a eficacia dos
programas de Intervengio Precoce (Coutinho, 1999). No entanto, no podemos deixar
de referir outra contribui¢io muito importante que consideramos como o advento das
leis (Education of Handicapped Act Amendments of 1986, PL 99-457, in Crnic &
Stormshak, 1997).
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Tais mudancas influenciaram as préticas e consequentes defini¢des de Intervengéo
Precoce ao longo destes tltimos anos.

Temos, pois, uma enorme variedade de defini¢cdes das quais abordaremos as que
consideramos mais significativas.

Segundo Bricker, Bailey e Bruder (1984), a Intervencéo Precoce caracteriza-se por
esforgos que tém como objectivos eliminar défices ja existentes ou que se prevéem vir a
existir, durante os primeiros trinta e seis meses de vida da crianga, utilizando para tal
intervengdes terapéuticas ou educacionais adequadas.

Turnbull, Summers ¢ Brotherson (1984; in Hanson & Linch, 1989) salientam o
facto da perspectiva do sistema familiar ter implicacbes na intervencdo. Assim, ao
considerar que cada familia é Unica, os técnicos devem estar conscientes que as
caracteristicas familiares, como o “background” cultural, as crengas religiosas € o
estatuto socio-econdmico, terdo grande influéncia no modo como a familia encara a
deficiéncia da crianca. O técnico, também, deve estar atento as mudangas que
acontecem nas familias, mudangas essas que afectam todos os membros das mesmas.

Dunst (1985) também propunha uma defini¢do alargada de Intervenc@o Precoce,
ou seja, um processo de providenciar apoio (e recursos) as familias e criangas, por
membros das redes de apoio social formal e informal que tém impacto directo ou
indirecto no funcionamento da crianga, pais e familia.

Em 1992 Shonkoff ¢ Meisels apresentam a seguinte defini¢éio geral de Intervencéo
Precoce: a Intervengdo Precoce consiste na prestagdo de servigos multidisciplinares a
criangas deficientes ou vulneraveis, desde o nascimento até aos trés anos de idade, € as
suas familias. Estes servi¢os destinam-se a melhorar o desenvolvimento da crianga e a
minimizar potenciais atrasos, remediar problemas existentes € a prevenir uma
deterioracdio futura, limitando o agravamento de condi¢Oes incapacitantes e/ou
promovendo um funcionamento familiar adequado. Assim, os objectivos da Intervengéo
Precoce sdo atingidos através da prestagdo de servigos terapé€uticos e educacionais as
criangas, bem como, através do apoio e formaco as suas familias.

Mais tarde, em 1994, segundo Dunst e Trivette, a Interven¢éo Precoce foi definida
como uma tarefa complexa que envolve muitas pessoas e que tem por objectivo ndo
substituir ou suplantar o papel central das familias mas e sim apoid-las na prestagfio de
cuidados as criangas. Em Intervencdo Precoce existem dois conceitos que reflectem o
espirito dos servigos centrados na familia: capacitar (“enabling”) e dar mais poder

(“empower”).
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Segundo Bailey e Wolery (1992) o termo Intervengdio Precoce ¢é utilizado de
forma abrangente para referir um vasto conjunto de experiéncias e suporte prestados a
criangas, pais e familia durante a gravidez e periodo de desenvolvimento da primeira
infancia.

Numa abordagem ao termo, Almeida (1997) refere que Intervencdo Precoce “ndo
designa uma forma especifica de atendimento, mas engloba um grande mimero de
diferentes tipos de prestacdo de servigos que variam em fungdo de multiplos factores”,
como o quadro tedrico de referéncia dos profissionais ou o tipo de populacéio a quem se
destina a interveng&o (Almeida op. cit. p. 53).

A Intervengio Precoce também pode ser definida como um conjunto de servigos,
que se estabelece através de uma parceria com as familias com o objectivo de promover
o seu bem-estar e o das suas criangas cujo desenvolvimento se encontra em risco por
combinacdo de factores bioldgicos e ambientais (Thurman, 1997).

A Intervencfo Precoce dos nossos dias nfo deve esquecer a crianca, embora
modifique a forma de a ver, pois, em vez de a ver isolada e de se preocupar somente
com os seus défices, deve olha-la integrada num contexto familiar € na comunidade,
valorizando todas as “for¢as” que existem em todos esses niveis.

Presentemente, o termo Intervengdo Precoce € utilizado quando nos referimos as
criangas nos primeiros anos de vida, mas também aos seus pais e familias (Dunst &
Trivette, 1994).

Bairrdo (1999, cit. in Felgueiras, 2000, p. 17), refere que hoje em dia a
Intervenc¢do Precoce € um “conceito bem definido que corresponde a um sistema
abrangente de apoio centrado na familia e integrador dos servigos prestados na
comunidade as familias e as criangas com incapacidades ou em Ssituagdo de risco
biologico e ambiental”.

A actual conceptualizagio de risco biologico e vulnerabilidade permitem-nos uma
visdo abrangente do potencial da Intervengdo Precoce, na facilitacio do
desenvolvimento de factores protectores (Werner, 1992), ou de oportunidade, tanto no
que se refere a crianga como & familia (Dunst, 1993; Gabarino, 1992).

Podemos concluir que a Intervencfo Precoce se baseia em dois pressupostos
fundamentais. O primeiro refere-se tanto as actividades interdisciplinares como a
diversidade dos problemas com que se defrontam as criangas com deficiéncia ou com
vulnerabilidades especificas e aos servigos requeridos que devem reflectir uma

pluralidade profissional, incorporando profissionais de diversas disciplinas e orienta¢Oes
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teéricas (medicina, educagio, psicologia, etc.). O segundo pressuposto-chave emerge da
perspectiva de que as necessidades das criangas abrangidas pelos programas de
Intervencfio Precoce s6 podem ser compreendidas e realmente avaliadas no contexto
familiar. Este enfoque, dado a crianga no seio da familia e & familia num contexto social
mais alargado, afecta todos os aspectos da Intervengio Precoce, desde a prevengéo a
identificacdio, avaliago e implementagdo da intervengfio. Como tal, a prestagdo de
servicos da Intervengio Precoce implica uma forte sensibilidade as preocupagdes da
familia e deve apoiar-se nas suas areas fortes, procurando aumentar a sua adaptacdo,
criando-lhe capacidades para proporcionar apoio e facilitar o desenvolvimento da
crianca (Almeida, 2000; Bairrio & Almeida, 2000; Dunst Trivette & Jodry, 1997,
Shonkoff & Meisels, 1990).

Finalmente, nfo podemos deixar de sublinhar que uma das defini¢cdes de
Intervengdio Precoce, da autoria de um estudioso de referéncia nesta area, Dunst (1985),
¢ aquela que reflecte os pressupostos tedricos actuais numa perspectiva sistémica-social:

“Intervencdo Precoce é a prestacdo de apoio a familia por parte das redes de

apoio formal e informal, as quais influenciam de forma directa o funcionamento

dos pais, da familia e da crian¢a” (Dunst, 1985, cit. in Dunst & Trivette, 1988, p.

159).

A Intervengfo Precoce, encarada de forma preventiva, habilitativa € de promogéo,
pode prevenir os atrasos graves de desenvolvimento, o aparecimento de défices
associados e promover o desenvolvimento de competéncias nas criangas € suas familias.

Assim sendo, importa referir especificamente a quem se destina a interveng@o
precoce, ou seja, a sua populacéo alvo.

Além do nivel etdrio, outro dos critérios de elegibilidade das criangas para os
servicos de intervengio precoce tem a ver com o tipo de risco ou deficiéncia que elas
apresentam. Os critérios actualmente adoptados, pelos servigos de intervengdo precoce,
ao invés dos critérios centrados na crianga e em categorias anteriormente utilizadas,
baseiam-se em factores de risco.

As condigdes de elegibilidade sdo, assim, mais abrangentes (Gallagher & Tramill,
1998) pois integram as situagdes em que existe pelo menos um dos trés tipos de risco
(Tjossem, 1976, cit. in Serrano, 2000):

Risco Estabelecido — criangas com problemas de etiologia conhecida que v@o

afectar o seu desenvolvimento (trissomia 21, spina bifida, X fragil, etc.);
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Risco Biolégico — criangas que, por acontecimentos pré, peri ou pds natais,
poderdo vir a ter alteragfes no seu desenvolvimento (prematuridade, baixo peso, andxia
neo-natal, doengas metabolicas, etc.)

Risco Envolvimental — criangas, biologicamente saudaveis, cujos contextos em
que vivem podem reflectir-se negativamente no seu desenvolvimento (psicopatologia

materna, mies adolescentes, negligéncia, alcoolismo, desnutri¢éo, etc.) (p.40).

A elegibilidade para os servigos de interveng#io precoce, pode ser determinado por
factores unicos ou por multiplos factores (Coutinho, 2000).

Finalizando este ponto, passamos a fazer referéncia aos objectivos da Intervengio
Precoce.

Segundo Cornwell e Korteland (1997), os objectivos da Intervenglo Precoce
incluem o apoio as familias de criancas com deficiéncia para a atingirem os seus
proprios objectivos e a capacitacio dos membros da familia a manter interacgOes
positivas que promovam sentimentos comuns de competéncia e sucesso. Para atingir
esses objectivos a Intervencdo Precoce deve adoptar uma perspectiva centrada na
familia como um sistema que merece ser aceite, respeitado e apoiado.

Por tltimo, apresentamos os principais objectivos da Intervengdo Precoce,
conforme as sugestdes de Bailey e Wolery (1992), Raver (1991), cit. in Thurman
(1997):

. Apoiar as familias na concretizagio dos seus proprios objectivos;
. Promover a acgo, independéncia e mestria (“mastery”) da crianga;
. Promover o desenvolvimento da crianga em dominios-chave;

. Facilitar e apoiar o desenvolvimento da competéncia social da crianca;

1

2

3

4

5. Promover a generalizagfo das suas capacidades (“Skills”);

6. Promover experiéncias de vida diversificadas e normalizadas;

7. Prevenir o aparecimento de futuros problemas ou incapacidades;

8. Fornecer informacfio, apoio e assisténcia as familias para lidarem com mais
competéncia com a crianga;

9. Promover o aumento da competéncia parental na facilitacio do desenvolvimento da
crianca e na defesa dos direitos da crianca (“advocacy™).

10. Fomentar, estimulando, o desenvolvimento de interac¢des positivas entre os pais, a

familia e a crianga, por forma a promover sentimentos mutuos de competéncia e

satisfacdo.
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Recentemente introduziu-se a filosofia do “empowerment” no Aambito da
Interven¢@o Precoce que tem permitido acrescentar aos modelos tradicionais o
tratamento e a prevencdo, numa nova abordagem que o modelo de (Dunst, Trivette &
Thompson, 1994) defende e que pressupde o desenvolvimento de capacidades e
competéncias individuais e respectiva optimizagfio. Os objectivos atras referidos deixam
antever este tipo de modelo.

Para melhor compreensdo das alteracfes, em termos conceptuais € respectivas
praticas, da Intervencdo Precoce, faremos no ponto seguinte uma abordagem a evolugéo

historica desta Intervengdo.

3. Evolucio Historica da Interveng¢io Precoce

Ha muitos profissionais de diferentes formagdes cientificas interessados em
trabalhar com criangas e bebés deficientes, quer em avaliagio quer em intervencdo. O
nimero crescente de profissionais envolvidos com esta populagdo deu lugar ao
aparecimento de estratégias que permitem que os profissionais trabalhem em conjunto.
Cada vez mais € sentida como imprescindivel a prestagdo de servicos de alta qualidade
as criangas e bebés portadores de deficiéncia e as suas familias.

Durante os ultimos 50/60 anos houve uma variedade de forgas que interactuaram
adequadamente para influenciarem de forma muito positiva o estatuto das criangas.
Esses factores incluem: 1 — o acréscimo da actividade de pesquisa relacionada com o
desenvolvimento normal da crianga assim como das investigagOes para avaliar a
eficacia da Intervencdio Precoce com criangas deficientes; 2 — a presséo social para
assegurar direitos iguais as minorias, incluindo os deficientes; 3 — a legislagiio para
garantir esses direitos e expandir as oportunidades de educagéio das pessoas portadoras
de deficiéncia de diferentes niveis etdrios; 4 — a confianca na eficiéncia da natureza da
identificagfio e intervencdio precoce das criangas com deficiéncia; € 5 — os muitos
esforcos de cariz humanitario, em relagdio as criangas com condi¢des de deficiéncia,
para modificar a postura social em geral. Foi devido a interac¢fio destas forgas que as
criangas com deficiéncia tém vindo a ser encaradas e atendidas de forma mais adequada,

sendo identificadas e atendidas precocemente, pelo menos uma parte significativa delas.
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Uma for¢a poderosa que exerceu influéncia na énfase do estudo das criangas
encontra-se reflectida na sociedade pela existéncia de um desejo de desenvolvimento
optimo para todas as pessoas. Historicamente, os filhos fisica e mentalmente diferentes
eram tratados de forma muito distinta do que s&o hoje. Eram imediatamente mortos ou
abandonados para morrerem (Rossetti, 1990). S6 a partir do século XVIII comegou a
prevalecer uma filosofia mais humanista. Nessa altura (século dezoito) emergiram
varias tentativas mais sistemdticas e formalizadas para identificar, tratar e cuidar das
pessoas que apresentavam diferencas fisicas e mentais e tornou-se real um desejo de
compreender, de um ponto de vista racional, a génese das condi¢des que provocam
deficiéncia. Os esforgos para tratar e cuidar das pessoas com deficiéncias, mesmo a luz
desta visdo mais humanitaria, foram relativamente raros, como ¢ do conhecimento geral.
O século dezanove testemunhou melhorias nas condigles gerais para as pessoas com
deficiéncias mentais e fisicas. A orientagfo primdria, no entanto, estava dirigida para os
cuidados basicos.

Como refere Rossetti (op. cit.) os inicios do século XX foram um periodo
optimista para a educagfo dos individuos deficientes. Este estado de coisas devem-se,
em larga medida, ao ponto de vista dos cientistas da época, cujo enfoque era na
inteligéncia. Estes cientistas (naturalistas) viam a inteligéncia como determinada
primariamente pela hereditariedade e por isso sujeita apenas a pequenas modifica¢oes
através da interven¢do educacional. Como resultado disso, a maioria dos servigos para
as pessoas deficientes tomou a forma da institucionalizagdo. Proliferaram ao longo dos
Estados Unidos e da Europa grandes instituicdes residenciais para as pessoas cegas,
surdas, com atraso mental, com perturbagdes emocionais e para qualquer pessoa que
tivesse outro tipo de doenca cronica. Existiam muito poucas classes de educagéo
especial e a sua existéncia era voluntaria em vez de obrigatdria por lei. Ao longo do
tempo emergiu um vasto e impressionante corpo de informacfo, apontando para a
importancia do ambiente como um factor principal na determinagfio da inteligéncia e
teve lugar um afastamento da institucionaliza¢fo. Este movimento ainda hoje continua.

Durante o inicio do século XX, a sociedade em geral, também se tornou mais
preocupada com os direitos € o bem-estar dos grupos minoritarios. Parte dessa
preocupacdo foi dirigida para as criangas deficientes. O movimento dos Direitos Civis
merece muitos dos créditos por ter dirigido a atengfio da sociedade para os direitos dos
portadores de deficiéncias. Entre outros, o movimento dos Direitos Civis trouxe para

foco principal os direitos do individuo e, em particular, os direitos das criangas.
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De acordo com o que refere Rossetti (1990) foi, em parte, através da litigacéo nos
tribunais que o estado actual da legislagfio estatal e federal, nos Estados Unidos, que o
fornecimento de servicos as criangas deficientes se tornou uma realidade.

Ainda, segundo o mesmo autor (op. cit.), diversos casos iniciais nos tribunais
estabeleceram o estatuto da pratica educacional relativa as criangas deficientes e de
minorias étnicas. Um desses casos, o Brown vs. Board of Education (1954), tratou da
existéncia de escolas separadas mas no mesmo local. O resultado deste caso assegurou
iguais oportunidades educacionais para todas as criangas frequentando as escolas
publicas. Decorreu, contudo, um bom nuimero de anos antes que uma oportunidade
educacional igual fosse assegurada para as criangas com deficiéncias.

No inicio dos anos 70, os esforgos de defesa dos pais ajudaram a criar legislagéo
estatal e federal relativa aos servigos educacionais para criancas deficientes (Gallagher,
1984 cit. in Rossetti, 1990). Os pais levaram as suas preocupagfes quanto aos assuntos
educacionais dos seus filhos aos tribunais. Numa série de casos, ao longo de 1970,

foram afirmados os direitos das criangas que incluiam:

- Uma educagfio gratuita e adequada;

- Um processo legal para as injusti¢as;

- Servicos de educagio especial sem aceitagdo do argumento da falta de verbas;

- Liberdade para néo ser rotulado como sendo deficiente ou para néo ser colocado
num programa de educacfio especial sem um diagnéstico prévio € adequado

(Rossetti, op. cit.).

Estes factores sociais que temos vindo a referir, realcaram significativamente o
estatuto das criancas deficientes, o qual continua hoje. Os pais e as familias ja néo
isolam as criangas deficientes da sociedade. Em vez disso, os grupos de apoio levaram
0s pais e outras pessoas interessadas a trabalharem para ajudar as familias a enfrentarem
um conjunto unico de desafios que a crianga e a familia tém de enfrentar. As pessoas
deficientes e as criancas igualmente portadoras de deficiéncia sfo vistas, de forma
crescente como membros validos da sociedade e como individuos que sdo mais
parecidos do que diferentes em relaco as pessoas nfo deficientes.

Ao mesmo tempo que a sociedade, como um todo, estava a alterar as suas atitudes

em relagdo as criangas deficientes, os investigadores de uma variedade de disciplinas
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(saberes) expandiam significativamente a base do conhecimento relacionado com o
desenvolvimento das criangas e bebés.

Em qualquer grupo de esforco, a pesquisa bésica serve para definir mais
claramente e explicar a 4rea particular sob investigagdo. Um dos resultados da
actividade dirigida para as criancas ¢ bebés foi atribuir capacidades as criangas que
previamente nfo eram pensadas serem inatas e presentes na altura do nascimento. O
resultado foi uma visdo alargada e sofisticada das capacidades das criangas e bebés.
Assim, emergiu uma avaliaciio compreensiva e surpreendente das capacidades inatas
das criangas e bebés. Foram disponibilizadas vastas quantidades de informag&o
relacionadas com os padrSes especificos de desenvolvimento da crianga no desempenho
visual, auditivo, cognitivo, sOcio-comunicativo, motor, sensorial e da linguagem. A
crianca ou bebé € visto como um individuo notavelmente em alerta e activo.

Em resultado dos estudos que foram sendo efectuados, Owen (1984, cit. in
Rossetti, 1991) apresenta uma lista de cinco principios desenvolvimentais que emergem
quando se estudam os dominios de desenvolvimento das criancas e bebés de que temos
vindo a falar:

1 — O desenvolvimento € previsivel;

2 — Os marcos desenvolvimentais sfo atingidos aproximadamente ao mesmo

tempo na maioria das criangas;

3 — SHo necessarias oportunidades desenvolvimentais;

4 — As criangas avancam através de alteragdes ou periodos desenvolvimentais;

5 — Os individuos diferem significativamente.

E em principios, como os apresentados por Owen (op. cit.), que se fundamentam
muitas das bases tedricas relativas a avaliagfo e intervengfio da crianga.

Como podemos conhecer o que constitui o desenvolvimento atipico da crianga se
nfo soubermos o que constitui o desenvolvimento normal? E na informagio precisa
desta natureza, obtida ao longo dos anos de pesquisa, em diferentes paises, que se
fundamentam os julgamentos relativos a adequabilidade desenvolvimental.

Segundo Rossetti (1990) € esta informagfo, que permite que se dirija a atengéo
para bebés e criancas que nfo estavam a atingir os “skills” desenvolvimentais, ou seja,
que n#o estavam a apresentar padrdes normais de desenvolvimento.

A evolugo desde este momento (anos 70) até a efectuag@io dos primeiros esforgos

para promover o progresso desenvolvimental dos bebés e criangas, que nfo apresentam
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padrdes normais de desenvolvimento, foi um resultado natural, surgindo entfio os
primeiros programas de interven¢fio precoce ja com alguma sofisticagdio ao nivel da
intervengdo junto de criangas com problemas de desenvolvimento e atrasos globais.

Do que temos vindo a referir podemos verificar que a historia da Intervencgéo
Precoce passa obrigatoriamente pelos EUA, sendo neste pais que nasceram os primeiros
programas assim denominados.

A melhor forma de compreendermos o conceito actual de Intervencéo Precoce
serd comegarmos por relembrar as suas raizes e a sua evolugéo ao longo das tultimas
décadas do século XX, quer ao nivel da legislacdo, quer ao nivel de conceitos e
respectivas praticas, passando por aspectos como o envolvimento da familia e a forma

de relacionamento entre pais-profissionais.

Como ja referido anteriormente, nos anos 60 nos EUA questiona-se a pré-
determinagfo genética da inteligéncia e alerta-se para a vulnerabilidade e plasticidade
do organismo humano nos primeiros anos de vida (Shonkoff & Meisels, 1992). Em
consequéncia dessas investigages o Governo americano inicia um “combate a
pobreza”.

E esta a origem dos primeiros programas de Intervengéo Precoce nos EUA, para
criancas em idade pré-escolar que se encontravam em situacdo de desvantagem socio-
econdmica e cultural. Estes programas eram denominados “programas de educagéo
compensatoria” porque se dirigiam a criangas cujas caracteristicas envolvimentais
poderiam originar futuro insucesso escolar.

Segundo refere Almeida (2000), ao iniciar-se uma intervencéo nos primeiros anos
de vida dessas criangas, contava-se com a plasticidade do sistema nervoso central
presente na 1% infincia e com a importdncia fundamental desta para o seu
desenvolvimento.

O objectivo central, deste tipo de intervengfio era quebrar o “ciclo da pobreza”,
reduzindo os riscos que lhe estavam associados, isto €, prevenir efeitos negativos que
poderiam manifestar-se logo na infincia e proporcionar novas oportunidades para essas
criancas e familias (Gallagher & Tramill, 1988; Serrano, 2000).

Dos programas que foram implementados nesta época destacamos o Programa
“Head Start”, criado em 1964 nos EUA e que é o programa de intervengio precoce mais

conhecido.
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Quando da promulgacfo do “Handicapped Children’s Early Education Act” surgiu
uma “explosio” de servigos e modelos de atendimento destinados a criangas com
deficiéncia e idades inferiores a 8 anos (Guralnick, 1997).

Como refere Coutinho (1999) citando Fewell (1995) o “Portage Project” (que veio
a ser divulgado e adaptado a populagio portuguesa) e o “Model Preescholl Program for
Children With Down Sindrome” foram os exemplos mais positivos desses modelos de
intervengdo precoce.

Com a publicagio da lei 94-142 “Education for All Handicapped Children Act”
nos EUA na década de 70 (1975) mais alteragdes surgiram. Esta lei foi considerada um
marco historico, em termos legislativos, no que se refere as criancas deficientes em
idade pré-escolar, que passam a ter direito & educago como todas as outras, usufruindo
das mesmas possibilidades para desenvolverem as suas potencialidades (Correia &
Serrano; 1998; Pimental, 1997).

Nesta lei veio reconhecer-se a importancia dos programas de interven¢do precoce
e propor o seu alargamento as criangas com deficiéncia ou em risco, a partir dos 5 anos
de idade integrando as respectivas familias (Guralnick, 1997). Levou também a
definicio de Planos Educativos Individualizados (PEI) que sugeriam a aplicagfo
cuidadosa de critérios para o envolvimento dos pais e salientavam a importéncia do
envolvimento “o meio menos restrito possivel”.

Posteriormente desenvolveram-se alguns projectos-piloto de Intervencio Precoce,
com verbas disponibilizadas pelo Estado e aumentou o interesse pela investigago nesta

area (Correia & Serrano, 1998).

Nos EUA surge, em 1986, a Lei Plblica 99-457 — “The Education for All
Handicaped Children’s Act Amendments” (mais tarde denominada “The Individuals
With Disabilities Education Act” — IDEA) que define as linhas de base para a orientagéo
do atendimento a criangas em risco de desenvolvimento, entre os 0 e os 6 anos de idade.
Esta legislago veio colmatar a necessidade do estabelecimento de uma politica comum
ao nivel da Intervencfio Precoce nos EUA. Através desta legislagdo garante-se o direito
a uma avaliacdo e intervengfio multidisciplinar a todas as criangas € jovens com
problemas de desenvolvimento entre os 0 € 21 anos, bem como o direito dos pais € da
familia da crianca a existéncia de um Plano Individualizado de Apoio a Familia — PIAF

(Correia & Serrano, 1998; Gongalves & Correia, 1993; Serrano, 2000).
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Deste plano de atendimento familiar (PIAF) consta a avaliagio dos recursos,
necessidades e prioridades da familia, a descricdo dos objectivos para a crianga e
respectiva familia, as etapas necessarias para atingir esses objectivos, a designac¢do do
responsavel de caso e o plano de transi¢io a implementar apés o programa de
interveng&o precoce ter terminado (Almeida, 2000).

A Lei Publica 99-457 veio considerar duas formas distintas de intervengfo,
conforme os niveis etarios das criangas, até aos 3 anos e depois dos 3 anos de idade
(Thurman, 1990). Quando as criangas estfo entre os 0 e 3 anos de idade (parte H da Lei)
a intervencdo (“Early Intervention”) deve centrar-se na familia, ao contrdrio da
intervengfio preconizada para as criangas que t€ém mais de 3 anos “Early Childood
Special Education™), que é centrada na crianga (parte B da Lei) — (Correia & Serrano,
1999; Serrano, 2000).

A promulgacio desta lei contribuiu para uma rapida divulgacgio dos programas de
interveng&o precoce nos EUA (Simeonsson, 1995) e para a criagdo de novos programas
para criangas em situacfo de risco bioldgico e envolvimental (Guralnick, 1977) e nfo
apenas para as criangas com deficiéncias diagnosticadas ou atrasos de desenvolvimento
confirmados (Shonkoff & Meisels, 1992).

No final da década de 80 a intervencfo precoce € ja mais abrangente, surgindo
novas abordagens em termos de modelos de avaliagéo e intervencéo.

Nos anos 90, comegam a ser repensadas as fronteiras entre as varias disciplinas
que integram a Intervencfo Precoce. Deixa de fazer sentido dividir as necessidades das
criangas e familias por disciplinas e tendem a esbater-se essas fronteiras (Shonkoff &
Meisels, 1992). Como base para repensar os modelos de intervencéo precoce € a sua
coordenacgfo surge nova legislagdo (Shonkoff & Meisels, op. cit.).

Em 1991 a lei ptiblica 94-142 ¢é reformulada passando a designar-se Lei—Publica
102-119 “The Individuals With Disabilities Education Act (IDEA), passando a reforgar
o envolvimento activo da familia e a coordenacdo inter-servigos (Fewell, 1995, cit. in
Coutinho, 1999).

Diversas investigagdes vinham a confirmar que a abordagem centrada na crianga
tinha limitagdes, reconhecendo que os programas de intervengdo precoce que
apresentavam melhores resultados, eram centrados na familia. Segundo Almeida (2000)
este tipo de abordagem, ja defendido na década anterior, € realmente aceite como mais

eficaz.
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Outro aspecto em mudanga nesta década ¢ da relagfio pais - profissionais e o
enveredar por modelos de relagfo cooperativos (em que estes elementos se relacionam
ao mesmo nivel) (Dale, 1998). Surge também a necessidade de maior enfoque na
formag&o dos profissionais por forma a doté-los de determinadas competéncias, técnicas
e sensibilidade para poderem actuar segundo os modelos actuais de intervengdo precoce
(Shonkoff & Meisels, 1992).

Temos vindo a falar da evolugfo da Intervengdo precoce nos EUA, porque foi
neste pais que se incrementaram com maior énfase os programas de Intervengfio
Precoce.

Também foi considerada, noutros paises, a igualdade de oportunidades das
criangas com deficiéncia através da produgéo legislativa como, por exemplo, no Reino
Unido (Warnock Report) (Pimentel & Almeida, 1999). Em Portugal também s&o
considerados os direitos da crianga com deficiéncia ou necessidades educativas
especiais, 4 educagfo e incluséo no ensino regular (Decreto-Lei 319/91).

Em vérios paises da Europa tém surgido, nas ultimas décadas, muitos programas
de Intervencio Precoce e um grande interesse por parte dos governos em actuar junto de
criangas com necessidades educativas especiais e suas familias o mais cedo possivel
(Bjork-Akesson, Granhund & Simeonsson, 2000).

Um grupo de trabalho — “Eurlyaid’, o qual era integrado por profissionais
representantes de associagdes de pais provenientes dos diferentes Estados Membros da
Comunidade Europeia, envolvidos na Interven¢do Precoce para criangcas com
deficiéncia ou em risco e suas familias, divulgou um manifesto sobre o tema em 1993.
Pretendiam contribuir para o desenvolvimento de uma politica legislativa comum na
Comunidade Europeia (Moor, Waesberghe, Detraux, Fernandes & Andrade, 1994).

O texto do manifesto, referido, teve como base os artigos n° 23 e 24 da Convengéo
dos Direitos da Crianga (aprovada em AG da ONU em 1989) e, sobretudo, a Lei Publica
dos EUA —99-457 (1986) que ja referimos anteriormente (Moor et. al., op. cit.).

Neste manifesto definem-se conceitos - chave desta area, identifica-se a populagéo
— alvo (“criancas com idade inferior a idade da escolaridade obrigatoria que tenham
deficiéncia ou em risco de perturbagdo de desenvolvimento...”), referem-se o0s
fundamentos subjacentes, o conteiido da Intervencfio Precoce e indicam-se, ainda, as
principais “exigéncias e critérios considerados fundamentais para a prdtica de uma

Intervengdo Precoce de qualidade” (Moor et al., 1994, p. 9).
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Em 1994 ¢ organizada e realizada a Conferéncia Mundial “Necessidades
Educativas Especiais, Acesso e Qualidade”, que teve lugar em Salamanca. Desta
conferéncia resultou a Declaragdo de Salamanca, também subscrita por Portugal. Este
documento foi elaborado com base no “principio de inclus@o” e no reconhecimento da
necessidade de actuar com o objectivo de conseguir Escolas para Todos — escolas que
incluam todas as pessoas, aceitem as diferencas, apoiem a aprendizagem e respondam as
necessidades individuais. No 4mbito da Intervengfio Precoce, refere que o “éxito da
escola inclusiva depende muito da identificagdo precoce, da avaliagdo e da estimulagdo
das criangas com necessidades educativas especiais, desde as primeiras idades ...” (in
Declarag¢do de Salamanca, 1994, pp. 35).

Também, segundo a Declaragio de Salamanca (op. cit.), os programas de
atendimento e de educacfo das criangas de idades compreendidas entre os 0 € 0s 6 anos
constituem um “investimento considerdvel para o individuo, a familia e a sociedade no

sentido e em que impedem o agravamento das condi¢des incapacitantes...” (1994, p.
35).

4. A Intervenc¢io Precoce em Portugal

Os primérdios da Intervengdo Precoce em Portugal, isto é, o atendimento a
criangas com necessidades educativas especiais entre os 0 e os 6 anos, remontam a
década dos anos 60, época em que foi criado pelo Instituto de Assisténcia a Menores
pertencente ao Ministério da Saude e Assisténcia um servigo designado por Servigo de
Assisténcia Domicilidria com a finalidade de apoiar, a nivel nacional, pais de criangas
cegas entre os 0 e os 6 anos de idade (Bairrio & Almeida, 2002). Surgem também o0s
primeiros programas incidindo numa populagfio de criangas deficientes entre os 0 € os 2
anos. Estes eram concebidos dentro de um modelo médico, com um relativo impacto
nas familias e nas criangas e pertencentes ao Instituto Maternal, do Ministério da Saude
e Assisténcia (Bairrdo & Almeida op. cit.).

O Servico de Orientagdo Domicilidria, em 1972, tinha um &mbito nacional e era
levado a cabo por enfermeiras de satide publica oriundas dos Centros Materno-Infantis,
enfermeiras estas que prestavam apoio domicilidrio aos pais e as criangas.

A partir de 1972, o ministro Rebelo de Sousa extinguiu o Servico de Orientagdo

Domicilidria a nivel nacional, que passa a ser um servico de Orientagdo Domicilidria
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(OD) assumido parcialmente (s6 Lisboa e Porto) pelos Centros de Educac¢do Especial,
estrutura administrativa que apoiava os estabelecimentos de educaglo especial
pertencentes a Seguranga Social, entfio designada Ministério dos Assuntos Sociais. Até
1986 as equipas de Orientagdo Domicilidria (OD) em Lisboa, que eram constituidas por
educadoras especializadas, passam a estar dependentes em termos administrativos,
primeiro dos Centros de Educaciio Especial (ja referidos) e posteriormente passam a
integrar a Direcgdo de Servigos de Estabelecimentos Oficiais. Em 1987 passam,
finalmente, a integrar a Direc¢do de Servigos de Orientagdo e Intervengdo Psicoldgica
(D.S.0.1.P.) do mesmo ministério, passando a integrar equipas interdisciplinares.

E também nos anos 70 que os Centros de Paralisia Cerebral desenvolvem um
atendimento precoce a criangas com paralisia cerebral e criangas com problemas
motores.

Apbs a revolugdio de Abril, altura em que a sociedade portuguesa sofreu
modificagdes profundas e, por conseguinte, também no atendimento a deficientes,
surgem as Cooperativas de Criangas Inadaptadas. Estas cooperativas, que surgiram por
iniciativa dos pais, vieram modificar muito a educagfo especial, nio s6 a nivel dos
recursos, mas também da filosofia de atendimento a criangas com problemas de
inadaptago. Contudo, s6 muito raramente as criancas com idade inferior a 6 anos eram
atendidas nestas estruturas.

E, sobretudo, a partir de meados dos anos 80 que ocorrem progressivamente
alteracdes significativas no dmbito da educacfo de criancas com problemas em idade
pré-escolar.

Passa a assistir-se ao reconhecimento cada vez mais alargado das necessidades de
desenvolver formas de atendimento de criancas com necessidades educativas especiais
em idades precoces. Comegou entfo a falar-se muito em identificagdio ou detecgéo
precoce € de estimulagdo precoce, quer no sector de saude, quer nos sectores da
educacdo e da seguranca social (Bairréio & Almeida, 2003).

E em 1984/85 que a Direcgdio de Servicos de Orientagfio e Intervengéio Psicologica
(D.S.0.1.P.) — depois “Centro de Estudo de Apoio a Crianga e & Familia” (C.E.A.C.F.),
servi¢o dependente do Ministério do Emprego e Segurancga Social, que tinha como uma
das suas atribui¢Bes “o apoio precoce especializado a criancas deficientes e suas
familias”, procedeu a introdugfo e divulgagio em Portugal do “Programa Portage de

Intervencdo Precoce”. Realizou a traduc@io do material especifico a utilizar no trabalho
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com as familias e organizou a formag#o para profissionais de vérios sectores (Educagéo,
Satde e Servigo Social) no dmbito deste modelo (Pimentel & Almeida, 1999, p.7).

Como refere Coutinho (1999) esta foi uma iniciativa importante numa €poca em
que a maior parte dos técnicos nfo tinha formagéo na 4rea da Interveng@o Precoce. Em
1992 foi criada a “Associagdo Portage” portuguesa que passou a ser responsavel pela
formagcéo no Ambito deste modelo de interveng&o, que tem vindo a ser actualizado tendo
em atencio os dados recentes da investigag@io e das praticas de Intervengdo Precoce
consideradas mais eficazes (Pimentel & Almeida, 1999).

Em finais dos anos 80, no inicio em estreita ligacio com a D.S.O.IP. e
posteriormente com a Associagfio Portage, o Hospital Pediatrico de Coimbra comegou a
desenvolver o Projecto Integrado de Intervengfio Precoce (P.LLP.), hoje ja bem
enraizado e com resultados positivos. Este projecto assenta num modelo de coordenagio
e integracdo de servigos cujo objectivo é proporcionar apoio a nivel da Intervengéo
Precoce a criancas e familias do distrito de Coimbra (Bairrfio & Almeida, 2003).

O inicio de uma mudang¢a de paradigma que estas entidades protagonizaram na
altura, em conjunto com a politica de incentivos financeiros através de programas, quer
nacionais, quer recorrendo a fundos comunitarios, veio dar origem, em todo o pais, a
um incremento significativo de Projectos de Intervengdo Precoce ao longo dos anos 90.

No ambito da saide também surgiram alguns projectos. Destacamos a criagdo da
Unidade de Primeira Infancia (U.P.I), em 1983/88, integrada no Centro de Satde
Mental Infantil de Lisboa, cujo objectivo central era apoiar criancas dos 0 aos 3 anos
com problemas emocionais e suas familias. De referir sdo também os trabalhos
desenvolvidos no Hospital de Santa Maria, pelo Dr. Gomes Pedro e sua equipa, que tém
vindo a considerar a Interven¢io Precoce como uma filosofia capaz de modificar as
atitudes e praticas clinicas, nomeadamente a nivel dos cuidados priméarios de satde
(Gomes Pedro, 1991). Os seus trabalhos sobre interacgfio precoce mée-filho séo vastos e
reconhecidos internacionalmente, tendo o congresso Bebé XXI, constituido uma
oportunidade t{inica para trazer, ao nosso pafs, um conjunto de especialistas
conceituados mundialmente (Coutinho, 1999).

Desta forma e a nivel dos servicos de saude, existem em alguns hospitais
programas de “follow-up” para recém nascidos, em risco, para além das consultas de

desenvolvimento.
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E de destacar o trabalho desenvolvido na consulta de desenvolvimento do Hospital
de Santa Maria, na identifica¢fio e seguimento precoce de criangas com Sindrome de
Down e outro tipo de patologias.

Em 1993, o atendimento a criangas com necessidades educativas especiais entre os
3 e 0s 6 anos de idade fica legalmente assegurado pela portaria n° 611/93 (29 de Junho).
Esta portaria veio garantir a aplicagdo das medidas previstas no Decreto-Lei 319/91 (23
de Agosto) as criangas que frequentam jardins de inféncia da rede publica do Ministério
da Educacdo.

Em 1994, é criado por despacho conjunto dos Ministérios da Educagfio e Saude,
Emprego e Seguranga Social (D.R. II série de 3/08/94) um grupo de trabalho
interdepartamental, com o objectivo de definir principios e modelos de organizaggo de
servigos de Intervengfo Precoce. O relatdrio elaborado por esse grupo foi apresentado
as entidades competentes (Serrano & Correia, 1998).

Em 1995, no 4mbito da seguranga social, surge o Programa “Ser Crianca” o que
permite o financiamento de projectos destinados a criangas de idades compreendidas
entre os 0 e os 3 anos de idade, numa perspectiva de prevengéo e integracéo social de
criangas e familias em risco.

Entre 1996 e 2000 o Ministério da Educacfio demonstra, também, preocupagéo no
que respeita a promocdo de praticas de equidade em educagfio conforme nos diz
Vasconcelos (2004) referindo-se ao Projecto de Expansiio e Desenvolvimento da
Educacéo Pré-Escolar.

Ao abrigo da portaria 1102/97 do Ministério da Educacdo (3/11/97), foram
organizados alguns projectos locais de Intervencio Precoce, articulando Equipas de
Apoio Educativo e Instituicbes de Educagfio Especial, tutelados pelo Ministério da
Educagfio que pela 1* vez reconhece a importincia do investimento nesta area (Correia
& Serrano, 1998; Pimentel, 1999).

Em 1999, surge entfio a legislagfio especifica no &mbito da Intervengdo Precoce
em Portugal, tendo como base o relatério interdepartamental que referimos
anteriormente. O Despacho 891/99, dos Ministérios da Educagéo, Satide e do Trabalho
e Solidariedade Social (D.R. — II série, n° 244, de 19/10/99) veio aprovar as “as
orientag¢des reguladoras da intervengdo precoce para criangas com deficiéncia ou em
risco de atraso grave de desenvolvimento e suas familias”™.

Em 2000 um outro despacho conjunto dos trés Ministérios (Despacho Conjunto n°

999/2000 de 13/09/00) veio constituir o grupo interdepartamental que, como previsto no
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n° 11.1 do despacho conjunto 891/99, ficara responsavel pelo acompanhamento e
avalia¢do da Intervencfo Precoce, a nivel nacional.

Apesar de todos estes preceitos legais, continua a verifica-se uma grande
inconsisténcia e variabilidade nas praticas desenvolvidas, assim como uma falta de
articulag¢o entre servigos (Serrano & Correia, 1998).

Segundo Bairrio e Almeida (2003), temos neste momento em Portugal uma
realidade diversificada no que diz respeito a pratica da Intervengéio Precoce, pratica essa
que nalguns casos se ird confundir, provavelmente, com a da estimulagfo precoce e ndo
serd, de todo, uma Intervengdo Precoce adequada.

A pesquisa entre noés tem vindo a dar os primeiros passos neste campo, néo
existindo a data dados que nos permitam ter uma ideia clara sobre o que realmente se
esta a passar. Porém, acreditamos que num futuro préximo os resultados da investigagéo
realizada neste 4mbito venham a tornar-se um recurso para a organizagéo de mais e

melhor atendimento as criangas com necessidades especiais e as suas familias.

5. Perspectivas Teéricas e Modelos Relevantes em Intervencio Precoce

A Intervencfio Precoce € um campo de investigagdo que se caracteriza por diversas
perspectivas tedricas e cujo estudo é relevante na medida em que estas se constituem
como referéncia para a pratica, influenciando as decisdes e as op¢des que diariamente
sfio tomadas pelos profissionais (Bailey & Wolery, 1992). Neste sentido faremos, em

seguida, referéncia a alguns aspectos contidos nas diferentes perspectivas.

5.1 - Perspectiva Desenvolvimental

Nesta perspectiva o crescimento e o desenvolvimento da crianca séo atribuidos
sobretudo a factores maturacionais. As criangas nascem com algumas capacidades
fisicas e cognitivas que a medida que crescem e amadurecem lhes vdo permitindo um
melhor desempenho. Do mesmo modo as estruturas cerebrais desenvolvem-se atraveés
de um processo de mielinizagfio, possibilitando um funcionamento intelectual mais
complexo e integrado (Anastasiow, 1990 cit. por Bailey & Wolery, 1992). Piaget, com
o seu modelo de desenvolvimento cognitivo, demonstra os efeitos da maturacdo

cognitiva na capacidade da crianga dominar conceitos progressivamente mais
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complexos. Quer o trabalho de Jean Piaget quer o de Vygotsky sdo mencionados como
alguns dos contributos mais importantes nas teorias do desenvolvimento deste século.
Piaget defende que a crianga progride através de sequéncias de desenvolvimento
universais € invariantes, sendo cada estddio marcado por uma forma caracteristica de
organizagio do pensamento e da actividade. A este modelo € acrescentado por
Vygotsky (1967) a importancia do contexto social no desenvolvimento e aprendizagem
da crianca. Ambos os autores consideram muito importante o papel que 0 jogo assume
no desenvolvimento do pensamento simboélico e abstracto.

Os defensores da perspectiva desenvolvimental, de certo modo, acreditam que a
crianca nasce com motivagfo intrinseca para explorar e dominar o seu meio ambiente e
consideram o desenvolvimento um produto da matura¢dio e das interac¢des do sujeito
com o meio fisico e social. Também reconhecem a importancia das préaticas educativas,

do jogo e da exploragio do meio como facilitadores do desenvolvimento da crianga.

5.2 - Perspectiva Comportamental

Conforme Bijou e Baer (1961; 1965; e 1978 cit. por Bailey & Wolery, 1992), para
as criancas ¢ indispensavel a aprendizagem para o seu crescimento e desenvolvimento.
Segundo esta perspectiva as criangas nascem com capacidades para aprender e as
competéncias que elas exibem emergem como resultado dos reforgos repetidos nas
interaccdes com o meio ambiente, constituindo a aprendizagem um acumular de

associagdes estimulo — resposta o que pressupde repetigéo e exercicio.

Assim, a crianga é encarada como um receptor passivo do conhecimento através

de processos de castigo (reforgo negativo) e recompensa (reforgo positivo).

5.3 - Perspectiva Ecologica

Esta perspectiva encara o desenvolvimento como resultante de interacgdes e
transacgdes complexas que se estabelecem ao longo do tempo entre as criangas € 0 meio
ambiente, nfio podendo, por essa razdo, ser encarado de forma isolada. Assim, ele deve
ser analisado em contexto, isto &, nos sistemas em que as familias e as criangas se

encontram. Segundo Bailey e Wolery (1991), algumas das perspectivas mais
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paradigmaticas, que encaram o desenvolvimento de forma interactiva e sistémica, séo o

modelo transacional de Samerof e Chandler (1975) e o modelo ecologico de

Bronfenbrenner (1979), inspirando-se este dltimo na teoria dos sistemas de Von

Bertalanffy. Parece haver um acordo tanto ao nivel dos investigadores como dos

profissionais, na aceitagdo desta perspectiva de forma a orientar nesse sentido as

praticas de Intervencgéo Precoce.

Do quadro n° 1 que apresentamos em seguida, constam algumas das principais

caracteristicas de cada uma destas teorias, bem como as suas implicaghes para a

avaliacdo e intervencéo.

Quadro n° 1 — Adaptado de Bailey e Wolery (1992). “Teaching Infants and

Preschoolers

Company. U.S.A.

With  Disabilities”.

MacMillan  Publishing

Perspectiva

Teorica

Hipéteses basicas
sobre a natureza da

crianca

Hipateses bdsicas sobre
a aprendizagem e

desenvolvimento

Implicagdes

para a avaliacfio

Implica¢bes para a

intervencio

As criangas nascem com
uma motivagdo intrinseca

para explorar e controlar o

O desenvolvimento é
primariamente o resultado da

maturagdo fisica. A

Documentar a
medida em que a

crianga atingiu

Organizar o ambiente e
fornecer materiais que

sejam verdadeiramente

bioldgico e fisiologico sdo
também considerados

importantes.

ambiente

ambientes actuais e

futuros.

g
E ambiente. As competéncia & obtida através | marcos interessantes para a crianga
'_E competéncias emergem de | da exploragfio auto-iniciadae | desenvolvimentais e que tenham maior
E uma forma relativamente do jogo. especificos. probabilidade de facilitar a
g previsivel. aquisi¢iio de competéncias
desenvolvimentalmente
apropriadas.
As criangas nascem com a | Os antecedentes e Identificar as Fomnecer suportes e
capacidade de aprender. consequentes servem para competéncias experiéncias que
As competéncias que a moldar o comportamento. As | funcionais dequea | promovam o sucesso;
g crianca apresenta criangas aprendem crianga necessita identificar e utilizar
é emergem como resultado comportamentos através de para aumentar a reforgos eficazes de modo
é das experiéncias com o interacgdes repetidamente probabilidade de a assegurar uma
5 ambiente. Os processos reforcadas com o meio SUCESSO NOS aprendizagem rapida e

eficiente.
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Hipéteses basicas
Perspectiva
sobre a natureza da
Tedrica
crianca

Hipéteses basicas sobre
a aprendizagem e

desenvolvimento

Implicagdes

para a avaliaciio

Implicacdes para a

intervencio

As criangas influenciam e
sdo influenciadas pelo
meio ambiente. As
criangas fazem
inevitavelmente parte de
um sistema familiar. Do

mesmo modo, as familias

Ecolbgica

estdo inseridas em outros
grandes sistemas como:
vizinhangas, comunidades

€ estruturas institucionais.

O desenvolvimento resulta
das complexas interacgdes e
transacgdes entre a crianga e
o meio ambiente, ao longo
do tempo. O
desenvolvimento ndo pode
ser analisado isoladamente
devendo antes ser examinado
ao longo do tempo e no
contexto dos sistemas nos
quais a crianca e a familia se

movem.

Determinar as
competéncias da
crianga, as
caracteristicas do
ambiente de
prestagdo de
cuidados ¢ as
necessidades,
recursos,
expectativas e
aspiragoes da

familia.

Fornecer servigos que
déem as familias e criangas
um suporte congruente
com a sua ecologia e
consistente com 0s
objectivos manifestados

pela familia.

Obviamente os paradigmas tedricos acima referidos exerceram grande influéncia

nas praticas de educagfo parental e intervengfio, ao longo das ultimas décadas. No
campo especifico das criangas com necessidades educativas especiais, assistiu-se a
evolucfio de um modelo curricular que, quer em termos de avaliagéo, quer em termos de
intervengdo, era centrado quase exclusivamente na crianga, para um modelo de ensino
aos pais, decorrente do anterior e recorrendo frequentemente ao paradigma
comportamental, com programas meticulosamente planeados, objectivos definidos
operacionalmente e técnicas de ensino individualizado.

Entretanto, 4 medida que os trabalhos de investigac8o sobre a interac¢éio mée-bebé
foram salientando a importincia no processo de desenvolvimento, maior atengfio foi
sendo dada as questdes do processo interactivo, desenvolvendo-se programas de
intervencdo centrados na interacgfo, com base, no modelo transaccional. Os trabalhos
de Bronfenbrenner (1979) foram progressivamente influenciando a intervengfo. Assim,
passou a considerar-se a crianga e os pais enquadrados na realidade mais abrangente da
familia e esta, por sua vez, enquadrada no contexto alargado da comunidade.

Citando Powell (1988) “assim os programas (...) reflectem uma viragem de um
enfoque quase exclusivo nas criangas para um interesse no papel das familias e,
eventualmente uma mudanca para a perspectiva dos sistemas ecologicos que enfatiza

as influéncias da familia e da comunidade no desenvolvimento da crianca”. (p.15).
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5.4 - Perspectiva Transaccional

O reconhecimento de que os produtos desenvolvimentais podem ser afectados
pelo meio ambiente em que a crianga cresce, vem dar origem a um conjunto de estudos
sobre consequéncias adversas das privacdes nas relagdes humanas precoces € destas
poderem emergir sequelas desenvolvimentais (Spitz, 1945; Skeels & Dye, 1939, cit. por
Shonkoff & Meisels, 1990).

Bowlby fornece um quadro de referéncia tedrico que aponta para a importincia
critica da relagdio mie—bebé no desenvolvimento saudavel da crianga. A sua formulagéo
do constructo da vinculagio fornece uma base teérica para a realizacfo de diversos
estudos que, posteriormente, apresentam conclusdes sobre a adaptagéo socio-emocional
dos bebés (Ainsworth, 1969; Bowlby, 1969; Sroufe, 1993 cit. por Sonkoff & Meisels,
1990). Segundo Guralnick (1997), nesta época surge um corpo extraordindrio da
literatura sobre padrdes especificos de interacgfo pais/crianca considerados como
fundamentais em determinados aspectos do desenvolvimento.

Muita da investigagdo empirica, que demonstrou a influéncia marcante do
ambiente de presta¢io de cuidados, deu suporte & validade do modelo transaccional do
desenvolvimento, que emergiu de estudos longitudinais iniciados nos anos 50 € 60. Os
dados que resultaram desses estudos contribuiram inequivocamente para a atengdo dada
pelos servigos de Intervengdo Precoce as criancas vulnerdveis. Considera-se que o
processo de desenvolvimento € complexo e transaccional o que torna progressivamente
claro que os produtos desenvolvimentais sdo mediados pelos efeitos mutuos.

Assim, considera-se que os pais vdo influenciar o desenvolvimento e
comportamento dos filhos e vice-versa. Por outro lado, a interacgfio pais - filho da-se
num meio com o qual também vHo interagir, logo, o individuo e o meio sfo
considerados como interdependentes € em constante interacgfo. Os efeitos das
interac¢des sdo bidireccionais, levando a uma transformagfo nos dois niveis (crianga e
meio) (Sameroff & Chandler, 1975, in Sameroff & Fiese, 2000).

A necessidade de se ter em aten¢fo nfo s a crianga mas também a familia e o
meio, orientando a intervengio segundo uma perspectiva mais ecoldgica e transaccional
foi uma das conclusdes do III Encontro de Intervengéo Precoce, em Coimbra, (Boavida,

1995).
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5.5 - Perspectiva Tedrica da Abordagem Sistémica

As fungdes familiares implicam actividades que sfo desenvolvidas pela familia
para fazer face as suas necessidades (economicas, domésticas, cuidados de saide e
educagfo, recreativas, de socializagfo entre outras). Embora estas variem em fung¢fio da
importancia que a familia lhes atribui e, consequentemente, do tempo que lhes dispensa,
¢ ainda, e particularmente pelo nascimento e cuidados necessrios a uma crian¢a com
deficiéncia.

Num modelo de Intervencdo Precoce centrado na familia os profissionais deverdo
ter em atengfo aspectos referentes a estrutura da familia, aos seus padrdes de interacgéo
existente entre os seus membros e respectivas fungdes assumidas, assim como o
momento do ciclo de vida em que a familia se encontra, afim de poder ajuda-la,
fortalecendo-a (Cornwell & Korteland, 1997).

Assim, a andlise de todos os sub-sistemas podem ser essenciais para encontrar os
recursos que possam apoiar a familia nas suas tarefas.

O modelo dos sistemas sociais foi teorizado em primeiro lugar por Dunst (1985) e
em obras posteriores (Dunst, 1988 a) e b); Dunst, 2000; Dunst & Trivette, 1988 a) e b);
Dunst, Trivette & Deal, 1988; Dunst, Trivette & Deal, 1994 a) e b)), foi amplamente
discutido e reexaminado tendo actualmente uma importancia fundamental.

Brickman et. al. (1982, 83 referidos por Dunst, Trivette & Deal, 1988) consideram
quatro modelos de ajuda tendo em atengfo os pardmetros referentes aos sentimentos e
comportamentos de quem pede ajuda.

Korteland (1997) referindo Brikman et. al. em 1992, descreve os quatro modelos
de ajuda (“helping models”) — modelo moral, modelo médico, modelo de
encandeamento (“enlightenment™) e modelo compensatorio. Cada um deles analisa o
grau de responsabilidade da pessoa/familia relativamente aos problemas e as
expectativas quanto & resolugio desses problemas pelo proprio/familia e o reflexo
desses aspectos no sentimento de auto-eficacia, do seguinte modo:

- Modelo moral — atribui-se a responsabilidade pela existéncia e pela resolugdo

dos problemas aqueles que pedem ajuda, com elevados sentimentos de auto-
efic4cia. Este procedimento pode levar a soliddo, exaustfo e culpa por néo obter

ajuda para o encontro de solugdes;
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- Modelo médico — ndo se atribui a responsabilidade pela existéncia de problemas
e pela solugdio aos que procuram ajuda (familia) levando a sua passividade e
dependéncia do profissional prestador de ajuda;

- Modelo de encandeamento (“enlightenment”) -  atribui-se inteira
responsabilidade pela existéncia de problemas a quem pede ajuda e considera-se
que ndo conseguira resolvé-los sem a ajuda do profissional, o que pode levar a
uma diminuigfo da auto-estima e a elevados sentimentos de incompeténcia;

- Modelo compensatdrio — quem pede ajuda € considerado vitima de experiéncias
anteriores e embora ndo sendo responsavel pelos problemas e necessidades €
responsabilizado pelas solugdes, tendo elevados sentimentos de auto-eficécia, de
controlo sobre a sua situagdo, competéncia e bem-estar. O profissional tem,
entdo, o papel de facilitador oferecendo a familia o seu apoio centrando-se nas

necessidades identificadas pela familia (Dunst, Trivette & Deal, 1988).

Com base nos trabalhos de Bond (1982, referidos por Dunst, Trivette &
Thompson, 1994) estes autores distinguem trés modelos: a) Modelo de Tratamento com
o objectivo de eliminar os efeitos negativos de um problema existente € as suas
consequéncias, quem recebe o tratamento considera-se inabil até o problema ser
resolvido; b) Modelo de Prevengio, com o objectivo de evitar os problemas, prevenindo
a sua instalacfio, ¢ uma abordagem de protec¢do — quem recebe a ajuda é considerado
em situacdo de risco; ¢) Modelo de Promogiio — com o objectivo de optimizar e
promover o funcionamento positivo, tendo o seu enfoque principal na aquisi¢do de
competéncias por parte de quem recebe ajuda, considerando-se eficaz e sendo
considerado também eficaz.

Este ultimo modelo apresentado por Dunst e colaboradores (1988) constitui uma
referéncia para a construgio das teorias actuais da Intervenciio Precoce (Pimentel,
1997).

Conforme Pimentel (op. cit.), o modelo actual de Intervengfo Precoce, enquadra-
se numa perspectiva ecologica em termos de desenvolvimento e aprendizagem, € em
termos de modelos de ajuda, no modelo que promove o aumento de aquisigdes €
competéncias (modelo de promog&o).

Com a alteragio dos conceitos-base da Intervengfio Precoce, o que levou a
alteragdo do enfoque da mesma (da crianca para a familia), iniciou-se numa nova

abordagem das praticas de intervengéo.
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No ponto seguinte integraremos os aspectos referentes especificamente a

perspectiva actual dos modelos centrados na familia.

6. Principios, Modelos e Praticas Recomendadas

A Intervencfo junto da populagdo infantil susceptivel de sofrer alguma limitacéo
no seu processo de desenvolvimento serda o melhor instrumento para estabelecer as
bases do futuro da Intervencfio Precoce no nosso pais, o que corresponde, depois de um
longo percurso, ao definir dos direitos e deveres dos utentes dos diferentes servigos de
Intervenciio Precoce, ou seja: estabelecer o perfil dos organismos € respectiva
funcionalidade; optimizar os recursos, contrastar modelos, investigar, potenciar a
prevencéo e introduzir melhorias significativas no atendimento a populagéo infantil que
o necessite e/ou requisite. O trabalho, aos niveis acima referidos, hd-de servir para
envidar esforcos em prol da melhoria da Intervengéio Precoce e da qualidade de vida dos
que mais a necessitam.

A sociedade, em geral, e os servigos em particular t€m-se vindo a flexibilizar-se
para que a crianga que apresenta alguma deficiéncia ou que se encontra em risco possa
usufruir dos recursos e meios necessérios para fomentar o seu desenvolvimento, a sua
interacgfio crianga — familia e os recursos necessarios para que estas familias possam
desempenhar o seu papel em conformidade com o necessario aos seus filhos.

A intervenciio deve ser planificada globalmente e de forma interdisciplinar
(enquanto nfio for possivel alcancar a transdisciplinaridade) considerando as
capacidades e as dificuldades das criangas e dos diferentes 4mbitos do desenvolvimento:
a sua histéria e processo evolutivo; as possibilidades ¢ necessidades dos membros da
familia e dos recursos de que dispdem; e o conhecimento do envolvimento social.

Em suma, a Intervengfio Precoce deve dirigir-se a crianca, & sua familia e ao seu
envolvimento social.

Pelo referido no ponto anterior é claro o real e util impacto dos modelos
transaccional, ecolégico e da teoria dos sistemas familiares. Esta grande evolugfo
filosofica e das praticas no dmbito da Intervengio Precoce levou a uma abordagem
centrada na familia e nunca restringida 4 crianga e aqueles que com ela trabalham. De

acordo com Dale (1996), nestas novas perspectivas as familias, e no so6 as criangas, sdo
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os utentes dos servicos de Intervengfo Precoce. Isto implica novos conceitos cuja
sustentabilidade se reflecte nos recentes modelos que em seguida abordaremos.

Os objectivos da intervengdo centrada na familia, de acordo com Dunst, Trivette e
Deal (1994), consistem na identifica¢do das necessidades das familias, na localizagfo de
recursos disponiveis para responder a essas necessidades e na ajuda prestada as familias
no sentido de incentivar a utilizagdo das capacidades que possuem e promover a
aquisi¢do de novas competéncias para a mobilizagéio dos referidos recursos.

Dunst, Trivette € Thompson (1994) referem-se as vérias defini¢es de programas
de apoio a familia, realcando o facto de actuarem no sentido de fortalecer o
funcionamento familiar, o que implica a capacitacBo da familia para a co-
responsabiliza¢io na procura de estratégias para resolucfo das suas necessidades.

Da defini¢do de programa de Dunst e Trivette (1994 a)) consta o seguinte: “os
objectivos dos programas de apoio a familia sdo capacitar e responsabilizar as pessoas
pela promogdo e aumento das capacidades individuais e familiares que apoiam e
Jortalecem o funcionamento familiar” (p.31).

Esta definicfio implica uma mudanga na perspectiva de abordagem por parte do
profissional relativamente ao papel a desempenhar ¢ ao papel da familia e ainda ao
processo de avaliagdo e intervencdo (Trivette, Dunst & Deal, 1997).

O modelo de avaliagiio e intervencfio centrado na familia, descrito por Dunst,
Trivette € Deal (1988), constitui um marco importante para a compreenséo € adopgdo
desta abordagem. Este primeiro modelo incluia as quatro componentes conceptuais € as
quatro componentes operacionais seguintes:

a) Componentes Conceptuais:

- um enquadramento sistémico;

- a familia como unidade de intervengéo;

- a filosofia de “empowerment’;

- uma orientagdo no sentido de promover e melhorar as capacidades das
familias “enabling”.

b) Componentes Operacionais:

- praticas baseadas em necessidades;
- fontes de apoio e recursos para resposta a essas necessidades;
- praticas baseadas nos pontos fortes;

- praticas de ajuda orientada no sentido de melhorar competéncias (Dunst, 1988,

p. 81).
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Em consequéncia do modelo apresentado por Dunst e colaboradores (1988) surge
na Intervencfio Precoce a utilizag@io de termos como: “empowerment” € “enabling”.

“Empower”, termo traduzido por fortalecer (fortalecimento) (Correia & Serrano,
1998; Felgueiras, 2000), pode ser encarado como uma forma de legitimar o papel da
familia, responsabilizando-a pelo papel que € seu por direito.

Segundo Dunst et. al. (1994) o conjunto destes termos implica trés condigdes que
reflectem o modo como se devem reequacionar as relagdes de ajuda, ou seja, que se
considerem as pessoas, & partida, competentes ou com capacidade de se tornem
competentes, acentuando, deste modo, a caracteristica pré-activa nas relagbes de inter-
ajuda (Dunst, op. cit.).

Dunst, Trivette e Lapointe (1994) salientam os aspectos comuns em relagfio aos
diferentes contextos (individuos, grupos, organizagdes e comunidades) em que o
constructo é usado com alguns aspectos comuns: fortalecimento que € um processo
interactivo construido através do experienciar de comportamentos intra e interpessoal
que actuam como mediadores; a nogdo de controlo sobre a situa¢fio cujo objectivo
fundamental é o do fortalecimento das familias através das crengas que guiam as
praticas desse fortalecimento.

A facilitagdo de oportunidades para demonstrar ou aprender € designada por Dunst
et. al. (op. cit.) como experiéncias capacitadoras (“enabling experiences”). Isto
acontece porque, subjacente a esta forma de estar, que os autores partem do principio
que a falha na demonstragio de competéncias no ¢ devida a défices das pessoas,
referindo que essas falhas séo devidas aos sistemas sociais na criagdo de oportunidades
para que possam aprender e demonstrar tais competéncias.

Nem todas as praticas de ajuda advém das preconizadas por este modelo de
promocio de competéncias, pelo que as consequéncias podem ser negativas. Isto
acontecerd sempre que nfdo ha congruéncia entre o pedido de ajuda e a ajuda prestada.
Consequéncias negativas que podem emergir sfio: a diminuicio do sentimento de
controlo, o aumento de dependéncia em relagdio a quem presta a ajuda; a diminuigio da
auto-estima e o aumento da passividade (Dunst & Trivette, 1994 b). Pelo contrério, as
praticas de ajuda integradas num modelo de promogéo de competéncias pressupdem que
quem ajude dé oportunidades para experiénciar oportunidades de capacitacéo, por forma
a tornar os individuos mais eficazes na resolugdo dos problemas com que venham a

deparar-se.
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Este modelo é importante por considerar como mais importante a forma como se
presta a ajuda do que a ajuda propriamente dita.

Dunst, Trivette, Davis e Cornwell (1994) consideram essencial a andlise das
crencas anteriores & prestagio de ajuda, os comportamentos de ajuda e as respostas e
respectivas consequéncias da prestacdo de ajuda.

A nivel das atitudes e crencas ¢ esperado de quem presta ajuda uma atitude
positiva “pré-activa”, incidindo na corresponsabilizagéo. Powel (1990, cit. in Pimentel,
1999) refere que esta se processa em trés aspectos:

1. Individualizagio dos programas face as necessidades especificas de cada

familia;

2. Equilibrio entre o papel dos pais e o papel do técnico;

3. Reforgo dos lagos que ligam a familia ao seu contexto social e capacitagéo

desta no sentido de utilizar adequadamente as redes formais e informais de

apoio social, com vista a diminuir as situagdes de “stress”.

E assim que a Intervengfio Precoce se transforma, de uma perspectiva centrada
exclusivamente na crianca para uma perspectiva bem mais abrangente, o que se
considera mais adequado.

Assim sendo, importa referir que o modelo actual de Intervengio Precoce ¢
constituido pelo modelo ecolégico de desenvolvimento humano e pela teoria da
procura de ajuda a qual visa, a partir das forcas e recursos de quem solicita ajuda,
fortalecer as suas competéncias.

Assim, a nivel dos comportamentos, € esperavel que o profissional assuma um
comportamento de escuta activa, reflexiva e empatica e ajude no esclarecimento das
preocupacdes e necessidades. Esta ajuda devera ser oferecida antes de ser solicitada. A
sua eficicia serd tanto maior quanto mais adequada for em termos culturais e
consequente em relagio & avaliagdo das necessidades, feita por quem solicita ajuda,
prestada numa relagdo de parceria e que se necessdrio o decisor ¢ aquele que solicita a
ajuda.

A nivel das posteriores respostas, em relagio a prestagfio de ajuda, ¢ importante
que quem apoie e aceite as decisdes ajude a minimizar os sentimentos de divida por
parte de quem recebeu ajuda. Havera reciprocidade nas trocas ¢ a confidencialidade sera
assegurada e mantida, criando-se um verdadeiro envolvimento activo, auto-estima e

eficacia por parte de quem solicitou ajuda.
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Este tipo de actuagdes faz parte de uma relagéio de parceria, segundo a entendida
por Dunst e Paget (1991, referidos por Dunst, Trivette & Johnson, (1994). Uma relagéo
de lealdade, confianca e honestidade pode contribuir e possibilitar que as decisdes da

familia sejam em fung#o do que é melhor para si e para o seu filho.

6.1 - Componentes de um Modelo de Intervencdo Baseado no

Sistema Familiar — Intervenc¢ido Centrada na Familia

Para melhor compreensdo da importancia do modelo de Dunst (1985) e Dunst,
Trivette ¢ Deal (1988) os autores apresentam-nos um modelo coerente com o0s
pressupostos necessarios & avaliagdo e intervengdo centrada no sistema familiar. De

seguida apresentamos a reprodugo gréafica deste modelo.

Comportamento da Ajuda

Estilo de
Funcionamento
Familiar

Necessidades
e
Aspiragdes

Apoio
e
Recursos

Figuran® 1 — Componentes principais do Modelo de Avaliagdo e Intervengdo €

relagdes entre elas (Dunst, Trivette & Deal, 1988, p.10).

Os autores (op. cit.) referem oito pressupostos fundamentais contidos neste

modelo:
1. A familia é encarada como um sistema social;

2. A familia é assumida como o foco de intervengéo;

37



Intervencio Precoce

3. O fortalecimento da familia ¢ o principal objectivo da intervengéo;

4, Relativamente as familias deverd assumir-se uma actividade “pré-activa”,
enfatizando as suas competéncias ao invés do tratamento ou prevengdo de
problemas;

5. As necessidades identificadas pelas familias sobrepor-se-8o as identificadas
pelos profissionais;

6. O funcionamento familiar deve ser fortalecido dando a necessaria importancia a
identificacfio dos recursos e competéncias da familia;

7. As redes de apoio da familia devem ser fortalecidas e utilizadas como principal
fonte de apoio na resolugfo dos problemas/necessidades;

8. O papel dos profissionais deve ser alargado e modificado nomeadamente ao

nivel das suas interac¢des com a familia.

Posteriormente, noutras obras de Dunst (1988) e Dunst e Trivette (1994 a)), €
apresentado, pelos mesmos, uma reformulagéio deste modelo no qual os principios de
apoio & familia e a filosofia de fortalecimento da mesma (que ja foram anteriormente
explicitadas) enquadram préticas de intervenggio baseadas nas necessidades identificadas
mas também nos pontos fortes da familia e nos recursos da comunidade, utilizando as
redes de apoio social informais prioritariamente e sempre no sentido de fortalecer a
promoc#o de competéncias.

Em fungio dos resultados obtidos pelas investigagdes realizadas, os autores Dunst,
Johnson, Trivette ¢ Hambry (1991) reformularam o modelo, apresentando uma segunda
versdo na qual a filosofia do “empowerment” continua a estar na base. Este modelo tem
cinco principios-chave:

e Necessidades familia (a familia € vista como “consumidora”);

o Categorias das necessidades (incluindo necessidades da crianga e da familia);

o Redes de apoio social (formais e informais);

e Resultados (efeitos sentidos no desenvolvimento da crianga e da familia, no

auto-controle da situagfio e na qualidade de vida da familia.
E de salientar que estes principios-chave devem ser interiorizados pelo

profissional de forma a constituir um passo inicial para a adop¢do de uma perspectiva

efectivamente centrada na familia. Isto nem sempre acontece, assim como no que
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respeita a filosofia “empowerment” que, sendo reconhecida como a mais adequada, em
termos praticos, nem sempre se verifica (Dunst, 1998).

Os profissionais, potencialmente envolvidos na Intervengéo Precoce, de diferentes
saberes, dreas profissionais e servigos deverdio, também, trabalhar articuladamente
(Gallagher & Tramill, 1998, Meilels; 1990). As nogdes de colaboragéo e de cooperagfo
sio conceitos fundamentais no campo da Intervengio Precoce e devem incidir, quer a
nivel da crianca e da familia, quer a nivel global dos servigos (Gallagher, LaMontagne
& Johnson, 1994).

A colaborac@o entre técnicos de diferentes servigos e saberes exige que 0 trabalho
seja desenvolvido em equipas interdisciplinares, o que implica a existéncia de um
“gestor de caso” para cada situagfo. Este gestor tera como principal fun¢8o: analisar,
sintetizar e integrar a informago e as recomendagdes.

A abordagem mais recomendada seria uma abordagem transdisciplinar para que os
servicos fossem oferecidos & familia de uma forma ainda mais articulada. Enquanto isso
ndo for completamente conseguido a abordagem interdisciplinar ja torna a situacéo da
avaliacfio e intervengfo muito positiva.

Simultaneamente a apresentagio dos modelos referidos os autores construiram
uma escala destinada a avaliar o grau em que os servigos, que esto a ser prestados as
familias, sdo ou néo percepcionados pelos pais como Uteis.

Guralnick (1997 b); 1998) apresentam um novo modelo que define da seguinte
forma: “um modelo que associa os factores que influenciam o desenvolvimento da
crianga com os componentes dos programas de intervengdo. Esta associagdo é feita por
uma conceptualizacdo dos estatutos de risco e deficiéncia, encarados como factores de
stress que afectam os padrdes de interacgdo familiares e que, por sua vez, vdo
influenciar o desenvolvimento da crianga” (Guralnick,1997 b) p.3).

Sendo assim, as principais componentes deste modelo sdo trés: as caracteristicas
da familia (pessoais e relacionados com a situagfo da crianga); qualidade das
interacgBes familiares (pais-crianga, experiéncias da crianga e cuidados de saude e
seguranga que a familia providencia); e factores de “stress” que advém da situagfio da
crianga e que véo influenciar as interacgdes familiares.

Quando as caracteristicas da familia estdo dentro dos padrdes de normalidade, o
desenvolvimento da crianca acontece de acordo com o esperado, mas se essas
caracteristicas estio alteradas, afectando os padrdes interaccionais, entdo o

desenvolvimento da crianga pode estar comprometido (Krauss, 2000).
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Como referido por Wolery (2000 a)), o aspecto especial deste programa assenta na
ligagfio estabelecida pelo seu autor entre as caracteristicas do programa de intervencdo e
as caracteristicas da familia que influenciam o desenvolvimento da crianga.

Guralnick (2001) propde-nos um modelo organizativo baseado em trés principios
fundamentais: abordagem desenvolvimental, integragio e inclusdo. Este modelo
pretende captar factores de stress associados com as caracteristicas da familia, com os
riscos de factores bioldgicos ou estabelecido da crianga e com os padrdes interaccionais
da familia, bem como as respostas da Intervengio Precoce no sentido de diminuir esses

factores de “stress”.

6.2 - Modelos de Servicos e Contextos de Atendimento

Consideramos importante abordar questdes relacionadas com os modelos de
servicos e contextos de atendimento, modelos curriculares (conteudos e estratégias) e
programas de Intervengfio Precoce que apresentaram niveis de eficacia com criangas
com Sindrome de Down.

Segundo Fewell (1995), observa-se, actualmente, uma enorme variedade nas
formas de atendimento as familias e as criangas em diferentes programas. Estes
programas, segundo o autor (op. cit.), reflectem a disponibilidade local ou regional de
recursos e de técnicos especializados. Fewell (1995) identifica quatro tipos de modelo
de servicos em Intervengfio Precoce: modelo domicilidrio, modelo institucional,
servicos consultivos e servigos de apoio.

No modelo domicilirio (Home-based) o técnico desloca-se a casa da familia para
prestar apoio educacional/terapéutico a crianga e apoiar a familia em actividades que
promovam o desenvolvimento da crianga. Este modelo t€m particular relevancia quando
0s niveis etrios das criangas sdo muito baixos e/ou quando os problemas de saide ndo
permitem que esta se desloque do ambiente familiar.

No modelo institucional (Center-Based) o apoio ¢ prestado em creches, jardins de
infancia, escolas, hospitais, centros e etc. Este tipo de modelo tem vantagens no que
respeita ao acesso a materiais e equipamentos mais diversificados e especializados,
menor intrusividade por parte dos profissionais e mais hipoteses dos pais poderem
contactar com pais de outras criangas com o mesmo tipo de problema.

Um dos primeiros modelos deste tipo foi o Milwankee Model de Heber ¢ Garden
(1975, cit. in Beller, 1979).
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Os servicos consultivos nfo prestam interven¢do directa, sendo utilizados
conjugadamente com outros servicos (ex. médico nutricionista, etc.).

Os servicos de suporte sfo aqueles que prestam apoio financeiro necessario a
implementag#o de programas de Intervengéo Precoce (Fewell, 1995).

A adequabilidade dos modelos e servigos implica que a sua escolha seja realizada
em func¢fio das necessidades das criangas e das familias. E, também, fundamental que se
tenha em atencfio a decisdio das familias sobre os modelos que consideram serem mais
favoraveis & sua realidade. Alguns programas de Intervengéio Precoce chegam a integrar
uma combinacfio de modelos para proporcionar as criangas e suas familias a melhor
resposta possivel.

Ao longo da implementagiio dos vérios modelos de atendimento em Intervengdo
Precoce tém surgido questdes sobre qual deve ser a frequéncia e intensidade dos
servicos para que se possam obter os melhores resultados. Estas questdes continuam
sem resposta, oscilando o atendimento prestado pelos servigos de apoio formal entre 1,7
horas a 7 horas semanais, em termos médios (Guralnick, 1997 a)).

A nosso ver a quantidade ndo € sinénimo de qualidade, mas o tempo de
atendimento quando é de qualidade pode constituir uma variavel determinante para o
sucesso de um programa.

Os aspectos que temos vindo a referir remetem-nos para outra questdo muito
importante que é a da avaliagio dos programas. A proposito, Guralnick (1998)
considerou importante o enfoque na avaliago para determinar os niveis de eficacia dos
programas de Intervengfio Precoce, fazendo uma analise, ndo em termos gerais, mas na
sua especificidade.

Em relacfio aos locais a privilegiar aquando da intervengéo junto de criangas com
necessidades educativas especiais parece que, segundo os modelos de intervencdo mais
actualizados, todos os locais onde a crian¢a se encontre sdo contextos importantes a
considerar. E, também, importante que a interveng&o seja o mais atempada possivel, por
forma a nfo se perderem oportunidades tnicas.

Guralnick (1998) refere a existéncia de evidéncias inequivocas de que os atrasos
em termos de desenvolvimento cognitivo se reduzem substancialmente com
intervencdes realizadas nos primeiros cinco anos de vida da crianga, seja qual for o tipo

de risco (estabelecido, biolégico ou envolvimental).
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6.3 - Eficdcia da Intervencdo Precoce em Criangas com Sindrome de Down

Varios estudos tém vindo a evidenciar os beneficios a curto prazo dos programas
de Intervencgdo Precoce em criangas com Sindrome de Down. Referimos Guralnick
(1997 a)) que realgou os ganhos evidenciados no desenvolvimento cognitivo e sua
relagdo com os padrdes de interacgfio familiar. Assim, a qualidade das interac¢Oes pais-
crianca funciona como “scaffolding” para a crianga e respectivo desenvolvimento
através de trocas verbais e calorosas do ponto de vista afectivo (Guralnick, op. cit.).

A familia pode proporcionar a crianga experiéncias estimulantes, utilizando
objectos (brinquedos) apropriados, e pode promover a organizacfio de interac¢bes de
socializacfo com adultos e outras criangas que, segundo Guralnick (1998), resultam de
forma positiva no desenvolvimento das crian¢as com Sindrome de Down.

Estes factos estdio dependentes de vérios factores, tais como as caracteristicas
pessoais dos pais (ex: atitudes crengas sobre educagfo da crianga, saude mental paterna
e capacidades intelectuais dos pais).

Além destas caracteristicas, o tipo de problema da crianga, o seu temperamento, €
os aspectos relacionados com dificuldades conjugais, falta de recursos e outros, podem
ter influéncias muito negativas no desenvolvimento da crianga.

Segundo Guralnick (1997 a)), quando do nascimento de uma crianga com
Sindrome de Down surgem varios agentes “stressores” que causam ou podem causar
anomalias na vida familiar, nomeadamente ao nivel das interaccdes.

Estes agentes sfo essencialmente:

- As necessidades de informag#o sobre a satdde, as dificuldades relacionadas com

a aquisi¢do de “skills” desenvolvimentais da crianga (linguagem, processos de
atencfo, expressio de afectos, entre outros) e dificuldades dos pais para
organizar e proporcionar grupos de companheiros de jogo para os seus filhos
(Guralnick, 1997 a));

- O “stress” pessoal e familiar que advém das dificuldades experimentadas no

processo de adaptagfo a crianga;

- As necessidades de outro tipo de recursos (servigos especializados) e

dificuldades ao nivel da sua acessibilidade geografica e financeira.
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Os trés tipos de fontes “stressantes”, podem ter efeitos violentos no

desenvolvimento da crianga com Sindrome de Down.

A redugdo no declinio do Quociente de Desenvolvimento, nomeadamente do

Quociente de Inteligéncia, segundo Guralnick (1997 a)), € um dos aspectos que parece

associado de forma consistente e positiva a Intervengfo Precoce e que integra também a

familia. Este aspecto é fundamental, nomeadamente para as criangas com Sindrome de

Down as quais estdo sempre associados baixos niveis de desenvolvimento cognitivo.

Sdo vérias as revisdes efectuadas por Himes e Bennett (1996) e Spiker ¢ Hopman

(1997) acerca de estudos que documentam a eficacia da Intervengéo Precoce com

criangas portadoras de Sindrome de Down. Estes estudos foram resumidos num quadro

sintese seguinte elaborado por Coutinho (1999, p. 296).

Quadro n° 2 — Sintese sobre a eficacia da Intervenc@io Precoce em criangas com

Sindrome de Down (Coutinho, 1999, p. 296)

Estudo Amostra Desenho Resultados
Experimental
Conolly, 15 criangas com SD idade E. comparativo com Scores mais elevados no
Morgan & média = 8,9 meses criangas com SD da | funcionamento cognitivo e adaptativo

Russel, 1984
(follow-up de
um estudo de
1970 a 1978) *

mesma idade sem
participagfo no PIP

nas criancas, nfo evidenciaram o
declinio tipico.

Sharav, Shlomo,
1986 */**

51 criangas com SD idade dos
6 meses aos 13 anos

Estudo longitudinal e
resultados
comparados com
outros autores

QD e QI: declinio até aos 18 meses,
subida dos scores até aos 5 anos e
diminui¢go do QI depois dos 5 anos.
Redugdo dos declinios esperados.

Conoly, Morgan,
Russel e
Fulliton, 1993
(follow-up)*

10 adolescentes com SD que
participaram em PIP idade
média = 14,8 anos

Estudo longitudinal
comparativo
(emparelhamento por
idade cronologica)

Funcionamento cognitivo e adaptativo
superior para as criancasno GEe a
taxa de desaceleragfio menos
acentuados do que para o GC.

Weistuch e Leis,
1985 **

10 criangas SD e 10 criangas
normais (estddiode 1 a 1,5
MLU) Grupo SD idade média
= 42 meses
Grupo normal idade média =
22 meses

Estudo comparativo
Pré-Pos

As mées do GE utilizaram mais
estratégias que promovem o
desenvolvimento da linguagem —
expansbes.

Seifer, Clark e
Sameroff, 1991

k%

40 diadas de criangas com

atraso de desenvolvimento,

algumas com SD; GE =23
diades; GC = 17 diades

Estudo comparativo
Pré-Pos

As maes do GE apresentaram niveis
superiores de responsividade, menos
comportamentos intrusivos e as
criangas evidenciaram ganhos médios
superiores na idade mental.

*Citado por Hines e Bennett, 1996; ** Citados por Spiker e Hopmann, 1977; SD= Sindroma de Down; GE= Grupo

Experimental; GC= Grupo de Controlo
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Terminamos este capitulo referindo Spiker e Hopmann (1997) que apontam a
importancia do “empowerment” dos pais € a sua participagio em todos os aspectos da
Intervengfio Precoce. Um dos grandes desafios desta é a necessidade de facultar
informacéio aos pais da crianga com Sindrome de Down sobre o processo de
desenvolvimento dos seus filhos, sobre as caracteristicas inerentes ao sindrome e sobre
estratégias de interven¢fio mais adequadas ao atendimento destas criancas. A
explicitagfio sobre os aspectos referentes a etiologia do Sindrome de Down podem ser
favoraveis ao processo de envolvimento dos pais nos programas de Intervencéo
Precoce, porque muitas vezes a referida explicitagfo interfere positivamente no

processo de desculpabilizaggio dos pais (Spiker & Hopmann, op.cit.).

No capitulo seguinte sero, abordados os aspectos referentes a problematica do

Sindrome de Down.
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CAPITULO II - CRIANCAS COM SINDROME DE DOWN
1. Introducio

Comegam a abrir-se caminhos que podem levar a um presente € a um futuro
esperancosos para a integragfo e educacéo das criangas com Sindrome de Down.

A sociedade tem vindo a reconhecer que estas criangas tém possibilidades
educativas semelhantes, em muitos aspectos, as das outras criangas.

Mas, quais sdo as causas deste sindrome? Quantos tipos de Sindrome de Down
existem? Quais sdo as suas caracteristicas? Como se pode prevenir? Que peculiaridades
apresenta a sua cogni¢do? Que problemas enfrentam os pais e professores? Como se
encontra a sua integracdo? Quais séo as crengas educativas existentes acerca destas
criancas?

Neste capitulo, embora ndo exaustivamente, abordaremos os aspectos que nos
paregam de maior pertinéncia para a compreensfo destas questdes e, sobretudo, para o
entendimento do forte choque emocional que significa para todos os casais o
nascimento de um filho com Sindrome de Down.

O processo até a adaptacfio e aceitagdo de um filho diferente inicia-se, geralmente,
com muitas incognitas e medos. Por regra, os pais iniciam este caminho com uma série
de sentimentos negativos sobre si mesmos e sobre o recém-nascido. E muito importante
que o casal e todos os intervenientes na educagfo do seu filho saibam e compreendam
que estes sentimentos iniciais s80 normais.

E fundamental colaborar com aqueles que empreendem este caminho e contribuir
para a melhoria da qualidade de vida dos pais: a nivel pessoal, familiar, de relagdo do

casal e sua relagfio com a sociedade.
2. Breve Retrospectiva Historica, Designaciio e Definicéio
E frequente os pais e os técnicos questionarem se o Sindrome de Down existe
desde o inicio da civilizag8o ou se s6 surgiu mais recentemente. Embora nfo exista uma

resposta definitiva para esta questfio, Pueschel (1986) refere dever presumir-se que ao

longo da histéria e da evolugdo biologica se t€m produzido mutacdes dos genes e
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mudangas cromossomicas no ser humano. Dai que muitas das perturbacdes genéticas e
alteragdes cromossomicas que conhecemos, incluindo o Sindrome de Down, tenham
provavelmente ocorrido em séculos e milénios anteriores.

O mesmo autor refere, ainda, que a constatagdo antropologica mais antiga que se
conhece do Sindrome de Down tem origem, provavelmente, na observagdo de um
cranio saxéo, que remonta ao século VII, apresentando altera¢des da sua estrutura como
as que estdo presentes em criangas com Sindrome de Down.

Autores como Crowley, et. al.,, (1982), Pueschel (1986) falam-nos de alguns
historiadores que acreditam terem existido, no passado, representagdes pictéricas e
esculturas deste tipo de anomalia, exemplificando com as caracteristicas faciais das
chamadas “figurinhas de Olmec” de ha 3000 anos.

Apesar das conjecturas histéricas antes do século XIX ndo houve publicacdes bem
documentadas sobre as pessoas portadoras de Sindrome de Down (Pueschel &
Goldstein, 1990). Os mesmos autores enumeram algumas razdes para que tal
acontecesse: em primeiro lugar, naquele tempo dispunha-se de poucas publica¢Bes
médicas; em segundo lugar, eram poucos os investigadores a interessar-se por criangas
que sofriam de problemas genéticos e atraso mental; em terceiro lugar, prevaleciam na
€poca, outras doengas como infecgdes, ma nutricdo que podiam camuflar problemas
genéticos ¢ mal formacdes; e em quarto lugar, em meados do século XIX sb
sobreviviam metade das mulheres que chegavam aos 35 anos de idade (¢ conhecido que
h4 uma incidéncia do Sindrome de Down nas mies de idade avancada) e muitas das
criancas que tinham nascido com esta anomalia morriam concerteza durante a primeira
infancia.

Foi Juan Esquirol, em 1838, o primeiro autor a proporcionar a descri¢do provavel
de uma crianga com Sindrome de Down e, pouco depois em 1846, Eduard Seguin a
descrever um paciente com caracteristicas que sugeriam o mesmo sindrome, sendo estes
autores citados por Pueschel (1991).

Em 1866 John Langdon Down publicou um artigo no qual descrevia algumas das
caracteristicas do sindrome que veio a ser designado com o seu nome — Down — (cit. in
Pueschel op. cit.), referindo “O cabelo ndo é negro como o dos mongois verdadeiros,
sim de uma cor escura, liso e escasso. O rosto é achatado e largo. Os seus olhos sdo

obliquos e o nariz pequeno. Estas criangas tém uma poderosa capacidade de imitacdo.”
(pag. 34)
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E pois a John Down que se atribuiu o mérito da descri¢io de algumas das
caracteristicas mais comuns a esta anomalia e, portanto, de poder distinguir estas
criangas de outras que também apresentam atraso mental. Podemos dizer que a grande
contribuicdo de Down consistiu no reconhecimento das caracteristicas fisicas e sua
descriciio, como uma entidade independente e precisa.

No inicio do século XX publicaram-se vérios artigos médicos nos quais se
descreviam outros pormenores complementares sobre situagdes anomalas encontradas
em pessoas com Sindrome de Down e se discutiam as diversas causas possiveis.

Lambert e Rondal (1982) afirmam que o progresso, que significou a visualizagéo
de cromossomas na década de cinquenta, permitiu realizar estudos com maior exactidéo
sobre 0s cromossomas humanos que levaram o geneticista Prof. Jérome Lejeune em
1959 a descobrir, pela primeira vez, que as criangas com Sindrome de Down possuem
um cromossoma extra no par 21.

Assim sendo, durante as ultimas décadas muito se tem aprendido sobre as
anomalias cromossémicas, os problemas genéticos, as alteragdes bioquimicas e os
diversos problemas médicos relacionados com o Sindrome de Down. Este sindrome era
originariamente designado por mongolismo, por se considerar que as caracteristicas
faciais das criancas afectadas eram semelhantes as dos Mongois. Este termo deixou de
ser utilizado pela classe médica e pelos técnicos da educagdo, por se ter em
consideraciio que as implicagdes raciais sdo incorrectas e pela conotagéo étnica negativa
dos termos mongol, mongoldide e mongolismo (Inhelder, 1971; Lambert et. al., 1988;
Lopéz Guerrero, 1995; Pueschel, 1991; Stray-Gundersen, 2001).

Foi na sequéncia dos primeiros estudos realizados por Jérome Lejeune (professor
titular da cadeira de Genética Fundamental da Universidade de Paris) em 1959 que
foram realizados, pelo mesmo, estudos mais aprofundados concluindo-se que ser
portador de Sindrome de Down significa que o individuo possui um cromossoma
suplementar (47, em vez de 46) em cada célula dos varios milhdes que compdem o seu
organismo. Estes 46 cromossomas dividem-se em 23 pares: 22 pares formados por
autossomas e um par de cromossomas sexuais.

No momento da fecundagfio os 46 cromossomas unem-se, formando a nova célula,
e a crianca normal recebe 23 pares especificos de cromossomas, existindo em cada par
um cromossoma materno e um paterno. O évulo fecundado com esta tinica célula cresce

por divisdo celular, os cromossomas idénticos separam-se € cada um deles integra uma
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nova célula. Assim, as células formadas mantém os 46 cromossomas de forma constante
até a formacdo completa do embrido.

Na crianca com Sindrome de Down a diviséo celular apresenta uma distribuigéo
defeituosa dos cromossomas: a presenca de um cromossoma suplementar, trés em vez
de dois, no par 21. E por isto que este sindrome ¢ também denominado de Trissomia 21.

Face a esta nova designagio passaram a ser utilizados os dois termos: Sindrome de
Down, o de utilizagio mais comum nos paises Anglo-saxonicos, e Trissomia 21,
normalmente utilizado nos paises Franc6éfonos.

Em periddicos de tipo cientifico e em literatura muito recente (ex: Spiker &
Hopmam, 1997) o termo Sindrome de Down (baseado no fendtipo) tem continuado a
aparecer de forma bastante abundante e sistemética. No entanto, a designagéo Trissomia
21 (baseada no gen6tipo), segundo Morato (1993), apresenta-se como a mais correcta,
quer do ponto de vista cientifico, quer humano, para identificar a maior causa de
Deficiéncia Mental de origem genética.

Considerando que a maior parte dos autores, por nds consultados, utiliza a
designagdo - Sindrome de Down, optaremos pela utilizago desta mesma designacdo no
decurso deste trabalho.

Segundo Florez (1995), o excesso de carga genética que o terceiro cromossoma
traz (ou uma parte essencial dele) ao par 21 provoca um profundo desequilibrio da
funcfio reguladora que os genes exercem sobre a sintese das proteinas.

Este desequilibrio traduz-se na perda de harmonia no desenvolvimento € na funcdo
das células. A consequéncia desta situagfo, para além de estar presente no
desenvolvimento intra-uterino do individuo com Sindrome de Down, persiste para toda
a vida, o que implicara alteragdes em determinadas fun¢Ges no portador deste sindrome,
ao longo de toda a vida.

Ainda segundo Flérez (op. cit.), ¢ evidente que nem todas estas pessoas nascem
com uma patologia igualmente intensa, nem seguem O mMESMO Processo de
desenvolvimento ao longo da sua existéncia.

Entre os quadros patolégicos dos diversos 6rgdos, nos individuos com Sindrome
de Down, destacam-se os do cérebro como causa da sua incapacidade intelectual.
Aparece sempre em maior ou menor grau, porque 0Ss pProcessos de formacdo e
desenvolvimento do cérebro so tio variados e complexos que sem duvida dependem da
accfio e interacgio de numerosos genes situados em todos 0s cromossomas existentes.

Toda a trissomia, qualquer que seja o par cromossoémico responsavel, causa deficiéncia
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mental. Embora o cromossoma 21 seja dos mais pequenos integra genes suficientes para
que o seu desequilibrio se repercuta na alteracio do desenvolvimento do sistema
nervoso central.

Da consulta dos autores Lacerda (1997), Lambert e Rondal (1982), Holtzam,
Epstein ¢ Mabley (1996), Spiker ¢ Hopmam (1997), podemos definir Sindrome de
Down ou Trissomia 21 como uma alteragiio de ordem genética e cromossomica do par
21. Este apresenta, por sua vez, um cromossoma extra (autossoma) nas células do
organismo,podendo essa alteragfo acontecer, também, por permuta de partes deste com
outro cromossoma de um outro par. Esta anomalia pode ser identificada, habitualmente,
aquando do nascimento, confirmando-se a Trissomia 21 através da realizacdo de um

cari6tipo (mapa genético) da crianga.

3. Prevaléncia, Incidéncia e Etiologia do Sindrome de Down

De todas as anomalias cromossémicas o Sindrome de Down —Trissomia 21 € a
que regista maior prevaléncia nos estados Unidos (National Down Syndrome Society /
Sociedade Nacional de Sindrome de Down, 1993 a), 1993 b)).

O National Information Center for Children and Youth With Disabilities / Centro
Nacional de Informagfo de Jovens com Incapacidades (2005) informa que nascem todos
0s anos mais de seis mil bebés com Sindrome de Down nos Estados Unidos além de
mais alguns milhares noutros paises. As investigagOes mais recentes apontam para o
facto desta anomalia cromossémica afectar significativamente mais individuos do sexo
masculino do que do sexo feminino. No entanto, esta informagfo ndo tem a
concordancia de todos os autores. Assim sendo, Kozma (2001) refere que, sendo um
dos problemas mais comummente observaveis a nascenga, € fécil verificar que se
distribui com igual frequéncia em rapazes e raparigas. J& no que respeita as ragas,
grupos étnicos, classes socio-econoémicas e nacionalidades todos os autores consultados
s30 concordantes com o facto de ndo se observar qualquer diferenga.

Ainda segundo Kozma (op. cit.), o Sindrome de Down ¢ a anomalia
cromossémica mais comum nos seres humanos porque ndo impede o desenvolvimento
da maioria dos embrides. Menciona ainda que, segundo os dados de investigagio mais

recente, a frequéncia € de um caso em setecentos ou oitocentos dos nados vivos, nos
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Estados Unidos. Podemos concluir que a incidéncia desta problematica se mantém
muito alta.

Actualmente, a taxa de mortalidade em criangas com Sindrome de Down néo ¢
significativamente diferente da existente nas outras criangas. Por volta de 1910, porém,
a esperanca de vida para estas criangas era de 9 anos, segundo informagéo da Sociedade
Nacional de Sindrome de Down (1993a, 1933b). A mesma fonte afirma que, com os
recentes progressos da medicina, cerca de 80% destes individuos pode, agora, atingir os
55 anos, ou mais, de idade.

Por outro lado, a mesma Sociedade (op. cit.) informa que o facto da constituigéio
familiar ser actualmente adiada para fases posteriores da vida leva a que a idade dos
pais se situe na faixa etaria em que o risco de ocorréncia destes casos ¢ maior. Por essa
razfo espera-se que o numero de casos aumente, podendo vir a duplicar nas proximas
décadas (Sociedade Nacional de Sindrome de Down, op. cit.). Contudo, a investigagéo
médica e cientifica relativa a esta anomalia cromossémica tem vindo a ser intensificada,
esperando-se que venha a ser passivel de ser prevenida essa ocorréncia (Bosh, Fuentes
& Estivil, Guimer4, Pritchard, 1995).

O Sindrome de Down é, como ja foi referido, um acidente genético ao que
qualquer pessoa esta exposta. Esta condigdo ¢ causada pela presenca de um cromossoma
extra no momento da concepciio e durante a gravidez nfio ¢ possivel alterar esta
situagdo.

Desde que se descreveu pela primeira vez o Sindrome de Down, ha mais de um
século, os cientistas tém procurado respostas e tém proposto muitas teorias para explicar
e identificar as suas causas, tendo surgerido tanto informagBes correctas, como
conceitos errados. Fizeram-se muitas conjecturas inadmissiveis baseadas em
concepgdes erradas (ex: propds-se que as causas do Sindrome de Down seriam entre
outras, o alcoolismo, a sifilis, a tuberculose ¢ a regressdo de uma forma humana
primitiva) e outras correctas considerando a causa como problema de ordem genética
(Pueschel, 1996).

Segundo Bosh et al (1995), o estudo deste sindrome tem colocado muitas
problemas mas nenhum deles tem sido mais dificil do que o da sua etiologia. Os
mesmos autores (op. cit.) situam o problema no momento em que se inicia a gravidez,
quando o 6vulo e o espermatozéide estdo em fase de reprodugéo, ou imediatamente
depois do 6vulo ser fecundado, momento em que se forma uma célula (ovo) e se inicia a

sua divisfio e crescimento. O ovo fecundado comega o seu crescimento por um processo
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de divisio celular e cada vez que uma célula se divide os cromossomas também se
dividem. Cada um deles faz uma réplica exacta de si mesmo. Na divisio celular uma
das células filhas recebe, entfio, um cromossoma extra no par 21. A influéncia do
cromossoma 21, supra-numerdrio sobre as estruturas genéticas, produz-se
imediatamente (Kozma,2001).
Existem trés variantes cromossomicas de Trissomia 21 que produzem o Sindrome
de Down: 1-Trissomia 21 livre, ou Trissomia homogénea, ou Primaria; 2-Trissomia 21
Mosaico; 3-Trissomia por transloca¢fio (Gunn, 1993; Lacerda, 1997; Pueschel, 1978).
Lopéz (1995) explica de forma clara e concisa em que consistem os trés tipos
genéticos que configuram o Sindrome de Down.
Assim sendo, temos:
1 — Trissomia 21 Livre, Trissomia Homogénea ou Trissomia Primdria: € a mais
frequente, com 90/95% de todos os casos de Sindrome de Down. Os pais t&m
cromossomas normais mas a crianga afectada apresenta trés cromossomas em vez
de dois cromossomas normais no par 21. O erro da distribuiciio cromossémica
pode advir de duas situacdes:
a) No desenvolvimento de um 6vulo ou de um espermatozéide, de forma
acidental, quando ocorre a redugéio de 46 para 23 cromossomas;
b) A segunda possibilidade é aquela em que tanto o Ovulo como o
espermatozoide sdo normais mas que durante as primeiras divisdes celulares do
6vulo fecundado acontece uma distribui¢gio defeituosa;
2 — Trissomia 21 Mosaico: é muito infrequente este tipo de Sindrome de Down,
representando 2 a 5% dos casos. O mosaicismo € o caso de Sindrome de Down
que tem dois tipos de células: um normal com 46 cromossomas € outro com 47
cromossomas. Isto significa que a pessoa possui uma mistura de células normais e
trissémicas. O mosaicismo n#o se transmite dos cromossomas dos pais, é acidental
devido a um erro que acontece na segunda ou terceira divisdo celular do 6vulo
fecundado. Por esta razdio algumas células serfio normais e outras terfio trissomia
21. As criangas com mosaicismo podem ter so alguns dos sintomas tipicos do
sindrome. A maioria dos estudos parecem indicar que estas criangas tém,
geralmente, caracteristicas fisicas do Sindrome de Down menos marcadas, ou em
menor niimero, ¢ uma actividade mental e um desenvolvimento da linguagem
ligeiramente mais alto (melhor) do que os que tém trissomia homogénea. Apesar

disso, as diferencas no rendimento escolar nfio sdo significativas, pelo que a nivel
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individual nio nos devemos basear no facto da crianga ser mosaico para predizer
um menor grau de incapacidade, apesar de muitos autores terem acreditado, até
aos anos 80, que os casos de mosaicismo estavam mais bem dotados
cognitivamente;

3 — Trissomia 21 por Translocagdo: ocorre em 3 a 5% dos casos de Sindrome de
Down. As criangas afectadas pela translocag@io tém um cromossoma extra no par
21 que se rompeu e fixou a outro cromossoma. Este processo produz um
cromossoma que nfo encaixa na escala dos tamanhos habituais. Portanto, parte do
seu material genético esta fora do seu lugar normal (translocado) e ¢ esse material
que estd a mais que impedird o desenvolvimento e crescimento produzindo
caracteristica do Sindrome de Down. E importante referir que apesar de um dos
progenitores poder ser o portador de uma translocacfio ndo apresenta nenhum
sintoma da doenca.

Rubio e Riviera (1994) alertam para a importancia dos pais saberem se a crianga
tem Trissomia 21 por Translocagio. Acrescentam, ainda, que a maioria dos casos
de Sindrome de Down nfo sio herdados, tendo-se demonstrado que sO uma em
cada cem criangas com Sindrome de Down herdou esta condi¢do do pai ou da
mie. Estes casos herdados acontecem quando a mde ou o pai sdo o “portador”.
Esta pessoa sera fisica e mentalmente normal apesar de ser portador de um
cromossoma com uma translocacdo em equilibrio (i.e tem 2 cromossomas 21, um
deles unido a outro cromossoma, pelo que terd 45 cromossomas) mas este material
em equilibrio nfio ficard alterado. O portador ndo terd nem mais nem menos
material cromossomatico que o normal, pelo que podera ter um cariotipo anomalo,
sendo uma pessoa perfeitamente normal.

Rubio e Riviera (op. cit.) informam que, quando se tem um filho com Sindrome de
Down por translocaggo, ¢ aconselhavel que os pais facam triagem cromossomica
para saber se algum deles ¢ portador de um cromossoma em equilibrio. Se assim
for, é importante que se faga um exame de caridtipo a todos os seus descendentes
e aos familiares de sangue mais proximos do portador (avos, tios, tias, irmé&os e

irm4s).

Embora os cientistas investiguem ha décadas as causas do Sindrome de Down nédo
foi ainda descoberta a causa exacta. Muitos factores tém sido considerados como causas

possiveis. Alguns dos factores sugeridos como responsaveis por este fenémeno
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cromossdmico sdo: a exposigio a radiagdes; a contracepgdio hormonal; a predisposicdo
genética; a exposigdo a raios X; a presenga de anticorpos tir6ideos no sangue materno; o
contacto ou ingestio de agentes quimicos; e a idade materna (Pueschel, 1991;
Selikowitz, 1990; Stray-Gundersen, 2001).

De facto, a idade da mée e o unico factor provado como estando relacionado com
a possibilidade de se ter um bebé com Sindrome de Down (Selikowitz, 1990). O mesmo
autor refere, ainda, que as mulheres nascem com um numero fixo de 6vulos que
permanecem em estado suspenso até a meiose se completar, pouco antes da ovulag&o.
Quando uma mulher alcanga os 35/36 anos os seus ¢vulos também tém essa idade e €
provével que tenham estado expostos a riscos de lesdes, de agentes quimicos, de virus,
etc. Em situacdes experimentais tem-se demonstrado que muitos dos riscos referidos
sio factores de falhas cromossémicas, parecendo existir um envelhecimento biologico
dos 6vulos.

O papel da idade do pai é também abordado pelo mesmo autor (op. cit.), embora
este lhe parega ser menos claro. A este respeito, Stray-Gundersen (2001) menciona que
o Sindrome de Down também pode ter origem no espermatozoéide do pai, isto apesar
dos homens produzirem espermatezéides ao longo da vida adulta. Alguns cientistas
pensam poder existir predisposicio genética para gerar genes “aderentes” em alguns
homens (Kozma, 1986; Steve et. al. (1997, 1981; in Zaremba, 1985) e referem um
aumento dos casos de Sindrome de Down relacionado com o avango da idade dos pais,
concluindo que os homens com idade superior a 55 anos tém probabilidade que tal
aconteca.

De todas as criancas que apresentam Sindrome de Down 80% s&o geradas por
mies com menos de 35 anos de idade. Aos 40 anos a hipdtese da mée gerar uma crianga
com estas caracteristicas é de 1 em cada 100 nascimentos. Aos 45 anos o risco aumenta
para cerca de 1 em cada 30 nascimentos, no entanto, as mies mais jovens, entre 0s 15¢
os 20 anos, apresentam uma taxa de incidéncia de 20% no nascimento de criancas com

Sindrome de Down (Rubio & Riviera, 1994).
4. Caracteristicas Morfolégicas da Crianca com Sindrome de Down
O aspecto fisico e as fungdes de todo o ser humano sio primordialmente

determinados pelos genes. Assim sendo, as caracteristicas fisicas das criancas com

Sindrome de Down tém a influéncia do seu material genético. Como os filhos herdam
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os genes dos pais, serdo parecidos com eles em aspectos como a estrutura corporal, a
cor dos olhos e do cabelo. No entanto, por causa do material genético adicional que o
cromossoma extra lhe traz, as criancas com este sindrome também tém tragos fisicos
que os tornam diferentes dos seus pais e irméos. Como este cromossoma extra se
encontra nas células de todas as criangas com Sindrome de Down, estas possuem, entre
si, tracos fisicos comuns, o que faz com que se paregam uns com 0s outros.

Como refere Pueschel (1991), os genes que advém do cromossoma 21 extra sdo
responsaveis pelas alteragdes no desenvolvimento de algumas partes do corpo da
crianca ainda em embrifio. NHo se sabe, ainda, explicar a razdo do aparecimento de
certas caracteristicas e doencas s6 em algumas das criancas com Sindrome de Down
(ex: nfio se sabe o porqué de 40% dessas criangas terem anomalias cardiacas congénitas,
enquanto as restantes 60% néo as t€m).

Apesar de existir alguma variedade inter-individual, as caracteristicas fisicas
associadas ao sindrome tornam estas criangas facilmente identificaveis e sujeitas a
preconceitos: as que se relacionam com a sua aparéncia (que as distingue das criangas
ditas normais); e as que se relacionam com a sua relativa incompeténcia (Pueschel, op.
cit.).

Kozma (1986) refere, também, que as criancas t€m sido vistas como portadores de
deficiéncia mental severa ou profunda, apesar de algumas delas apresentarem diferentes
graus de deficiéncia mental (ligeira, média ou profunda).

Os médicos costumam identificar os bebés com Sindrome de Down logo apos o
nascimento, porque os recém-nascidos apresentam, normalmente, diferengas na face, no
pescogo, nas mios, nos pés € no tonus muscular. Quando se verifica o conjunto destas
caracteristicas o médico costuma solicitar, entdo, a realizagdo de um exame a0 cariétipo.
Kozma (op. cit.) chama a atengfio para a existéncia de uma enorme variedade entre os
bebés portadores deste sindrome e refere que nem todos possuem todas as
caracteristicas especificas. Refere, ainda, ser muito importante 0 facto de nfo haver
relacio entre o numero de caracteristicas presentes no bebé e a sua capacidade
cognitiva.

Pueschel (1991) descreve algumas das caracteristicas fisicas da crianca com
Sindrome de Down: a cabeca da crianga é um pouco mais pequena do que a das criancas
normais e a sua parte posterior ¢ ligeiramente achatada (braquicefala); as fontanelas séo
frequentemente maiores ¢ demoram mais tempo a fechar; a falta de cabelo em algumas

areas da cabeca, chamada alopécia areata; o rosto do beb¢ tem um contorno plano
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devido ao menor desenvolvimento dos ossos faciais, sendo o seu nariz muito pequeno €
achatado e com 0s canais nasais estreitos; os olhos parecem enviesados para cima, o que
lhes confere uma aparéncia ligeiramente oriental, podendo, também, apresentar
pequenas pregas na pele chamados epicantos €, ainda, apresentar ligeiras manchas na

iris (parte colorida) designadas por Manchas de Brush-field; as orelhas podem ser

pequenas e apresentar a parte superior dobrada e costumam estar implantadas
ligeiramente mais abaixo que 0 normal nas outras criangas; a boca € mais pequena € 0
céu-da-boca pouco profundo e, quando estas caracteristicas sdo acompanhadas por um
toénus muscular baixo, a lingua pode sair para fora ou parecer grande em relagfo a boca;
os dentes poderfio nascer mais tarde e numa ordem pouco habitual e costumam,
também, ser mais pequenos, fora dos seus lugares ¢ com uma forma pouco habitual
(mantendo-se estas situagdes na denti¢do definitiva); o pescogo é mais largo € mais
grosso do que o das outras criangas; o térax tem uma forma peculiar (em alguns casos),
podendo o externo apresentar depressdes ou apresentar saliéncia em forma de quilha
(estas situagdes costumam estar relacionadas com problemas de anomalia congénita do
coragdo); as m#os e 0s pés podem ser mais pequenos € 0s dedos mais curtos do que o
das outras criangas; na palma da m#o pode estar presente uma prega (prega palmar
transversal) e o quinto dedo pode curvar-se ligeiramente para dentro; normalmente nos
pés também pode existir uma fenda entre os primeiro e o segundo dedos; e a pele pode
ter manchas de cor clara, ser muito sensivel e apresentar descamag@o.

Alguns autores (Gunn, 1993; Lacerda, 1997; Kozma, 1986) referem que a
hipotonia (ténus muscular fraco) das criangas com Sindrome de Down significa que os
seus musculos parecem estar relaxados € que o tonus fraco afecta normalmente todos os
musculos do corpo. Este facto afecta o movimento, a forca e o desenvolvimento da
crianca, nomeadamente, a capacidade de rodar sobre si mesma, de sentar-se, de pdr-se
em pé e de andar. A alimentagfo, sobretudo a ingestdo de alimentos solidos, ¢ também
dificultada pela fraca tonicidade muscular.

Referindo-se a estatura da crianga com Sindrome de Down os autores (op. cit.)
referem que, embora estas criangas possam nascer com peso € comprimento
semelhantes 4 média das outras criancas, o seu crescimento néo ¢ téo rapido nem igual
a0 das outras criancas e que a estatura média nos adultos do sexo masculino € 1,55

metros e do sexo feminino 1,37 metros.
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5. Problemas de Safide na Crianca - Associados ao Sindrome de Down

No passado ndo era costume prestar atengdo médica adequada & maioria das
pessoas com Sindrome de Down. Frequentemente careciam de tudo & excepgdo dos
servigos médicos mais elementares. Habitualmente ndo eram tratadas de infecgdes,
cardiopatias congénitas, alteragdes endocrinas, perdas sensoriais e problemas de
locomogéo.

SHo vérios os problemas médicos que podem afectar estas pessoas, no entanto, s6
descrevemos, sumariamente, 0S mais comuns.

Muitos trabalhos tém apontado o facto de alguns individuos com Sindrome de
Down apresentarem patologias associadas ao préprio sindrome (Kozma, 1986;
Pueschel, 1991; Rubio & Riviera, 1994), tais como: Anomalias Congénitas;
Cardiopatias Congénitas; Infecgdes; Problemas de Nutricdo; Doengas das Gengivas;
Apneia do Sono; Problemas de Viséo; Problemas Auditivos; Altera¢des de Tirdide; e
Alteracdes Osseas.

De acordo com o referido pelos autores (op. cit.) abordaremos as referidas

patologias, individualmente e de forma sucinta.
5.1 - Anomalias Congénitas

Uma das anomalias congénitas frequentes no individuo com Sindrome de Down
sio as cataratas que se observam em cerca de 3% das criancas portadoras do referido
sindrome. B fundamental identificar atempadamente esta situagéo, pois pode ser
necessaria uma intervengdo cirlrgica para evitar a cegueira.

Outra das anomalias congénitas é a oclusfo do tubo digestivo, estando presente
em cerca de 12% destas criangas.

As cardiopatias congénitas, presentes a nascengas, observam-se em 40 a 45% das
criancas com Sindrome de Down. As cardiopatias devem ser detectadas o mais
precocemente possivel, porque podem provocar o desenvolvimento de uma

insuficiéncia cardiaca grave se ndo for convenientemente tratada.
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5.2 - Infeccoes

As infeccbes mais frequentes nas criangas com Sindrome de Down sdo as
respiratérias, que ocorrem nos primeiros anos de vida. Estas sdo frequentemente
associadas com as cardiopatias congénitas. As infecgdes dos ouvidos e da pele sdo
também muito frequentes. A frequéncia da tantas infecgbes tem colocado algumas
duavidas acerca do adequado funcionamento do sistema imunitario destas criangas.

Os problemas de nutrigio estdo essencialmente relacionados com um baixo
crescimento e fraco peso, acontecendo em criangas que sofrem simultaneamente de
cardiopatias congénitas. Apds o tratamento da cardiopatia, estas criangas, ndo s

comecam a ganhar peso adequado como muitas vezes apresentam obesidade.
5.3 - Doenca das Gengivas

Esta problemética é preocupante nestas criancas, porque tem a ver com gengivites
consecutivas. Muitos trabalhos descrevem o aumento da frequéncia deste problema com
preocupagio. E fundamental que estas criangas tenham um acompanhamento médico

sistematico por forma a evitar aparecimento de caries e outras doencas da boca.
5.4 - Apneia do Sono

A apneia do sono tem vindo a ser objecto de varios trabalhos, ultimamente, com
criangas portadoras de Sindrome de Down. A apneia ¢ devida principalmente a
obstrugdo da parte posterior da garganta produzida por amigdalas muito grandes. As
criancas com este problema apresentam uma respiragio ruidosa e tém periodos muito
curtos de sono durante os quais nio respiram. Quando lhes ¢ diagnosticada a apneia do
sono, produzida por obstrugéo das vias respiratorias, respondem com éxito & operacio

das amigdalas e adendides (extirpagdo simultanea).
5.5 - Problemas de Visdo

Os problemas de visdo ocorrem em muitas criangas portadoras de Sindrome de

Down, afirmando-se que pelo menos 50% sofrem de miopia € 20% sofrem de
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hipermetropia. Outras tém estrabismo e algumas sofrem de nistagmo (movimentos
rapidos e incontroldveis dos olhos) e, ainda, muitas destas criangas também
desenvolvem cataratas. Estas criancas devem ser observadas por um especialista
regularmente, para evitar uma deficiéncia adicional aos problemas congénitos nos
6rgdios sensoriais que podem limitar, ainda mais do que o habitual, o desenvolvimento

da aprendizagem.

5.6 - Problemas de Audicdo

Uma percentagem elevada de criangas com Sindrome de Down, entre 60 a 80%,
sofrem de deficiéncias auditivas de grau médio ou moderado. Isto deve-se a varias
situagOes: frequentes infecgdes do ouvido; acumulagéo de liquido no ouvido meédio;
problemas de drenagem desde o ouvido & garganta; e infeccdes das vias respiratorias
superiores. A surdez, em criangas pequenas, pode afectar o seu desenvolvimento

psicolégico e emocional, pelo que devem ser devidamente tratadas e acompanhadas.

5.7 - Alteracdes da Tirdide

A maioria das criangas com Sindrome de Down, tém um funcionamento normal
da tiréide. Apesar disso, o hipotiroidismo (défice de funcionamento da tiréide)
encontra-se em cerca de 28% das criangas portadoras do sindrome. A tiréide realiza
fungBes indispensaveis ao organismo humano. Se as hormonas tiréideas nfo forem
suficientes e adequadas o desenvolvimento intelectual da crianga sera negativamente
afectado. Deve pois reestabelecer-se a fungio tiréidea adequada para ndo se correr 0

risco de comprometer o desenvolvimento do sistema Nervoso Central.

5.8 - Alteracoes Osseas

Num quadro de Sindrome de Down séo frequentes as alteragdes Osseas em muitas
partes do corpo das criangas. Um dos problemas de maior preocupagéo ¢ a facilidade
com que se lesionam os ligamentos nestas pessoas. Isto pode originar um aumento do
indice de sub-luxacSes e deslocamentos do menisco e da anca. Existem, também,

problemas na primeira e segundas vértebras. Sdo ainda mais as altera¢des 0sseas, mas 0
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importante ¢ o seu diagndstico por forma a evitar lesdes irreversiveis, sobretudo na

coluna vertebral (espinal-medula).
6. Aspectos do Desenvolvimento da Crian¢a com Sindrome de Down

Uma das observagdes mais frequentes dos pais com mais do que um filho ¢ a de
que cada filho é tnico. Mesmo que existam muitas parecengas fisicas entre irmdos e
irmas, e estes se comportem de forma idéntica, cada um deles é um ser humano distinto
com caracteristicas muito proprias.

A diversidade dos factores biologicos, actividades e €xitos, que acontecem em
todo o ser humano, também estiio presentes nas criangas portadoras de Sindrome de
Down. No entanto, em quase todos os aspectos do seu funcionamento existe uma maior
variacdio do que nas criangas ditas normais.

Cunning e Pueschel (1991. cit. in Pueschel, 1991) assinalam que as criangas com
Sindrome de Down apresentam um desenvolvimento mental (uma capacidade
intelectual) que oscila entre um grave atraso € uma inteligéncia proxima do normal. Em
relagio ao seu comportamento s6cio-emocional ha uma grande variabilidade, sendo
alguns tranquilos e passivos, enquanto que OUtros sdo hiperactivos. No entanto, a
maioria tem um comportamento semelhante ao normal.

As criangas com Sindrome de Down eram até ha pouco tempo descritas de forma
esteri6tipada, sendo referidas como criangas sem atractivo fisico e com atraso mental.
Infelizmente a maioria dos artigos e informagdes provinham de resultados obtidos em
estudos, na sua quase totalidade, com populagdes institucionalizadas sem qualquer tipo
de estimulagfio, pelo que aos pais era habitual apresentar-se-lhes um prognostico
negativo. '

Os pais e os especialistas tém trabalhado em conjunto por forma a desmistificar a
informagdo negativa do passado. Ao mesmo tempo tem-se proporcionado as criangas
intervengdo precoce, ambientes estimulantes, educagdo e integragdo em sociedade. Para
que estes esforgos continuem a obter resultados positivos ¢ fundamental que se
conhegam pormenorizadamente os diferentes aspectos do desenvolvimento das criangas,
identificando as areas fortes e fracas para delinear objectivos da forma mais adequada
possivel e, assim, atingir os melhores resultados na intervengdo educativa (Gongalves e

Correia, 1992).
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Tal como & referido por alguns autores, ¢ importante comnhecer os aspectos do
desenvolvimento aos niveis cognitivo, linguagem, motor, autonomia e sOcio-emocional,

que em seguida se apresenta.

6.1 - Desenvolvimento Cognitivo

Desde os primeiros dias de vida, as criangas com Sindrome de Down aparentam
ter um menor nivel de actividade. Segundo Flérez (1991), quando aplicada a escala de
avaliagdo do comportamento em recém-nascidos de Brazelton, os portadores de
Sindrome de Down apresentam, em geral, pontuagdes mais baixas do que as das
criancas ditas normais.

Flérez (op. cit.) assinala um dos comportamentos que reflecte, desde os primeiros
meses, atrasos de matura¢io e défices perceptivo-cognitivos significativos nas criancas
com Sindrome de Down. Refere, também, que o contacto ocular comeca mais tarde, €
mais curto e a frequéncia normal de olhar a mée dos 13 aos 23 meses nfo se verifica.
Este défice de contacto ocular provoca alteragdes na interacgdo mae-filho, na
comunicaco, no conhecimento do mundo que o rodeia, assim como problemas de
atenciio (Gongalves & Correia, 1993). Os mesmos autores (op. cit.) referem que estas
criangas mantém menos contactos sociais e apresentam comportamentos repetitivos e
estereotipados.

Autores como Cole (1998) e Wishart (1990) mencionam que, embora ndo haja
diferengas notéveis entre criangas com Sindrome de Down e criangas ditas normais, na
exploragéio do meio que os rodeia apresentam algumas peculiaridades, tais como:

1. Vocalizam menos quando manipulam os objectos (brinquedos);

2. Permanecem menos tempo na exploragdio dos objectos;

3. Costumam ter comportamentos sem objectivo.

Os autores (op. cit.) assinalam que todos estes défices, acima mencionados,
concorrem para a explicagdo de que as criangas deficientes mentais, em geral, € com
Sindrome de Down, em particular, carecem de alguns suportes cognitivos ou estratégias
que lhe permitam organizar as solicitagdes sociais.

Sio vérios os trabalhos que tém analisado o desenvolvimento sensorio-motor das
criancas com Sindrome de Down. Algumas das concluses mais significativas que se

depreendem destes trabalhos sdo as seguintes: a) tém um padriio de desenvolvimento
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assincrénico e com mais variabilidade nas capacidades sensorio-motores; b) tém
desempenhos menores na imitagdo vocal; € ¢) levam mais tempo do que as outras
criangas a passar de um estadio ao outro e apresentam regressoes (Carr, 1988; Morgan,
1979; Schnel, 1984; Whang, 1996). Deve ainda ser destacada a falta de motivacdo e de
memoria, a dificuldade em formar conceitos e agrupar objectos por categorias,
conforme os autores (op. cit.).

As criancas com Sindrome de Down tém um défice cognitivo ou deficiéncia
mental, ou seja, aprendem mais devagar e tém mais dificuldade de raciocinio e
compreensdo. O grau de deficiéncia mental, contudo, varia muito (Wang, 1996).

Sabemos, hoje, que através da intervencio precoce, de cuidados médicos
avangados e de melhor aceitagio e integragfo social as criangas com Sindrome de Down

conseguem actualmente niveis mais elevados de desenvolvimento.

6.2 - Desenvolvimento da Linguagem

O processo de aprendizagem da fala € complexo e as criangas com problemas de
desenvolvimento apresentam habitualmente um atraso nesta area. E frequente as
criangas portadoras de Sindrome de Down apresentarem dificuldades na aprendizagem
da fala e ter maiores dificuldades em falar e comunicar.

Chapman (1997) assinala algumas das causas que estao na origem deste problema,
referindo as seguintes:

- Perda de audicfio, que € uma das mais frequentes;

- Dificuldade na motricidade dos maxilares e da lingua;

- Dificuldade na utilizagio da cavidade nasal e no controlo da respiragdo;

- Dificuldades em ordenar sequencialmente os sons € as palavras;

- Défice de estimulagfio para comunicar, j& que o seu aspecto fisico € relacionado

frequentemente com um atraso mental;

- Dificuldade na compreensio das palavras, o que leva & diminuigéio de atengdo

aos estimulos falados;

- Dificuldades de articulagfio, o que torna a sua linguagem expressiva menos

clara desde os primeiros anos de vida.
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Frequentemente tem-se descrito a crianga com Sindrome de Down como uma
crianga mais tranquila e mais apatica o que, obviamente, se repercute negativamente nas
suas tentativas e capacidades de comunicag&o.

Em sintese, os trés aspectos em que parecem ter maior atraso sdo a capacidade de
reacgdo e iniciativa, as referéncias visuais e a organizagio da pré-conversacdo, dado que
estes sdo etapas de interacgfo verbal.

Acresce ainda o facto de ser fundamental a estimulagio da interac¢do verbal mée-
filho, porque as mdes sabem adaptar e mudar a sua linguagem de acordo com as

necessidades dos seus filhos.
6.3 - Desenvolvimento Motor

O desenvolvimento tem sido descrito de formas muito diferentes. A abordagem
mais habitual consiste em dividi-lo em diferentes areas (cognigdo, linguagem,
autonomia, socializacdo e motricidade global). Apesar de todas as areas estarem
interligadas, cada uma tem um desenvolvimento sequencial proprio, pelo que os
progressos observados numa area afectam a evolugdo de outras, mesmo que
subtilmente.

Para efeitos de andlise o desenvolvimento divide-se em categorias, no entanto ¢
necessario néo esquecer que cada crianca tem de ser considerada como um todo porque
todas as categorias estdo ligadas entre si. Assim sendo, a motricidade fina desenvolve-se
com base na motricidade grossa, a autonomia, por sua vez, esta dependente do
desenvolvimento da motricidade e, em geral, a socializa¢do e a autonomia necessitam
de bases que advém da motricidade e da cogni¢io para também se desenvolverem.

E através da motricidade global que as criangas aprendem a mover o €orpo,
usando em primeiro lugar os musculos das pernas, dos bragos € do abdomen. Outras
fungdes motoras fundamentais sdo gatinhar, andar e trepar. Estas capacidades permitiréo
A crianga construir as bases para o seu desenvolvimento motor global.

Alguns estudos realizados acerca do desenvolvimento motor da crian¢a portadora
de Sindrome de Down (Burns, 1993; Selikowitz, 1990, etc.) t€m posto em evidéncia
varias das caracteristicas responsdveis pelos atipicos padrdes do referido
desenvolvimento. Sdo também habituais os problemas de equilibrio nestas criangas,

assim como dificuldades especiais no controlo do corpo e coordenagéo dinimica geral.
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De acordo com Bruni (1998), o desenvolvimento motor fino ¢ composto pelas
capacidades motoras que promovem a utilizagiio de pequenos musculos como os dos
dedos, das mdos e do antebraco. O mesmo autor (op. cit.) refere que o termo
motricidade fina (desenvolvimento motor fino) implica, também, a velocidade utilizada
nos movimentos das m#os, dos dedos, da destreza na manipulacio de objectos e,
ainda, nas tarefas visuo-motoras.

Geralmente uma crianga adquire primeiro as competéncias motoras globais antes
de estar preparada (do ponto de vista maturacional) para realizar as competéncias que
exigem capacidades motoras finas. Este desenvolvimento sequencial, de acordo com
Zausmer (1991, cit. in Pueschel, 1991), pode nfo se aplicar necessariamente a crianga
com Sindrome de Down, porque esta pode estar com atraso global motor como
consequéncia de uma forte hipotonia muscular, uma doen¢a congénita ou outro
problema de ordem fisica. Assim sendo, conforme Zausmer (op. cit.), a crianga pode
estar preparada em termos maturacionais para os desempenhos de desenvolvimento
motor fino antes de ser competente em algumas actividades do desenvolvimento motor
global.

Anwar (1981) verificou que quando o nivel etirio avanga se observa uma
desaceleracfio na aprendizagem das capacidades manipulativas.

Quando se pretende elaborar um programa de estimulagio neste &mbito, €
necessario avaliar de forma exaustiva a capacidade visual da crianga, o seu grau de
atencdio e o seu nivel de desenvolvimento cognitivo (Correia & Gongalves, 1992).
Ainda segundo os mesmos autores é fundamental verificar o nivel de forca e o controlo
muscular da cintura escapular (ombros) e dos bragos da crianca.

Com programas adequados de estimulagfo estas criancas vém a adquirir uma boa
coordenacfio 6culo-manual € de desempenho ao nivel motor fino, embora demorem
algum tempo a atingir a eficacia esperada.

Apesar de se identificarem aspectos de atraso no desenvolvimento das criangas
com Sindrome de Down é importante reter que ndo se trata de barreiras impeditivas da
sua aprendizagem e crescimento. O importante ¢ maximizar as for¢as e minimizar as

fraquezas para que a crianga atinja o seu potencial.
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6.4 - Desenvolvimento da Autonomia

A autonomia é uma importante drea do desenvolvimento em qualquer crianga.
Esta corresponde 2 capacidade que cada uma tem para tomar conta de si propria. A
medida que as criangas crescem e se desenvolvem vdo adquirindo capacidades para
alimentar-se, vestir-se e tratar da sua higiene, tornando-se mais independentes dos
adultos.

Pueschel (1991) refere ser, também, muito importante para um bom desempenho
na autonomia da crianga com Sindrome de Down o processamento sensorial. Sendo esta
capacidade fundamental para o desenvolvimento global da crianga, pode definir-se
como a competéncia da crianca para assimilar sensa¢des como tacto, som, luz, cheiro e
movimento. A medida que a crianga cresce, estas competéncias vao-se tornando mais
sofisticadas afectando pouco a pouco todas as areas do desenvolvimento.

No inicio, as fungdes do sistema sensorial so, prioritariamente, para proteger o
bebé, através dos reflexos (ex: bolsar), tornando-se progressivamente mais sofisticados
até lhes permitirem distinguir as texturas dos sabores dos alimentos.

Flérez (1991) refere a escassez de trabalhos que abordem a evolugdo dodas
capacidades de autonomia em criangas com Sindrome de Down e menciona, também, o
facto de os trabalhos existentes fornecerem dados muito desfasados. Mesmo assim, 0
autor (op. cit.) diz que hd um desfasamento inegdvel destas aquisi¢des quando
comparadas com as das criangas ditas normais.

No entanto, a este respeito, é necessério ter em conta que as atitudes de
estimulaciio e investimento dos pais tém vindo a melhorar, o que se reflecte
positivamente no desenvolvimento das criangas.

Os autores acima referidos mencionam verificar-se nesta drea um atraso
semelhante ao de outras areas de desenvolvimento, isto €, um atraso de alguns meses
nos primeiros anos de vida.

De qualquer modo, estas ndo parecem ser dificuldades insoluveis desde que

treinadas com eficacia.
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6.5 - Desenvolvimento Socio-Emocional

O desenvolvimento é a capacidade que nos permite o relacionamento com 0s
outros. Desde o nascimento que as criangas, pouco a pouco, vao aprendendo a interagir
correctamente consigo proprios € com 0s outros.

Segundo Stray-Gunderson (2001), as criangas com Sindrome de Down aprendem
a brincar com as pessoas e com os objectos, criando lagos afectivos com o0s outros e
aprendendo a afirmar-se individualmente. Ainda, segundo o mesmo autor (0p. cit.), € no
momento em que iniciam a marcha que estas criangas aprendem a viver em sociedade
com os seus semelhantes e se tornam capazes de amadurecer para no futuro se tornarem
membros activos da sociedade.

De acordo com o referido por Flérez (1991), diversos trabalhos realizados sobre
esta tematica, em criancas com este sindrome, concluem que estes seres desenvolvem as
suas capacidades sociais de forma andloga as das criancas ditas normais, embora o
facam de forma mais lenta. Ainda, segundo o mesmo autor (op. cit.), outros estudos
mais recentes tém abordado esta questio da perspectiva da organizagdo do
desenvolvimento: a forma como os comportamentos sdo hierarquicamente integrados
em sequéncias de maior complexidade dos sistemas de desenvolvimento; e no que diz
respeito ao afecto, em que este € o conhecimento sdo vistos como aspectos inseparaveis
no mesmo processo evolutivo. Assim sendo, as reacgdes afectivas positivas e negativas
estdo interligadas com o desenvolvimento cognitivo.

Segundo Pueschel e Myers (1994), as pesquisas mais recentes tém assinalado que
as criangas portadoras desta anomalia cromossomica ndo tém mais esteriotipos em
termos fisicos do que em termos comportamentais.

Pueschel e Myers (op. cit.) referem que, quando se compara a idade mental destas
criangas, o seu comportamento ¢ idéntico ao das outras criancas, nfio havendo grande
variabilidade nos tragos de personalidade.

Tem-se verificado que nas criangas portadoras de Sindrome de Down existe um
certo atraso no aparecimento do sorriso, do riso e das reacgoes afectivas (positivas e
negativas) ao estranho. Por outro lado, tem-se demonstrado (Pueschel & Myers, 1994)
que as criangas com o referido sindrome néo séo téo eficazes na utilizagio dos recursos
comportamentais para conhecimento e contacto com o seu ambiente social, por forma a

conhece-lo melhor. Pese embora a estreita relagiio entre o desenvolvimento cognitivo e
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afectivo nestas criancas, a diminuigdo do seu afecto ndo se devera explicar somente com
base em factores cognitivos (Pueschel & Myers, op. cit.). Também se tem visto que
estas criancas, sendo hipotonicas, apresentam maiores atrasos no aparecimento dos
comportamentos afectivos (Flérez, 1991).

Tradicionalmente, tem-se falado das criangas com este sindrome como criangas
sociaveis, afectuosas, sem problemas especiais na sua adaptagéo, acreditando-se num
esteriotipo que ndo corresponde a realidade (Pueschel, 1991).

Ainda segundo Pueschel (op. cit.), existem dados que néo apoiam o esteriotipo
descrito, sendo a convivéncia didria com elas dificil por apresentarem comportamentos
de negativismo, fraca participagéo em tarefas e actividades de grupo, etc.

Cunningham (1995) refere o papel importante dos pais através da estimulacgo de
contactos e interacgdes sociais e positivas com outras criangas em diferentes contextos.

O desenvolvimento de programas de Intervengéo Precoce direccionados para estas
competéncias parecem-nos perspectivas promissoras para o desenvolvimento so6cio-

afectivo da crianga com Sindrome de Down.

7. Recentes Avancos em Genética e Diagnostico Pré-Natal do Sindrome de Down

A genética estuda as caracteristicas dos organismos vivos que passam de geracdo
em geracfo. De acordo com o referido por Harrison et. al. (1995), a genética inclui o
estudo do 4cido desoxirribonucleico (ADN), o componente que determina as
caracteristicas de um organismo e dos genes, unidades de hereditariedade que séo
sequéncias especificas de ADN.

Segundo Harrison et. al. (1995), como genética humana existem trés recursos:
genética das populagdes, que estuda a frequéncia relativa de genes nas diferentes ragas
humanas; genética molecular, que trata da estrutura, fungdo e replicagdo do ADN e das
mutagdes (alteragdes que ocorrem no ADN); e genética médica ou clinica, que diz
respeito ao estudo e prevengdo de doengas genéticas.

Através dos avancos dos estudos em genética é possivel, com a analise de um
pequeno fragmento de ADN, definir o “mapa” fisico de um determinado cromossoma.

Referindo Epstein et. al., (1991. cit. in Puschel, 1995b), diremos que o estudo do

cromossoma 21, realizado pela genética molecular, tornam possivel eliminar incertezas
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existentes e permitem a identificagdo das moléculas responsaveis pelas caracteristicas
do Sindrome de Down.

Como & sabido tém-se realizado muitos estudos que, através da utilizagdo de ratos,
tém permitido a evolugfio do conhecimento acerca de muitas doengas existentes no ser
humano. Foi baseando-se na semelhanga genética do cromossoma 21 humano com o
cromossoma 16 do rato que se iniciaram estudos em ratos trissémicos, produzidos para
esse efeito (Florez et. al., 1997).

Os modelos desenvolvidos através desses estudos apresentam grandes
semelhancas com os humanos, nomeadamente ao nivel do fendtipo, tais como:
alteracdes no desenvolvimento do Sistema Nervoso Central (Flérez et. al. 1997);,
cardiopatia congénita (Esptein, 1978; Florez et. al., 1997); anomalias no funcionamento
do sistema imunolégico (Flérez et. al., 1997); e dismorfias crénio-faciais estruturais
(Esptein, 1987; Florez et. al., 1997).

Segundo Flérez (op. cit.), estes estudos tém vindo a permitir o relacionamento
entre os aspectos desenvolvimentais identificados com o comportamento, as
caracteristicas neuroquimicas e as capacidades de aprendizagem.

Algumas anomalias genéticas sdo devidas a uma localizagdo errada no conjunto de
cromossomas. Tais situagdes siio habitualmente letais para o embrifio, mas algumas
permitem a sobrevivéncia do feto (Harrison et. al., 1995). De acordo com O mesmo
autor entre estas situacdes encontra-se o Sindrome de Down. Ainda segundo 0 mesmo
autor, estas afecces nfio podem ser corrigidas, mas desde que a sua localizagéo ¢

conhecida dos investigadores existe um caminho a explorar.

7. 1 - Diagndstico Pré-Natal

Considerando o diagnostico pré-natal uma forma de rastreio e de identificacfo das
probabilidades do aparecimento de uma determinada anomalia genética e de
aconselhamento das populacdes, a realizagdo de vdrios exames para despiste de
anomalias genéticas e outras problematicas existentes no embrifio € o aconselhamento
genético, sdo importantes para os pais que ja tém um filho com uma doenca genética
saberem as probabilidades de virem a ter outro filho com a mesma doenga. O
aconselhamento ¢ igualmente necessério em casos de casamentos entre primos e quando
a mie tem mais de 35 anos (Holtzam et al. 1997). O aconselhamento genético pode ser

feito por um geneticista clinico, por um pediatra ou pelo médico de familia.
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Como refere Martinez (1988), o conselheiro faz a 4rvore genealogica da familia
que incluird doengas que tenham ocorrido, consanguinidade entre membros do casal e
abortos ocorridos.

Por vezes, também serd necessirio conhecer o caridtipo dos pais, pois certos
casos, com o Sindrome de Down, podem resultar de anomalias cromossomicas dos
progenitores.

Ainda de acordo com Martinez (op. cit.), cada caso investigado, por um
conselheiro genético, é tmico e sfio véarios os factores que podem vir a influenciar as
possibilidades de repeti¢dio do problema.

Um aspecto importante do aconselhamento ¢ a explicagio da ocorréncia e do que
acontecer4 & crianga, incluindo as possibilidades de essa crianga um dia ter filhos e estes
poderem também ser afectados (Flérez et. al., 1997).

Actualmente, a forma de identificar uma anomalia genética durante o periodo pre-
natal, nomeadamente o Sindrome de Down, € realizando exames tais como a
amiocentese ou biopsia das vilosidades corionicas (BVC) e andlises sanguineas.

Stray-Gundersen (op. cit.) menciona que recentemente foram desenvolvidos
outros testes para rastreio combinado de marcadores multiplos, também designado por
rastreio triplo ou teste triplo.

Actualmente, estes testes conseguem detectar 60% dos fetos com Sindrome de

DPown.

8. A Crianca com Sindrome de Down na Familia

A chegada de um filho com Sindrome de Down ao seio de uma familia ndo € uma
situagdo facil de assimilar. So as reac¢Ses emocionais dos pais que levardo a adaptagdo
ou desadaptagdio da familia. Esta fase é uma das fases a que os profissionais devem estar
atentos e saber que todas as familias necessitam de ajuda e que este tipo de ajuda ¢
muito diferente do necessario em etapas posteriores. Devemos estar conscientes de que
a crianga depende em grande medida do bem-estar dos pais.

Gongalves e Correia (1993) referem que € importante que se tente minimizar o
mais cedo possivel quaisquer atitudes negativas dos pais em relagéo a crianga, dado que
podem levar a um estado de insatisfagdo permanente, que ird concerteza interferir no

relacionamento posterior.
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Gongalves e Correia (op. cit.) mencionam que todos os pais reagem de forma
diferente exibindo os mais variados comportamentos emocionais. E necessério, pois,
que os educadores e todos aqueles que trabalhem com os pais aceitem comportamentos
de “recusa”, de “shock”, de “incredulidade”, de “revolta”, de “culpa” e de “vergonha”,
como respostas normais e perfeitamente legitimas a crise que se estabelece aquando do
nascimento de uma crianca deficiente, pois s6 assim se encontrardo numa boa posicéo
para dialogar e trabalhar com eles. A partir deste didlogo inicia-se um processo
dindmico de intercAmbios sociais e educacionais que levara, estamos cerios, a uma
participagfio mais activa e mais desejada por parte dos pais, envolvendo-os de uma
forma positiva no processo de descoberta do filho e das leis que se aplicam tanto a si
como ao seu filho. Ha leis que se aplicam tanto aos pais como aos filhos e que garantem
os direitos da crianca a frequentar a escola, a viver e trabalhar em comunidade. Outras
leis concedem-lhes assisténcia financeira e médica, se a tal puderem habilitar-se. E
muito importante que os pais sejam ajudados a contactar € a saber compreender o
funcionamento dessas leis e principios que as orientam. Se os pais souberem aquilo a
que o seu filho tem direito, entdo essa compreensdo ird ajuda-los a garantir que ele
venha a usufruir de educagiio, treino e servigos especiais de que necessita (Gongalves &
Correia, op. cit.).

O papel dos técnicos ¢ ajudar os pais a procurar as melhores solucdes para eles e
toda a familia. Devem ajudd-los a analisar os problemas e sugerir-lhes diferentes
opedes. De todas as formas, a atitude dos técnicos vai influenciar muito sobre a
evolugdo da familia. Para além de tudo devem ter uma atitude positiva para com a
familia, aumentando a confian¢a e seguranga neles mesmos para estarem preparados
para reagir o melhor possivel & crianga com Sindrome de Down e aos problemas que de
tal facto possam advir.

Ainda de acordo com Gongalves e Correia (op. cit.) os pais devem ser
acompanhados e estimulados a fazer o melhor que sabem e ser reforgados nas
actividades positivas que tém com os seus filhos com Sindrome de Down. Também
devem ser incentivados a valorizar todas as demonstragdes dos seus filhos por forma a
estimular uma melhor interacgdo.

Muitos pais sdo confrontados com a forma como devem explicar aos outros filhos
a situagfio da crianga com Sindrome de Down. A experiéncia tem demonstrado que ¢

importante falar com os outros filhos o mais cedo possivel. De acordo com as suas
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idades terdo uma determinada reac¢fo, mas é fundamental que estejam preparados e
seguros quando forem abordados por outros sobre o assunto.
Sobre as estratégias de trabalho com as familias e abordagem a propria entidade

familia falaremos no capitulo seguinte.
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CAPITULO III - A FAMILIA DA CRIANCA COM DEFICIENCIA:
MODELOS, NECESSIDADES E CONTEXTOS

1. Introducio

Ao longo dos ultimos anos a Interveng8io Precoce tem vindo a sofrer uma grande
mudanca, a nosso ver para melhor, passando do modelo centrado no atendimento a
crianca para um modelo centrado em toda a familia, tendo como base uma perspectiva
ecologica e sistémica. Varias investigages nesta area tém-se dedicado ao estudo da

familia, nomeadamente das familias de criangas com necessidades educativas especiais.

A sociologia e a perspectiva sistémica sobre a familia e a terapia familiar t€m dado
uma grande coniribuigio na compreensio e reconstrugdo de conceitos-base da
Intervencdio Precoce e das abordagens actuais, reconhecendo que as familias existem em
contextos culturais e socio-politicos que influenciam as suas crengas, percepgdes e

préaticas.

O presente capitulo comegara por abordar as questdes relacionadas com o
enquadramento geral da perspectiva sistémica familiar e suas principais componentes.
Em seguida analisaremos aspectos mais especificos relacionados com as familias de
criancas portadoras de deficiéncia. Assim, referir-nos-emos particularmente ao impacto
do nascimento de uma crianca com deficiéncia na familia, nas diferentes dimensdes do
funcionamento familiar. Serfio também abordadas algumas investigagdes que tém
revelado a utilizagfio de determinadas estratégias a utilizar e utilizadas pelas familias no
sentido de melhorar a sua adaptagfo a situacdo referida. Por ultimo, como em contextos
rurais e urbanos o envolvimento sdcio-cultural das familias pode ser diferente e
influenciar as suas necessidades, esses aspectos serdo também abordados neste capitulo,

bem como a avaliagfo que as familias fazem dessas necessidades.
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2. Concepedes de Familia - Contribuices da Sociologia e da Teoria Geral dos

Sistemas

2.1 - Conceitos e Defini¢oes de Familia

A familia é um dos principais elementos da sociedade. A influéncia que a familia
tem no desenvolvimento das pessoas ¢ imensuravel. A familia, como célula-base da
sociedade, ocupa um lugar imprescindivel para o futuro da humanidade, porque € no seu
seio que se marca de forma primordial cada crianga e, portanto, o futuro do homem.
Assim, pode afirmar-se que a familia ocupa um lugar central na construcéo da
identidade individual.

Segundo refere Barros (2002), a familia possui dois reveladores privilegiados que
sdo a conjugalidade e a parentalidade (e consequente filiag8o).

A familia pode considerar-se como o “Pigmalido através do qual se realizam as
primeiras e mais imporiantes expectativas ou profecias de realizagdo automdtica
quanto ao futuro do individuo e da sociedade” (Barros, 1992; Singls, 2000 cit. in
Barros, 2002, p.9).

Assim, do equilibrio da instituigio familiar estd dependente a estabilidade do
futuro das nossas sociedades. Uma estrutura familiar forte conduz ao bem-estar dos seus
membros e da sociedade em geral (Caeiro, 2005).

Quando a familia goza de saude, todo o corpo social se apresentara saudavel,
estando a familia “doente” a sociedade fica também doente e vice-versa. A familia e a
sociedade funcionam como variaveis interactivas ou moderadoras e ndo como causa-
efeito.

Sendo a familia a preceder a sociedade e sendo ela prépria a “sociedade™ mais
primitiva e nuclear, entdo ela constitui-se como o fundamento do edificio social, ou seja,
a raiz da sociedade. Quando esta raiz ¢ pouco profunda e tem uma constituicdo pouca
s6lida, toda a arvore social ou construgo social pode ameagar ruir.

A familia tem vindo a passar por enormes crises ao longo do século XX,
assistindo-se a transformages rapidas e profundas no seu seio, referindo-se, até,
convulsdes e/ou agressdes a que a mesma tem estado sujeita (Barros, 2002).

Algumas questdes muito importantes se colocam sobre a familia no século XXI,

nomeadamente a manipulagio genética, a procriagdo assistida, as méaes de “aluguer” e

72



A Familia da Crianca com Deficiéncia: Modelos, Necessidades e Contextos

também as novas formas de conjugalidade e de parentalidade (Barros, op.cit.). Assim,
passaram a existir numerosas familias mono-parentais, familias reconstituidas, onde
podem coexistir filhos de dois ou trés conjuges diferentes, “familias” homossexuais, que
também reivindicam o direito de educar criangas, e um nimero crescente familias com
filhos tinicos.

De acordo com o que temos vindo a referir, passou-se rapidamente do modelo
tinico de familia nuclear para uma grande diversidade de padrdes familiares. Parece que
estamos perante uma crise de identidade da familia.

Segundo Barros (2002), esta mudanca de paradigma significa uma ruptura na
organizagdo mais tradicional e mais antiga do mundo, o que ndo acontecera sem
consequéncias importantes, como 0 enfraquecimento das relagdes afectivas, surgimento
de muitos centros decisores onde passara a ser dificil o lugar da autoridade e disciplina.

Uma das caracteristicas do mundo é a mudanga, mas ndo ¢ a mesma coisa mudar
de habitos alimentares, ou de partido politico, do que mudar estruturas ancestrais ou em
valores habitualmente consideradas como perenes.

Segundo Carmo (2000), as mudangas profundas também s&o inerentes & evolucéo
da familia, mas ndo devem conduzir & sua fracturagio sob pena do tecido social poder
“adoecer” num processo acelerado de desenvolvimento anarquico.

A mudanga, nestas ou noutras instancias sociais, deve acontecer na continuidade e
nfo na ruptura, aproveitando o melhor do passado e integrando-o no presente. No
passado o papel da familia consistia essencialmente na transmissdo do patriménio
material e sobretudo espiritual (moral, axiologico e religioso, etc.) de uma geragdo a
outra. Hoje a familia parece privilegiar a construgio da identidade pessoal ao nivel das
relacBes conjugais, parentais e filiais.

De acordo com Singley (2000, cit in Barros 2000), hoje poder-se-a falar da
passagem de uma familia “patriarcal” a uma familia “nuclear”, de uma familia mais
“formal” a uma familia mais “informal”, em suma, de uma familia “estavel” a uma
familia “instavel” e em reconstrucéo continua.

A imagem social da familia é hoje a de uma instituicio em rapidas e profundas
transformacdes, ou seja, uma institui¢do em crise. Tanto os jovens como os adultos
vacilam entre percepgdes e expectativas positivas e negativas, entre imagens idealistas e
realistas, entre interpretagdes individualistas e colectivistas, conforme referido por

(Barros, op. cit.).
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De qualquer modo, apesar da crise, a institui¢o familiar resiste como grande
factor de felicidade individual e de estabilidade social.

Em todas as sociedades, a familia desempenha um papel fundamental, sendo um
lugar de afectos e partilha, sendo o nosso todo, a nossa unidade social, sendo a esséncia
do saber, da competéncia da idoneidade e da transmissio de valores que nos
acompanham ao longo de toda a vida. E na familia que aprendemos a praticar a
igualdade e a tolerancia. E, ainda, na familia que se aprendem os modelos de
responsabilidade, participagdo, cooperagio e solidariedade, que sdo fundamentais ao
nosso desenvolvimento e formagao.

Nio se nos afigura tarefa facil definir o que se entende por familia, mas os autores
consultados insistem em alguns elementos essenciais, tais como: a duraggio da relagéo; a
vida em comum; a convergéncia de servigos; e a heterossexualidade do casal capaz de
gerar e educar a prole. Todavia, hoje assistimos a uma multiplicidade de novas formas
de familia e, em todo o caso, nfo se pode considerar como familia um encontro, mais ou
menos duradouro, de duas ou mais pessoas.

Antes de entrarmos nas definicdes de familia, o que esta subjacente ao vocabulo
familia sdo as expectativas, os afectos, etc., de cada um dos membros da familia em
continua interacgdo: relagiio dos pais com os filhos e vice-versa; com os membros que
incluem o nticleo familiar; e, ainda, a relagdo desta com o meio envolvente ou
sociedade onde se insere, numa perspectiva que tende a ser cada vez mais sistémica.

Definir o que se entende por familia ¢ dificil, dada a sua complexidade e
mobilidade actuais.

Efectivamente, muito tem mudado no conceito de familia nos ultimos tempos. Se
pensarmos em familias constituidas por pai e madrasta (ou mée e padrasto), onde
convivem filhos “naturais”, meios irmfos, enteados, ou em familias mono-parentais,
com pai ou mie a viver sos com o(s) filho(s), ou no nimero crescente de separagdes, ou,
ainda, admitir as “familias” homossexuais em igualdade com as familias tradicionais,
terfamos que admitir, como afirma Bernardes (1999), que se nfo deve definir familia,
dado haver muitas classes de familia.

Nio desistindo do nosso propésito, vamos referir alguns conceitos de familia.
Castellan (1993, cit. in Castellan, 1994) afirma que o par fundador da familia ¢ um
conjunto de duas pessoas que se unem por sentirem a necessidade de institucionalizar a
sua unifio, distinguindo-se, entdo, das diades de coabitagdo, embora estas também

possam ser duradouras. Fundar uma familia, ainda segundo o autor (op. cit.),
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compromete o futuro em dois planos, o da auto-realizaggio do casal e o da sua realizacéo
através dos potenciais filhos, excluindo-se assim do conceito de verdadeiras familias as
unides, mesmo que duradouras, de duas pessoas de igual sexo, sem possibilidade de ter
filhos naturais, apesar da lei (em alguns paises) lhe dar o direito de adopgéo.

Noutra obra, Castellan (1994) define a familia como “uma reunido de individuos
unidos pelos lacos de sangue, vivendo sob 0 mesmo tecto ou um conjunto de habitagoes
e uma comunidade de servigos (p.5).

Lévi-Strauss (1981, cit. in Barros, 2002) refere que a palavra familia deveria servir
para designar um grupo social que possui pelo menos trés caracteristicas: 1) fem a sua
origem no casamento; 2) é formado pelo marido, pela esposa e pelos filhos nascidos do
casamento, ainda que seja concebivel que outros parentes encontrem o seu lugar junto
do grupo nuclear; 3) os membros da familia estdo unidos por lagos legais, direitos e
obrigacdes econémicas (...) além de uma quantidade varidvel e diversificada de
sentimentos psicolégicos tais como amor, afecto, respeito, efc.” (p.14).

Outros autores como Becke e Beck-Gernsheim (1995) tém uma perspectiva mais
aberta a novas formas de familia, admitindo como menos importante o casamento, a
heterossexualidade, a residéncia comum, a educagfio dos filhos, ndo se preocupando
com mudancas radicais na familia e admitindo novas formas de familia.

Segundo Barros (2002), ha quem afirme que a familia tradicional nuclear tende a
desaparecer frente a familias mono-parentais, familias adoptivas, familias homossexuais
e familias comunitérias.

No entanto, a familia tradicional vai resistindo, apesar das agressdes desde o
exterior e do interior e de muitas “novas” formas de “familia®, pois as familias
reconstituidas fazem-no sobre o modelo tradicional.

A Organizagiio Mundial de Satde em (1994) amplia o conceito de familia ao
afirmar que “o conceito de familia ndo pode ser limitado a lagos de sangue, casameno,
parceria sexual ou adopgdo. Qualquer grupo cujas ligagDes sejam baseadas na
confianga, suporte miituo e um destino comum deve ser encarado como Jamilia®.

Pelo que temos vindo a referir parece-nos evidente poder dizer que o conceito de
familia ¢ bastante complexo, podendo encontrar diversas formas de o definir. Essa
definicdo pode ser influenciada pela cultura, politica, economia ou religi&o.

O conceito de familia também tem sido abordado como constructo tedrico pelos

autores Cornwell e Korteland (1997). Assim, surgem nos Estados Unidos da América,
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varios paradigmas que competem entre eles quanto a defini¢dio e descri¢do da familia
actual:
O “paradigma moderno” da familia descreve-a como uma institui¢do com uma
estrutura estética, enquadrando-a numa perspectiva de familia tradicional: o casal
e os seus filhos, fruto dessa unido;
O “paradigma pés-moderno” encara a familia como uma unidade dinimica e
interactiva, com maior proximidade da realidade actual (Comwell e Korteland, op.

cit.).

Os estudos realizados nos EUA na ultima década apontam as mudangas
demograficas e econdmicas como responsaveis pelas alteragdes na vida da familia e
salientam algumas mudancas significativas as quais nos temos vindo a referir neste
capitulo. Estas mudangas ndo ocorrem s6 nos EUA mas em muitos paises
industrializados. Em Portugal também se tem vindo a assistir a este tipo de alteragGes.

A familia, segundo Relvas (1996), ¢ uma realidade pouco palpavel cuja forma se
infere e cuja realidade se descreve através das interaccdes que sdo dindmicas e se
encontram em permanente mutag&o.

Para Saraceno (1997) “a familia, como construgdo social, é ao mesmo tempo um
espaco fisico, relacional e simbdlico” (p.12).

Na sociedade ocidental em que vivemos, os modelos de familia sfo tantos e t&o
diversos que, por vezes, surgem duvidas em considerar determinados nucleos afectivo -
relacionais como uma familia (Relvas, 1996).

Os dois tragos que eram utilizados para definir os limites da familia — a coabitagéo
e o orcamento comum — ji nfo podem ser considerados como decisivos para a
determinacgfio da familia actual (Saraceno, 1997).

Ainda, segundo a mesma autora (op. cit.), e a este respeito, considera que a familia
“nio e um terminal passivo de mudanga social mas um dos actores sociais que
contribuem para definir as formas e 0s sentidos das préprias mudangas sociais” (p.14).

Uma abordagem recente de Dettmer (1999, cit. in. Howard et. al., 2001) define
familia como sendo um conjunto de pessoas que séo importantes umas para as outras €
que oferecem amor € apoio, especialmente em situagdes de crise. Esta defini¢éio €
inclusiva e, segundo o autor, as variagdes actuais da familia vio muito além das relagdes

entre pais € filhos. O envolvimento familiar pode incluir, para além dos pais, irméos,
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avos, vizinhos e outras pessoas que assumam papéis importantes na vida das pessoas,
especialmente das que tém deficiéncia.

A diversidade familiar é considerada como intrinseca as familias contemporaneas
e ndo um desvio temporario as normas (Cornwell & Korteland, 1997).

De acordo com a perspectiva ecolégica de Bronfenbrenner (1979), a familia é
considerada como um microsistema que influencia e ¢ influenciada pelos diferentes
sistemas. O individuo é visto como um ser em desenvolvimento, em multiplos contextos
envolvimentais, com influéncias directas e indirectas de cada sistema e da interaccéo
entre sistemas ao longo do tempo.

As perspectivas ecolégica e sistémica sfo muito uteis porque facilitam a
compreensdo das relagdes do individuo no contexto e o modo como se articulam para
formar um todo, bem como, as influéncias a que essa unidade se encontra sujeita.

O termo sistema surge na area da Terapia Familiar e ¢ descrito por Jones (1999)
como “um grupo de elementos em interacgdo uns com os outros, ao longo do tempo de
tal forma que os seus padrdes circulares de interacgdo formam um contexto estdvel,
tanto para o funcionamento mutuo como para o individual ...” (p.30).

Conforme as teorias de inspiracdo sistémica, a familia ¢ considerada como um ser
linico e particular com caracteristicas proprias e com a sua individualidade.

Segundo Relvas (1996), “Respeitando os valores de cada cultura e a
singularidade de cada individuo, a perspectiva sistémica vé no casal e nas familias que
este une ou que cria (ascendentes e descendentes) o ponto de encontro crucial dos
destinos humanos” (p.52).

Tendo em conta as interacgdes que se estabelecem, podem identificar-se na
familia varios subsistemas: marital/conjugal (marido-mulher); paternal (pai-filhos, mée-
filhos); fraternal (irmdo-irm#o); e extra-familiar (elementos da familia, amigos,
vizinhos, etc.).

A estrutura da familia sera, assim, a forma como se organizam os subsistemas, o
tipo de relagBes que se estabelecem entre eles e no seu interior (Relvas, 1996).

Minuchin (1985) aplicou a teoria dos sistemas ao funcionamento familiar,
sugerindo alguns principios base:

- a familia como um sistema € um todo em que os membros sdo interdependentes;

- os padrdes de interacgfo desses elementos na familia sdo circular e ndo linear;

- as familias tém tracos que mantém a estabilidade desses padrdes de interacgéo;

- a evolugfo e a mudanga so inerentes aos sistemas familiares;
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- as familias sio compostas por subsistemas separados por fronteiras e geridos por

regras e padrdes de interacgio.

2.2 - Estrutura da Familia e Interac¢do Familiar

O conceito de sistema familiar de que anteriormente faldmos, aplicado as familias
das criangas com necessidades educativas especiais, resultou num novo modelo
conceptual (Turnbull, Summers e Brotherson, 1983, cit in Cornwell e Korteland, 1997).
Esse modelo (figura 2) inclui quatro elementos que, segundo os autores, apesar de
estarem interrelacionados, podem ser analisados considerando isoladamente as
seguintes componentes: a estrutura familiar; a interacgdo familiar; as fungdes familiares;
e o ciclo da vida da familia.

A estrutura familiar, segundo Turnbull et. al. (1983, cit. in Cornwell e Korteland,
1997), inclui a composigio da familia, a dimens&o (que pode variar ao longo do ciclo de
vida da familia), o estatuto socio-econémico (onde se incluem a educacgéo), a
localizagiio geografica (urbana, rural, regides diversas) e a cultura familiar e étnica
(regras, valores, expectativas partilhadas pelos elementos da familia).

No entanto, outros autores consideram que a estrutura da familia inclui aspectos
do funcionamento individual, a saude, o bem-estar, ¢ integra também aspectos
diferentes como o tipo de vinculo existente entre os membros da familia (Saraceno,
1997).

A definicdio dos limites da convivéncia familiar relativamente aos parentes &, de
acordo com Saraceno (op. cit.), um dos factores principais do dinamismo da propria
estrutura familiar ao longo do ciclo de vida. Assim, as pessoas ao entrarem na familia
trazem novos lacos de parentesco (ex: casamento). Saraceno (op. cit.) acrescenta que as
“investigacbes sobre as relacbes de parentes na familia contempordnea, mostram uma
familia nuclear que vive no interior de uma densa rede de relagdes e trocas enire
parentes: entre familias e individuos de diversas familias” (p.68).

A autora refere, ainda, que o termo rede ndo ¢ causal: indica um entrelagado de
relagBes e de trocas, nem sempre directas ou lineares, indicando sempre uma actividade
de apoio e protecgéo.

A interacgdio familiar inclui os subsistemas ja referidos — marital, fraternal,

parental e extra-familiar — bem como a analise das relacdes existentes entre eles
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(Turnbull et. al., 1993, cit. in Cornwell e Korteland, 1997). Esta estd estreitamente

relacionada com a estrutura da familia. nomeadamente 0s seus valores e cultura.

Estrutura familiar

Caracteristicas da Familia:

Caracteristicas individuais

"Inputs"

Caracteristicas das NEE da crianca

Ciclo de Vida da Familia
Extra familiar ~ Marital

Transicdes e Estadios de

Desenvolvimento

Parental Fraternal

Mudangas estruturais e

Funcionais

Mudangas sociais e historicas

Funcdes da Familia

Econdmica

Doméstica e cuidados de
Saide

Recreagio

Socializacdo "Outputs"
Afecto
Auto-identidade

Educativa/vocacional

Figuran®2 — Modelo conceptual do sistema familiar (Turnbull et. al., 1983) adaptado

por Correia e Serrano (1998).

Como referem Cornwell e Korteland (1997), existem trés processos que regem oS
subsistemas familiares, a coesfio, a adaptabilidade € a comunicagfo. A coesdo estd
directamente ligada com o envolvimento da familia através das interacgbes e limites
estabelecidos. A adaptabilidade refere-se & capacidade que a familia tem para enfrentar
situacBes de dificuldade e de “stress”, podendo variar entre um estado cadtico (da

familia) ou rigido (regida por regras muito exigentes). Tanto a adaptabilidade como a
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coesdo sdo os extremos de um continuum de formas de funcionamento. A comunicag¢io
entre os elementos da familia é o processo fundamental, através do qual se trocam as
informagdes na familia, sendo o que leva a construir a sua realidade, caracterizando a
interac¢do familiar.

Alguns autores tém demonstrado que muitas familias de criangas portadoras de
deficiéncia ou em risco de desenvolvimento conseguem ultrapassar esta situacéo,
adaptando-se e tendo um funcionamento o mais “normal” possivel. Dunst, Trivette e
Mott (1994) referem que quando se intervem com estas familias interessa
essencialmente focar a intervencio na valorizagfio das forgas em vez de valorizar

somente os défices.

2.3 - Funcgdes da Familia

As fungdes familiares referem-se as tarefas que sdo desenvolvidas pela familia no
sentido de fazer face as suas necessidades (domésticas, econdmicas, cuidados de satde e
educacfo, de socializagdo, etc.). Estas tarefas variam em fungfio do interesse que cada
familia lhe atribui e o tempo que Thes dedica (Corwell & Korteland, 1997). De acordo
com os autores (op. cit.), as necessidades e fungdes da familia sfo descritos como
“temas familiares” que influenciam o comportamento da familia, constituindo a “lente”

através da qual interpretam os resultados das suas actividades.

Relvas (1996) atribui dois tipos de fungdes (importantes) & familia: uma fungéo
interna, que implica o desenvolvimento e a protecgdo dos seus membros; € uma funcdo
externa, referente a socializag8o dos seus membros assim como & transmiss&o de cultura
e adequag8o da mesma.

As funcdes da familia variam muito, conforme ja referido, mas s@o
particularmente afectadas pelo nascimento e cuidados que uma crianga portadora de
deficiéncia necessita.

Assim, reforgando esta optica, segundo Relvas (1996), para a familia cumprir as
funcdes de que ¢ cometida e ser bem sucedida nessa realizagfio necessita de criar um
sentimento de pertenga ao grupo € individualizac@o/autonomizagio dos seus membros e
cumprir as tarefas que exigem objectivos diferenciados conforme a etapa de

desenvolvimento na qual se encontra.
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2.4 - Ciclo Vital da Familia

Quando a familia é concebida como um sistema podemos compreender que ela
sofre mudangas ao longo do tempo.

Cornwell e Korteland (1997) definem o ciclo de vida da familia como um
conjunto de mudangas/evolugBes que sdo vivenciadas pelos membros que integram a
familia e decorrem ao longo do tempo.

Segundo Krauss e Jacobs (1992), o conceito de ciclo de vida foi “importado” da
area da sociologia e é um constructo muito util e muito utilizado no dmbito da terapia
familiar porque permite conceptualizar a familia em termos de desenvolvimento e
considerar diversos quadros de funcionamento familiar de acordo com a etapa da vida
em que a familia se encontra, facilitando a analise dos sintomas e disfun¢des familiares.

Tém vindo a ser apresentados varios modelos que classificam e descrevem as
diferentes etapas ou estadios do ciclo vital da familia.

Segundo Relvas (1996), a primeira classificagio foi apresentada nos anos
cinquenta por Duvall, considerando a presenga de criangas, assim como a idade e
evolucdo do filho mais velho, como delimitacio dos diferentes estadios.

Apresentamos o quadro numero 3, extraido de Relvas, 1996, que integra o ciclo

vital da familia de Duvall.

Quadro n° 3 — O ciclo vital da familia de Duvall (cit. in Relvas 1996 — O Ciclo Vital da
Familia, p.18)
ESTADIO TAREFA

1. Casal sem filhos Estabelecimento de wuma relagdo conjugal
mutuamente satisfatoria; preparagcdo para a

gravidez e para a parentalidade.

2. Familias com recém- Ajustamento as exigéncias de desenvolvimento de
nascido, filho mais velho: uma crianca dependente.

nascimento — 30 meses

3. Familias com criangas em Adaptagio as necessidades e interesses das
idade pré-escolar (filho mais criangas no sentido da sua estimulagdo e promog¢éo
velho: 2,5 aos 6 anos) do desenvolvimento.
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4. Familias com criangas em Assumir responsabilidades com criancas em meio
idade escolar (filho mais escolar; relacionamento com outras familias na
velho: 6-13 anos) mesma fase.

5. Familias com filhos Facilitar o equilibrio entre liberdade e

adolescentes (filho mais velho: | responsabilidade; partilha desta tarefa com a
6-13 anos comunidade; estabelecimento de interesses pos-

parentais.

Em forma de sintese, diremos que o ciclo vital da familia, integrando as suas
diferentes fases que véo desde a constitui¢do da familia ao seu empenhamento em
determinadas fun¢des, influencia e é influenciado pelas fungdes familiares e pelas
interaccBes que se vio estabelecendo entre os membros da familia. Segundo(Haley,
1973 cit. in L’Abate et. al. 1986), o “stress” familiar é mais elevado aquando dos
momentos de transiciio entre estadios, o que pode vir a ocasionar disfun¢des familiares
nesses periodos.

Em termos de “stress” familiar, € 6bvio que o nascimento de uma crian¢a com
patologia definida ou em situago de risco implicard um acréscimo dos niveis de
“stress” familiar.

Quando um sistema familiar integra uma crianca com deficiéncia, as expectativas
e a realidade do ciclo vital da familia sdo muito alteradas, ndo seguindo o padréo usual.
Esta situagfo vai exigir ajustamentos as novas exigénciaé, que serfio muito mais intensas
emocionalmente e em termos praticas (necessidades de apoio a véarios niveis).

O nascimento de uma crianga com qualquer problematica leva ao prolongamento
de algumas das fases do ciclo de vida da familia para além do esperado e, muitas vezes,
permanecendo num determinado nivel para sempre, devido 4 dependéncia de cuidados e
a dependéncia econdmica por parte do filho com deficiéncia.

E importante a utilizagio dos modelos do ciclo de vida para a compreenséo dos
estadios de evolucfio da familia, no entanto, importa ser cauteloso por forma a evitar a
normalizacfio e espartilhamento da realidade familiar. Quando estes modelos se aplicam
de forma simplista e linear podem nfio permitir perceber a individualidade de cada

familia (Relvas, 1996).
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3. Familias de Criancas com Necessidades Especiais

3.1 - Impacto do Nascimento de uma Crianca com Deficiéncia

O nascimento de uma crianga com deficiéncia é uma situagdio potencialmente
geradora de “stress” e é necessario muito tacto e apoio para ajudar num momento
destes.

A crianga & sonhada e fantasiada até a0 momento do seu nascimento. Quando o
bebé nasce a frase mais esperada é a de que esta tudo bem com o bebé. Quando tal ndo
acontece e se detectam anomalias ou outros problemas a alegria d4 lugar a outros
sentimentos, sendo alguns negativos, tais como: receio; ameaga; dor; raiva; entre outros
(Leitdo, 1994; Pimentel, 1997).

Mies descrevem esses momentos: “... quando me disseram que o meu filho tinha
Sindrome de Down, chorei, mas em seguida pensei e disse para irem ver se era 0 meu,
podiam té-lo trocado. Foi-me horrivel aceitar este facto apetecia-me morrer... ”
Conversa com a mée do Jodo, 2004.

“Quando me lembro do que fiz fico muito chocada comigo. E que quando me
vieram trazer a minha filha e me disseram que tinha Sindrome de Down e ia ser sempre
uma deficiente mental, apeteceu-me chamar louco ao médico e rejeitei a minha filha,

ndo lhe quis pegar ao colo, percebe?” Conversa com a mée da Inés em 2002.

Ao longo da nossa vida profissional temos ouvido muitos destes desabafos e
descri¢Bes cadticas do momento em que lhes é revelada a situaggo.

Nem todos os pais reagem de igual forma & noticia de que o seu filho tem
Sindrome de Down (também nem a todos é comunicado de forma tfo abrupta,
felizmente). As reac¢des podem ser intensas e até irracionais, porque este momento tem
muito a ver com a forma como ¢ comunicada a noticia.

Cunningham, Morgan e McGuken (1984, cit. in Dale, 1996) referem que a forma
como ¢ transmitida a noticia, aos pais, pode influenciar muito a reacgéo deles e ter um
impacto na futura atitude face ao seu filho.

Muitos dos pais nfo tém contacto muito proximo com criangas deficientes e o seu

conhecimento ¢ limitado. Muitas vezes associam a deficiéncia (fisica ou mental) a

83



A Familia da Crianca com Deficiéncia: Modelos, Necessidades ¢ Contextos

atitudes negativas por parte da sociedade — estigmatizacio e esteritipos (Seliegman &
Darling, 1997).

Devido a que as noticias desta natureza nunca sdo bem aceites, que o profissional
que as transmite é sempre desprezado e que o preconceito de que néo existe uma forma
de transmitir este tipo de noticias, tém vindo a perpetuar-se este tipo de praticas
incorrectas (Dale, 1996).

Ainda, de acordo com Dale (op. cit.), considerando que as noticias desta natureza
sfo apresentadas aos pais em determinado contexto e “timming” e por profissionais que
ndo sdo neutros neste processo de transmissdo (porque também tém as suas crengas,
atitudes e dificuldades), tem sido sugerido por autores como Baker (1991), Dale (1996)
e Palha (1994) a necessidade de encontrar um conjunto de preceitos que deveriam ser
observados como linhas orientadoras nestes processos.

Os preceitos referidos nas propostas de Dale (1996) séo dezasseis e na proposta de
Palha (1994) séio dezoito que incluem aspecto muito diversificados desde quem deve
dar a noticia, quando, em presenga de quem, em que local, que tipo de informagéo dar
aos pais, 0 que fazer apés a comunica¢do da noticia, etc. A nosso ver deveriam ser
criados, em todos os hospitais e servigos de satde relacionados com a obstetricia,
modelos de procedimento para que nfio acontecesse (aos pais) ficarem dependentes da
sensibilidade de quem da a noticia.

O processo de adaptagdo dos pais tem o seu inicio, segundo Saraceno (1997),
quando do nascimento da crianga deficiente. Todos os filhos exigem adequagdo e
adaptagio, mas quando o filho ¢ portador de deficiéncia, elas tornam-se mais
complexas. Este processo é explicado por vérios investigadores de acordo com 0
modelo tedrico que adoptam.

Um dos modelos mais estudado e referido € o “modelo dos estddios” que
abordaremos de seguida (Horny, 1992). Este modelo ¢ composto pelos modelo da
tristeza cronica, modelo dos constructos pessoais e modelo interpessoal.

O modelo dos estadios refere que os pais passam por uma diversidade de estadios
emocionais até serem capazes de aceitar o seu filho com deficiéncia. A sequéncia desses
estddios enquadra-se na visio tradicional da familia da crianga com deficiéncia como
familia patologica (Howard et. al., 2001). Apesar de parecer negativo a partida, podem
encontrar-se neste modelo aspectos positivos. Segundo Howard e colaboradores (2001)

o conhecimento deste processo permite aos pais:
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- perceberem que as emog¢des sio comuns e partilhadas por outros nas mesmas
circunstincias, porque sfo emog¢des normais num processo de adaptagfo da
familia a nova situacéo;

- perceberem que os sentimentos negativos intensos que sentem apos o
diagndstico ndo irfio permanecer para sempre;

- perceberem que podem partilhar esses sentimentos e falar com outras familias
nas mesmas circunstincias;

- dar nome as emogdes que sentem e ordena-las.

O conhecimento destes estadios permite aos profissionais valorizarem as emog¢des
dos pais e adaptarem o tipo de ajuda as diferentes necessidades.
Assim temos:

o “Modelo de tristeza cronica™ de Olshamky (1962, cit. in Dale, 1996) — de acordo
com este modelo um dos sentimentos que pode coexistir € a tristeza, sentimento
que pode permanecer durante mais tempo e até coexistir apds a aceitagéio da
deficiéncia da crianga, permitindo aos pais cuidar dela e responder as suas
necessidades. Essa tristeza faz parte do processo normal de adaptacdo dos pais
e ndo devera ser encarada como patologica (Dale op. cit.). A mesma ird estar
presente em todos os momentos de transicdo no desenvolvimento da crianca.
Esses momentos podem coincidir com aqueles ja referidos anteriormente como
pontos de transi¢éo entre os estadios do ciclo de vida da familia (Seligman &
Darling, 1997);

e Modelo dos construtos pessoais de Cunningam e Davis (1995) — o enfoque deste
modelo € nos aspectos cognitivos ao invés de ser na reac¢fo emocional. A
reac¢dio dos pais & presenca de uma crianca diferente tem a ver com as suas
diferentes interpretagdes que, por sua vez, sdo origindrias das suas expectativas
anteriores. Os pais nfio anteciparam nada, portanto querem informagéo sobre a
situagfio — deficiéncia da crianga, perspectivas para o futuro, etc., afim de
poderem compreendé-la e orienta-la futuramente (Dale op. cit.);

e Modelo interpessoal de Seligman e Darling (1988, cit. in Dale, 1996) —
aconselha a que se percebam as reacgdes dos pais enquadrando-as nas
experi€ncias interactivas deles antes e depois do nascimento do filho. O énfase

¢ colocado no papel dos familiares e amigos mais préximos e salienta a
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importancia destes na reacgfio dos pais e consequente adaptacdo (Seligman &
Darling, 1997).

A familia consegue ultrapassar os seus sentimentos de “vazio” e “impoténcia” e
voltar ao seu estilo de vida normal, se factores como a deficiéncia da crianga, os
apoios sociais e a forma positiva de ver a situagfio € os familiares, estiverem

presentes (Dale, op. cit.).

Constatamos, mais uma vez, a necessidade de uma abordagem ecologica-
sistémica, em termos de Intervengiio Precoce, que identifique e intervenha junto das

diversas redes de apoio & familia.

Diversos estudos referem o impacto da deficiéncia em vérios aspectos do
funcionamento da estrutura familia. Fewell (1996) considera que entre os diferentes
tipos de deficiéncia o diagndstico de deficiéncia mental parece ser o que tem efeitos
mais negativos em termos familiares.

Este impacto assume diferentes aspectos interactivos nos pais, nos irméos e nos
avos.

O impacto na mde tem sido abordado em diferentes estudos, que acentuam
fundamentalmente os niveis superiores de “stress” comparando-as com as mdes de
criancas sem problemas (Baker, 1991; Dale, 1996; Fewell, 1986; Glidden & Floyd,
1997).

O impacto no pai tem sido menos estudado mas, conforme os trabalhos existentes
(ex: Meyer cit. in Horny, 1992 a)), parece que para os pais é mais dificil a adaptagéo a
crianga, principalmente se a crianga apresenta uma deficiéncia grave e se for do sexo
masculino (Hornby, op. cit.). No entanto, outros autores referem que os pais apresentam
uma menor probabilidade de desenvolver sintomas psiquiatricos do que as mées (Baker,
1991; Horny, op. cit.) porque passam mais tempo afastados da situac&o real.

O impacto no sistema interacgio méde — crianga ¢ um dos aspectos muito referidos,
porque esta interacgfio ¢ afectada muito significativamente pela dificuldade da crianca
deficiente em expressar as suas emogdes e necessidades. Assim, é necessario facilitar o
sistema de comunicagfo precoce ajudando a mée (e o pai) a interpretarem o melhor
possivel os sinais que o seu filho emite (Brazelton, 1989; Fewell, 1986).

O impacto no subsistema conjugal é referido porque a presenga de uma crianga

deficiente acentua o experienciar de dificuldades conjugais, devido a falta de tempo

86



A Familia da Crianca com Deficiéncia: Modelos, Necessidades e Contextos

para si préprios e aos cuidados extra que estas criangas exigem. Os niveis de fadiga
também sdo elevados,conforme refere (Hornby, 1992).

Acontece também que alguns pais se unem mais, fortalecendo o seu casamento
quando da existéncia de uma crianca portadora de deficiéncia (Hornby, op.cit.).

Vérios estudos com uma grande consisténcia nos resultados nfo deixam duvidas
quanto ao facto da existéncia de um casamento estavel e satisfatorio ajudar a diminuir o
“stress” dos pais que tém de cuidar da crianga com deficiéncia (Hornby, op. cit.; Leitéo,
1994).

O impacto nos irméos, de acordo com os estudos consultados, ndo parece ser téo
negativo como seria de esperar. Alguns irméos parecem ter beneficiado com a presenga
de um irm8o com deficiéncia, tornando-se mais tolerantes e orientados em fungéo de
objectivos especificos (Hornby, op. cit.). Aspectos que se apresentam como mediadores
neste tipo de efeitos sio a responsabilidade de tomar conta do irmdo deficiente, o
estatuto sécio-econdmico da familia, a idade e ordem de nascimento, o temperamento
individual e as atitudes parentais face ao irmfo com deficiéncia (Dale, 1996; Hornby,
op. cit.).

Sobre o impacto nos avos, Fewell (1986) refere que estes podem experimentar um
desgosto duplo € uma grande ambivaléncia. Desgosto pelo facto do neto apresentar
problemas e desgosto pelo facto do filho(a) ter uma crianga com problemas. Mas os
avos constituem uma enorme fonte de apoio para as familias nestas circunstincias
(Fewell, op. cit.; Hornby op. cit.; e Sandler, 1998). Por vezes, enquanto néo ultrapassam
0s seus proprios sentimentos, os avos podem constituir uma fonte de “stress™ parental
(Sandler, 1998).

Ha ainda outras implicagdes quando nasce uma crianga com deficiéncia: os
inimeros papéis assumidos pelos membros da familia, principalmente pela mae, nas
tarefas relacionadas com os cuidados a prestar & crianga (Fewell, 1986); o tempo gasto
nos cuidados prestados a crianga, particularmente pela mée, surge na literatura com uma
dimens#o importante. H4 um estudo interessante relativo & analise do tempo dispendido
pelas mées de criangas pequenas com Sindrome de Down. Crowe (1993) analisou mées
de criancas ditas normais (com idades compreendidas entre os 6 meses € 5 anos de
idade, que nfo trabalhavam mais do que 20h (semana), comparando-as com mées de
criancas com deficiéncia (sendo 45 mées de criangas portadoras de Sindrome de Down)
e concluiu que as mées de criancas ditas “normais” despendiam o mesmo tempo a

cuidar dos seus filhos que as mies de criangas com Sindrome de Down.

87



A Familia da Crianca com Deficiéncia: Modelos, Necessidades e Contextos

O mesmo estudo também demonstrou que as mées de criangas com Sindrome de
Down passam menos tempo em actividades de socializagéo do que as mies de criangas
ditas normais.

A restricdo dos contactos sociais ndo existe por acaso, as atitudes da sociedade
perante a crianga deficiente e perante a deficiéncia tem efeitos por vezes graves nos
clementos da familia. Esta restricio ¢ acompanhada de sentimentos de solid&o devido ao
acréscimo de tempo empregue em tarefas relacionadas com a crianga e,
fundamentalmente, pelas reaccdes “estigmatizantes” por parte das outras pessoas €
sociedade em geral face as criancas portadoras de deficiéncia (Fewell, 1986).

Esta situacfio leva-nos a considerar como € importante analisar o impacto das
referidas varidveis, numa perspectiva de efeitos bidireccionais, e interpretar essas
transacgdes ao longo da vida de cada familia.

O aumento das despesas que resulta do incremento de gastos com cuidados
médicos, terapéuticas farmacologicas, proteses, ajudas auditivas, Oculos, etc., € a
presenga da crianga com deficiéncia pode afectar negativamente o desempenho no
trabalho e consequentemente o rendimento familiar. Muitas vezes a mae deixa de

trabalhar para poder cuidar do seu filho o que agrava mais a situa¢do financeira
(Hornby, 1992).

3.2 - O “Stress” Familiar

O “stress” pode ser entendido como um acontecimento potencialmente adservo,
originado por factores internos ou externos, que exige uma adaptagio individual de
forma a restabelecer o equilibrio (Dale, 1996; Glidden & Floyd, 1997).

A existéneia de uma crianca com deficiéncia no seio de uma familia coloca
exigéneias que fazem aumentar o “stress” quanto a capacidade desta para funcionar
com eficacia. De acordo com Fewell (1996), toda a familia se torna mais vulneravel na
sua interac¢fio com o meijo envolvente.

Howard, Williams, Port e Lepper (2001) identificam trés tipos de factores de
“stress” que podem ser identificados em familias de criangas portadoras de deficiéncia.

o Factores agudos — que se relacionam com incidentes periddicos associados a

deficiéncia da crianga;
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o Factores cronicos (“Chronic stressors™) — que incluem preocupagdes com o
futuro, limitagdes financeiras, aceitacfo das diferencas dos individuos por
parte da sociedade;

o Factores de transiglo (“Tranmsition factors”) — que aparecem em certas fases

significativas (entrada para o jardim de inféncia, para a escola e outros).

Estes factores surgem, portanto, entre os diferentes estidios do ciclo de vida da
familia e ja referimos anteriormente como factores de grande “stress” familiar
(Seliegman & Darling, 1997).

Os acontecimentos”’siressantes” na vida de uma familia podem projectéa-la para
um estado de desequilibrio (Minnes, 1988). De acordo com a mesma autora, em
situagdes que ndo € possivel a mobilizagio rapida de estratégias de resolugéo de
problemas da familia podem acontecer crises que implicam: confusio de papéis;
necessidades as quais nfo sfo dadas respostas; e interrupcio na consecucdo dos
objectivos e metas da familia.

A resposta as situagdes de “stress” vai envolver, tanto recursos da propria familia
como recursos individuais, pois, para enfrentar essas situagdes, cada pessoa tem as suas
capacidades e recursos que estdo relacionados com factores individuais como: a saide
fisica e emocional; a capacidade de resolugio de problemas; as redes sociais de que
dispde; as caracteristicas s6cio-economicas; ou até valores e crengas (Pimentel, 1997).

A forma como as diferentes familias lidam com o “stress” de criar uma crianca
com deficiéncia tem sido a questdo central de muitos investigadores.

A investiga¢io centra-se entdo nas reac¢des consideradas negativas e nas reacgdes
ou formas positivas de adaptagfo evidenciadas por muitas familias.

Em Portugal, Flores (1999) ¢ Montano (1995) desenvolveram estudos acerca do
“stress” materno de mées de criangas portadoras de deficiéncia.

Montano (op. cit.), no estudo que realizou, tentou identificar e analisar as variaveis
que mais contribuem para o “stress” materno. Comparou os resultados de dois grupos
de mées (mies com criangas deficientes e mées com criangas ditas”normais”), tendo
concluido que o grupo de mées com criangas com deficiéncia revelam um nivel superior
de “stress” relativamente ao apresentado pelo grupo de mées cujas criangas ndo
apresentavam deficiéncia. A autora, relativamente as varidveis que mais podem
contribuir para o “stress” materno, refere as caracteristicas da crianca. Também as

exigéncias didrias colocadas pela crianga a estas mées, dependendo da natureza da
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deficiéncia, apresentam-se como as suas principais dificuldades e maiores fontes de
“stress”. Neste estudo também foi identificado como factor de “stress” a insatisfacio
com 0s servigos e com os profissionais, constituindo factores de “stress” materno
adicionais.

No estudo de Flores (op. cit.), efectuado com 38 mées de criancas com Sindrome
de Down, a autora encontrou uma grande diversidade nos niveis de “stress”. Os niveis
de “stress” encontrados nfo eram elevados e, segundo a mesma, isso poder-se-a dever,
por um lado, ao facto das criangas com Sindrome de Down néo terem muitos problemas
de satide (quando nfo tem problemas associados), por outro lado, ao apoio social formal
de que as familias beneficiavam, pois todas elas eram acompanhadas em consulta de
Desenvolvimento de um hospital, tinham acesso a informacfio especifica sobre a
problemadtica da crianca e tinham apoios terap€uticos.

A importéncia das redes de apoio social, formais e informais, na redugfo do
“stress” parental tem sido confirmada por estudos tais como os de Homby (1992),
Dunst Trivette e Deal (1988).

Em conclusfo, verificamos uma vez mais a variabilidade na capacidade adaptativa
demonstrada pelas familias, ao reagirem a situacdes de “stress” mais ou menos
prolongado por forma a conseguirem reorganizar o equilibrio do funcionamento

familiar.

3.3 - Necessidades das Familias de Criancas com Sindrome de Down

3.3.1 - Conceitos

O conceito de necessidade € de cardcter impreciso e ambiguo e a procura de uma
defini¢fo de “necessidade” faz-nos deparar com vérias acepgdes do termo e com o seu
duplo sentido. Assim, apresenta uma dimensfo biolégica, ou seja, aquilo que € uma
exigéncia estritamente de sobrevivéncia e outra que tem a ver com a vontade, a
aspiragdo, a expectativa e o precisar de alguma coisa, isto €, um sentido subjectivo do
que desejavel para o individuo.

Procurar descrever as necessidades fundamentais do individuo tem vindo a
constituir, ao longo dos tempos, fonte de preocupacéo para diversos autores. A proposta

de hierarquiza¢iio de necessidades fundamentais de Maslow (1943, 1954, cit. in.
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Rodrigues & Esteves, 1993) é disso prova e abrange necessidades fisiologicas, de
seguranca, de pertenga, de estima e de realizagfo pessoal.

Lafon (1979) apresenta sete tipos de necessidades caracteristicas do homem:
necessidades vegetativas; sensorio-motoras; afectivas e sociais; intelectuais; culturais;
colectivas; e necessidades morais e espirituais. Em seu entender é relevante, por um
lado, procurar as necessidades fundamentais comuns e, por outro, considerar as
necessidades especificas e particulares de cada individuo. Prosseguindo o seu
entendimento, o autor sustenta que a satisfagfio das necessidades constitui, sobretudo,
uma escolha de prioridades, envolvendo necessariamente frustracéio e insatisfacdo para
o individuo.

Rodrigues e Esteves (1993) referem que as necessidades, dado resultarem do juizo
humano e das interaccdes estabelecidas num dado contexto, sfo sempre realidades
dindmicas e dependentes dos individuos e dos contextos, decorrendo de valores,
pressupostos e crengas. As autoras referem ainda, aludindo a Barbier ¢ Lesne (1986),
que exprimir uma necessidade significa declarar uma inten¢@o de acgdo de mudanga,
pelo que uma necessidade expressa ¢ sempre um objectivo.

Dunst e Deal (1994) referem-se ao termo necessidades como uma afirmagdo ou
indicacdo de desejo relativo a um determinado recurso (informagfio, conselho,
assisténcia, etc.) que é necessario ¢ desejado para se poder alcancar determinado

objectivo.

A Intervencdio Precoce deve considerar os problemas/preocupagdes/necessidades
das familias de crian¢as com necessidades educativas especiais (Bailey, 1999; Dunst,
2002; Krauss, 2000), porque, entre outras razdes, que temos vindo a referir nos
capitulos anteriores, em Intervengfio Precoce é fundamental o trabalho com as familias.

O trabalho com as familias envolve um vasto leque de actividades assente em
modelos e presungdes acerca da dindmica das familias e com metas explicitas e
implicitas para a Intervenc¢éo Precoce.

Se a razdo para trabalhar com os pais € ajuda-los a serem ou a tornarem-se
melhores pais, é necessario maximizar toda a qualidade e a eficacia dos seus recursos
(ou falta deles) exteriores € interiores. Assim sendo, ¢ necessario conhecer as familias e

identificar as suas necessidades.
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Por vezes, é dificil uma familia distinguir entre preocupagdes € necessidades, que
sio dois conceitos diferentes mas que se relacionam de forma directa. Segundo Dunst e
Deal (1994) as preocupagdes sdo definidas como a percepgdo ou a indicagdo de uma
discrepancia entre “aquilo que é e o que devia ser” (p.93).

Dunst, Trivette ¢ Deal (1988) organizaram em esquema a relagdo entre varios
termos que se usam de forma habitual quando se analisam as preocupagdes € as

necessidades (Figura 3).

PREOCUPACOES

Problema Dilema

Dificil  Preocupado Interessado

NECESSIDADES
Aspiragbes  Projecto

Finalidade Meta Desejo
Ambicdo
Prioridade
Querer

Figura n° 3 — Diferenca e Relagio entre Preocupagdes e Necessidades (Dunst,

Trivette & Deal, 1988, p.62) Enabling and Empowering Families.

Pelo que temos vindo a referir podemos verificar que as necessidades expressas
apresentam uma dimens&o potencialmente mais activa do que as preocupagdes. O
reconhecimento ou a identificagio de determinadas necessidades tendem a desencadear
o processo de procura de solugdes.

Para Dunst e Deal (op. cit) a diferenciagdio entre estes dois conceitos €
particularmente importante na fase inicial da avaliacio da crianca e da familia
(“assessment™) porque, na maioria dos casos, as familias ndo explicitam com clareza as

suas necessidades e, em vez disso, partilham as suas preocupagdes.
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Os profissionais terdo entdo um papel muito importante na ajuda a familia no
sentido de clarificar e definir as suas necessidades a partir das preocupacdes

manifestadas.
3.3.2 - Necessidades Globais das Familias

Sobre as necessidades globais da familia das criangas portadoras de deficiéncia,
Boavida (1995) refere-se a estudos efectuados com familias com criangas com diversos
problemas em diferentes paises do mundo (tanto na Europa, como na Africa, América e
até na Asia), cujo objectivo era identificar preocupagdes e necessidades dessas familia,
tendo chegado a resultados muito coincidentes. E por isso que Boavida (op. cit.) refere
que “Ser mde e ser pai de uma crian¢a com problemas, particularmente nos primeiros
anos de vida, gera em qualquer parte do mundo as mesmas necessidades de
informacdo, de apoio técnico, de empatia, de ndo descriminagdo e de respeito.” (p.10).

Segundo Fewell (1986), é fundamental conhecer as necessidades especificas e
prioridades das familias. Alguns investigadores organizaram essas necessidades em
categorias.

Turnbull et. al. (1984 cit. in Pereira, 1996) agruparam as necessidades em sete
categorias, que sdo coincidentes com o que anteriormente referimos, como fungbes da
familia: necessidades econémicas; necessidades de cuidados diarios; necessidades
recreativas; necessidades de socializa¢fo; necessidades de auto-identidade; necessidades
de afecto; e necessidades de atendimento educativo.

Dunst, Trivette e Deal (1988) e Dunst e Deal (1994) apontaram doze categorias
onde enquadram as principais necessidades das familias: econdmicas; fisicas e
envolvimentais; comida e roupa; cuidados médicos, vocacionais € emprego, transporte e
comunicacfo, educagfo e enriquecimento do adulto, educagio e intervenglio com a
crianga; cuidar da crianga; recreativas; emocionais; e culturais e sociais.

Estes autores indicam, ainda, ser necessario ordenar as categorias num continuum,
das mais bésicas as menos bésicas. No entanto, quer as necessidades quer a sua
hierarquizagdio, s3o aspectos muito personalizados de cada familia. Cada familia
identifica e ordena as suas necessidades numa sequéncia propria, segundo as suas

prioridades (Dunst, Trivette & Deal, 1988).

93



A Familia da Crianca com Deficiéncia: Modelos, Necessidades e Contextos

Para Horny (1992, p.198) as necessidades basicas dos membros da familia da
crianca com deficiéncia séo cinco:
e O diagnostico da deficiéncia assim como 0s resultados das avaliagdes devem
ser comunicados de forma construtiva;
o Obter informagio acerca da deficiéncia e acerca dos servigos disponiveis;
o Facilitar o desenvolvimento da pessoa com deficiéncia;
e Receber apoio emocional e ajuda na interpretagfio de sentimentos e reacgoes;
e FEncontrar membros de outras familias de criangas com deficiéncia que

estejam numa situago semelhante a sua.

Dunst e Trivette (1994) consideram que as necessidades das familias de criangas
portadoras de deficiéncia podem variar consoante as circunstancias, dividindo-as em
dois tipos de necessidades:

e necessidades constantes, que t€ém a ver com as necessidades basicas do dia a
dia (dinheiro para comprar comida, p. ex.);
o necessidades que variam conforme se vai alterando a situacfio da vida familiar

e que podem ou ndo ser antecipadas (informagéo sobre servicos, escolas, etc.)

Quando do diagnéstico do problema da crianca os pais necessitam de alguém que
esteja disponivel para apoiar e aconselhar e que esteja habilitado para o fazer.

Ouvir os pais, ajudé-los a verbalizar e clarificar os seus sentimentos, bem como
perceber as suas reacgdes e as reacgdes dos outros, poderd diminuir a angustia e facilitar
o processo de adaptagio dos pais & crianca (Hornby, 1992).

Coutinho (1996) refere que relativamente a questdio das necessidades das familias,
quando consideradas de uma forma global, acontece serem semelhantes entre as
necessidades expressas por familias americanas e familias portuguesas quando se
encontram em situago semelhante. Estes dados séo também referidos nos estudos de
Bailey, Blasco e Simeonsson (1992).

Seligman e Darling (1997) referem o estudo de Suelzle e Keenan (1981),
efectuado com 330 pais de criangas com atraso mental, do que se concluiu que os
problemas e preocupagdes dos pais ndo desaparecem nunca, apenas variam ao longo do
ciclo da vida. Se numa fase inicial os problemas dos pais podem ter a ver com a forma
como lidar com a situagiio de “siress” causada pela presenca da crianca portadora de

deficiéncia, posteriormente os seus problemas podem relacionar-se com dificuldades
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financeiras, o estigma social causado pela deficiéncia, enormes exigéncias de tempo,
dificuldades nas tarefas didrias (como alimentar a crianca), menos tempo para dormir,
isolamento social, menos tempo para actividades recreativas e dificuldades em gerir o
comportamento da crianga (Morney, 1993, cit. in. Seligman & Darling, op. cit.).

Dunst, Trivette (1994) referem, além das mudancas no ciclo de vida familiar,
outras necessidades tais como:

- Estrutura e organizac¢fo familiar;

- Crengas e valores culturais, étnicas e religiosos da familia;

- Contexto/comunidade onde vive a familia.

As familias de nivel socio-econémico mais baixo podem ter outras prioridades,
além da crianca com deficiéncia, como recursos de transportes, oportunidades de
emprego e acesso a cuidados médicos (Seligman & Darling 1997).

Bailey, Blasco e Simeonsson (1992, cit. in Coutinho, 1996) realizaram um estudo
com 400 pais e mées de criangas portadoras de deficiéncia, cujos resultados referem que
as maes expressam significativamente mais necessidades do que os pais e que as
necessidades de maior prevaléncia se relaciona com:

- Informagfo (sobre deficiéncia do seu fitho, como ensina-lo, informag&o sobre

servigos actuais bem como servigos a utilizar futuramente);

- Aspectos relacionados com o apoio financeiro;

- Oportunidades para se enconirarem com outros pais de criangas com

deficiéncia.

Outro aspecto importante é o referido num estudo de Hurtado (1995, cit. in.
Blanes, Correa & Bailey, 1999), dando nota do sofrimento das familias de imigrantes
pelo afastamento da sua familia alargada. Uma das consequéncias desta situagfio € a
necessidade do apoio por parte das redes formais (profissionais e servigos) e a
secessidade de encontrar novas fontes de apoio informal no pais de acolhimento.

Portanto, parece-nos claro que uma forma de obviar estas e outras necessidades

das familias é integrar a avaliagio destas nos planos de apoio 4 familia.
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3.4 - Avaliacdo das Necessidades

Quando se trabalha com criangas mais novas, ¢ com as suas familias o apoio
familiar deve ser encarado com grande atengdo. A Intervencao Precoce tem enfoque em
dois pontos que sdo servir as criangas com necessidades educativas especiais (NEE) e
fornecer apoio as suas familias.

As pesquisas destacam que a familia desempenha um papel fundamental no
desenvolvimento das suas criangas, bem como o crescente reconhecimento da influéncia
da cultura na vida das criangas e suas familias.

Segundo Bailey (1999), Dunst (2002), Kranes (2000) e Minnes (1998), a
Intervencio Precoce deverd ter em atengdo oS problemas familiares promovendo um
trabalho com as familias, tendo para tal que analisar dimensdes especificas do apoio
familiar, principalmente a natureza € consequéncias das necessidades da familia.

Para se poder levar a efeito a analise das necessidades e consequente intervengdo
junto das familias é necessario proceder a avaliagdo das mesmas.

Bailey, ha mais de quinze anos, desenvolveu um instrumento cujo objectivo era
avaliar as necessidades da familia. Bailey e Powell (2005), revendo uma série de
estudos, referem, descrevendo e documentando, os tipos de necessidades de informagdo
frequentemente referidos pelas familias. Um exemplo pratico que nos proporcionam,
acerca de novas dreas emergentes de necessidades das familias por informagdo, € a
necessidade de informac#o sobre genética e anomalias genéticas.

A rapida proliferagdo das descobertas em genética e o aumento significativo do
conhecimento sobre a sua influéncia no desenvolvimento de incapacidades acrescentou
uma nova dimensdo & complexa categoria de necessidades de informacdo. Tanto os pais
como os profissionais de Intervengdo Precoce precisam e querem saber como obter essa
informag#o para a compreender e discuti-la com outros pais e profissionais.

Nunca ¢ demais referir que a familia influencia o desenvolvimento € o
comportamento das criangas com necessidades educativas especiais. O sucesso na
adaptacfio & crianga estd dependente do meio social e fisico da crianga. Para as criangas,
a familia é, geralmente, o meio de influéncia mais préximo e poderoso (Bailey &
Powell, 2005).

As familias proporcionam o contexto dentro do qual decorre o desenvolvimento €

servem de intermediérios entre os factores do meio ambiente. Os ambientes familiares
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podem e devem ser ordenados para que possam promover o desenvolvimento e
regulagiio emocional da crianga.

As incapacidades/dificuldades dos filhos representam, muitas vezes, 0 Unico
desafio das familias na promogdo do seu desenvolvimento, pelo que algumas familias
podem sentir-se frustradas nos seus papéis parentais. Por conseguinte, quando os pais
querem e necessitam de apoio para ajudar no desenvolvimento dos seus filhos, os
profissionais de intervengdo precoce devem trabalhar com as familias nesse sentido,
ajudando-as a estruturar o ambiente familiar de forma a harmonizar o desenvolvimento
e 0 seu comportamento (Kaiser & Kanckock, 2003).

Varias publicagdes nos iltimos anos tém tentado organizar os dados das
investigagdes, especificamente os resultados que podem ser esperados do trabalho com
as familias (Bailey, 2001). Embora cada uma destas publicagbes foque objectivos da
familia de forma diferente, surgiu um nimero determinado de temas comuns. Todos
concordam que a Intervengdio Precoce deve ser levada a efeito em conjunto com as
familias, facilitando a identificacdio dos resultados esperados pelas mesmas. Parece-nos
claro que este tem sido um processo desafiador, porque na realidade cada familia tem o
seu sistema de necessidades e perspectivas individualizadas do que desejam da
Intervengfo Precoce.

Um instrumento tal como a Escala de Avaliagdo das Necessidades da Familia
pode ser uma “ferramenta” Gitil para ajudar a descobrir as necessidades da familia. As
avaliacdes em varios estudos da aplicagio desta escala demonstram a importéncia das
necessidades e reforcam a necessidade de avaliagdo individualizada antes da prestagéo
de servicos. A evolugfo deste instrumento teve inicio na década de 80, quando Bailey
comegou a trabalhar com a sua equipa em projectos cujo objectivo era a compreensio
das necessidades das familias de criangas com incapacidades (deficiéncias) e das suas
competéncias, bem como das perspectivas dos profissionais que com elas trabalharam.

No processo de desenvolvimento de um modelo rudimentar de como aproximar as
familias (Bailey, Simeonsson, Winton et. al., 1986) quase nio abordaram a avaliagéo.

Muitos dos instrumentos de avaliagdo das familias disponiveis naquela €poca
tinham sido desenvolvidas por clinicos (psicoterapia) ou para fins de pesquisa €,
portanto, muitas vezes ndo eram passiveis de aplicacdo directa em Intervencédo Precoce.

De facto, um certo numero de medidas concentraram-se em dominios tais como

relacdes matrimoniais e “stress” parental, de forma que as familias consideraram essa
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abordagem intrusiva e os profissionais encaravam-na de pequena ajuda nas praticas de
intervenciio precoce (Bailey & Henderson, 1993).

Num esforo de providenciar uma forma adequada para avaliagdo das
necessidades das familias, Bailey e Simeonsson (1988) desenvolveram um instrumento
(escala) para a Avaliacdo das Necessidades das Familias.

Naquela época, muitos profissionais colocavam hipéteses acerca das necessidades
das familias e baseavam o apoio prestado inteiramente nessas hipoteses. Por exemplo,
as primeiras pesquisas sobre pais com criancas portadoras de deficiéncia descreviam
como os pais, algumas vezes, alteravam os seus estilos de comunicagdo ou brincadeiras
com os seus filhos. Isto conduzia a programas de intervengdo precoce que presumiam
ser, este, um problema em todas as familias e concentravam-se no ensino de formas de
brincar e comunicar com as criangas.

Da revisio de literatura levada a cabo pelos autores Sparkling e Lowman (1983,
cit. in Bailey & Powell, 2005) e, ainda, atraves da reflexio sobre as suas proprias
experiéncias em Intervengdio Precoce concluiram que havia pelo menos seis areas de
potenciais necessidades:

1. Necessidades de Informagfio — sio as necessidades de conhecimento que
podem ajudar a tomar decisdes, incluindo conhecimento sobre as condigdes
das criancas, servigos disponiveis, como ensinar as suas criangas ou Como
lidar com os problemas comportamentais delas;

2. Necessidades de Apoio — reflectem as necessidades de apoio funcional €
emocional de amigos, familia ou de outros profissionais da comunidade;

3. Comunicagdio aos Outros — refere-se principalmente ao desejo experimentado
pelas familias de saber como responder quando (os amigos, os vizinhos,
estranhos ou membros familiares) perguntam sobre a condiggio dos seus filhos;

4. Necessidades de Servicos de Comunidade — diz respeito as necessidades
médicas. A utilidade destes servicos é geralmente considerada como garantida
pela maior parte dos pais, mas as familias das criancas deficientes muitas
vezes enfrentam dificuldades em encontrar profissionais disponiveis para
trabalhar com elas;

5 Necessidades Financeiras — abrangem um leque de necessidades para
assisténcia, incluindo o pagamento de despesas basicas de sobrevivéncia,
assim como as despesas inerentes ao criar uma crianga com incapacidades (ex:

equipamento especifico, terapias, transportes, medicamentos, etc.);
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6. Funcionamento Familiar — trata das necessidades de ajuda na resolugdio de
problemas familiares, sistemas de apoio em internato, o papel da familia,

actividades familiares de lazer (passeios, tempos livres).

Bailey e Powell (2005) referem ter sido criado um elevado nimero de itens para
cada uma destas 4reas e, em conjunto com os profissionais de intervencgfo precoce,
claboraram uma escala de avaliagdo com 35 itens distribuidos por seis éareas de
necessidades. Foi entfio desenvolvido um teste piloto cuja classificagio foi decidida
com o formato de trés simples pontos:

1 — Definitivamente nfio preciso de ajuda;
2 —N3o tenho a certeza,

3 — Preciso de ajuda.

Os autores (op. cit.), fazendo uma retrospectiva deste processo, constataram que
deveriam ter envolvido os membros da familia no desenvolvimento da escala. Apesar
desta falha (por eles assim considerada), encetaram imediatamente uma série de estudos
para determinar a sua utilidade, incluindo um estudo para avaliar as perspectivas das
familias sobre o processo em que é usado o instrumento.

Desde que o instrumento foi desenvolvido, foram publicados pelo menos onze
estudos em que um total de 1.368 familias completou a escala.

Estes estudos serviram para determinar a utilidade da escala e a distribuigdo das
necessidades das familias.

Os estudos representam familias caucasianas, latinas e africanas a viver nos
E.U.A. assim como familias na Australia, Suiga, Canad4, e China (Bailey & Powell,
2005). Ainda de acordo com 0s mesmos autores 0s estudos representam familias de
criancas com deficiéncia, adolescentes com deficiéncia e pais de criangas
diagnosticadas com cancro ou outras doencas cronicas. Foram feitos dois estudos
adicionais descrevendo a taxa de utilidade da forma de medida considerada pelos pais.

Dos dados recolhidos nestes estudos foram retiradas véarias conclusdes, segundo
(Bailey & Powell 2005):

1. As familias consideraram a forma de medida util e aceitavel;
7 Muitos dos estudos publicados relatam que membros das familias
responderam de bom grado ao questionario € que era aceitavel e util a forma

de referir as necessidades.
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Dois estudos avaliaram directamente a perspectivas dos pais (Bailey & Belasco,
1990) e perguntaram a 229 pais que viviam em 10 estados diferentes dos E.U.A:

a) Qual o grau de utilidade que pensavam que a escala teria para eles no sentido
de partilhar as suas necessidades com profissionais;

b) Qual o grau de utilidade que cles pensavam que a escala tinha para os
profissionais planearem 0s Servicos;

¢) Que grau de conforto eles sentiam ao responder aos itens da escala;

d) Se preferiam um formato escrito ou mais baseado na conversagio para partilha
de necessidades;

¢) Que recomendagBes para alteragdes futuras.

A maior parte dos pais pronunciou-se de forma muito positiva acerca da avaliagio
da escala. Mais de dois tercos sentiam que seria util ou muito Util descrever as suas
necessidades aos profissionais e quase 80% sentiram conforto ao partilhar a informagéo
solicitada. Cerca de metade dos respondentes preferiram o formato escrito ao de
comunicagfo oral/conversagéo.

Os pais afro-americanos e latinos, assim como pais de classe socio-economico
baixa, foram tfo positivos quanto os americanos € europeus respondentes.

Por sua vez, os respondentes de classes média e alta tiveram reacgdes ao
instrumento ainda mais positivas.

Em 1990 Bailey e colaboradores fizeram a revisdo da escala, acrescentando um
item de pergunta aberta, para dar as familias a oportunidade de mencionarem
necessidades especificas/tmicas ndo incluidas na escala e modificaram o tipo de resposta
para “ Gostava de discutir” este assunto, em vez de “Necessito de ajuda para”.

Num segundo estudo em 1991 sobre as perspectivas dos pais e dos profissionais
foi solicitado a 48 mées e 25 profissionais para classificar € comparar trés instrumentos
diferentes sobre as necessidades da familia.

Com grande surpresa dos autores, 0S pais avaliaram como uteis todos os
instrumentos e com maior énfase que os profissionais. No entanto, de todos os
instrumentos, a Escala de Avaliagfo das Necessidades das Familias teve as
classificacdes/resultados mais elevados e significativos

Assim, a primeira conclusdo a tirar segundo Bailey e Powell (2005) ¢ que a

“escala” reflecte uma série de necessidades comuns a muitas familias e que os pais tem
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uma percepgdo positiva sobre o facto de lhes perguntarem sobre uma larga amplitude
de necessidades™(p.14).

Nos estudos referidos por Bailey e Powell (2005) as percepgdes dos pais tiveram
um comentario negativo que foi o facto de, por vezes, os profissionais perguntarem
informagdo e, apos té-la, nunca a utilizavam nas praticas de apoio.

No primeiro estudo de Bailey et. al. um dos factores de analise levou a concluséo
que um dos dominios mais requisitado era a necessidade de informagéo.

Num estudo mais recente, com 200 pais latinos (Bailey, Skinner Correa et. al,
1999), a estrutura original da escala foi confirmada e importa referir que as necessidades
de informagio também sobressaiem, uma vez mais

Entfio, quais sdo os tipos de necessidades de informagdo que as familias podem
ter?

Quando Bailey et. al. (op cit.) desenvolveram a escala consideraram 7 aspectos
importantes a integrar nas necessidades de informagéo e organizaram as perguntas para
cada um:

1. Como ¢ que as criangas crescem e se desenvolvem? Este item foi baseado na
presuncio de que algumas familias precisam de informacio sobre processos de
desenvolvimento normal. Isto, sendo verdade para muitas as familias, ¢ fundamental
para as familias de criangas com deficiéncia;

2. Como falar com os meus filhos? Muito do que acontece entre pais e filhos
durante os primeiros anos gira a volta de jogos e comunica¢do informal. Algumas
criangas com deficiéncias podem exigir comportamentos que tornam 0s modelos de
interacclio mais desafiantes para os pais. Assim, algumas podem querer apoio para
identificar os sinais emitidos pelos filhos por forma a ir ao encontro das necessidades
destes;

3. Como ensinar os meus filhos? Todos os pais ensinam os seus filhos usando
técnicas, quer de instrugfo directa (ex: dando informacdes), quer indirecta (ex:
arranjando o meio ambiente, providenciando uma série de oportunidades para explorar
novos meios ou encontrar novas pessoas com valores e culturas diferentes das
vivenciadas no dia a dia). Alguns pais, dependendo das caracteristicas da deficiéncia
dos seus filhos, podem ter dificuldades em organizar o meio envolvente, dai a
necessidade de ajuda para o fazer por forma a promover o desenvolvimento o mais

adequado possivel dos seus filhos;

Lplicede
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4. Como lidar com o comportamento do meu filho? Algumas criangas com
deficiéneias revelam comportamentos (micos e/ou problematicos. Estes podem ser (ex:
falta de iniciativa, falta de ambicfio, auto-estimulago repetitiva, agressdo, auto-
agressdo. etc.). A pesquisa tem revelado, segundo Bailey e Powell (2005), que
comportamentos como os descritos séo muito preocupantes para os pais. Os pais de
criangas com comportamentos deste tipo muitas vezes querem informacéo acerca da
causa, natureza e tratamento destes problemas;

5. Informagfo sobre as condigdes e incapacidades que o meu filho possa vir a ter.
A maior parte das familias querem saber tudo o que € possivel sobre a saude dos seus
filhos e procuram a causa do problema e muitos ndo ficam descansados até lhes ser feito
um diagnéstico definitivo. Geralmente ha uma grande ansiedade em saber novos
resultados de pesquisas recentes acerca da problematica em causa;

6. Informacdio sobre servigos que séo Uteis, presentemente, para o filho. Logo que
uma crianga ¢ identificada com uma deficiéncia ou uma condigdo conducente a uma
incapacidade a maior parte das familias deseja servigos que assegurem ajudas
especializadas as suas criangas. Esta ¢ uma das necessidades que permanece durante
muito tempo. A maior parte dos pais nunca esperou ter um filho com deficiéncias € ndo
estio familiarizados com os servicos existentes e os direitos que tém;

7. Informacdo sobre os servigos que o meu filho podera receber no futuro. Embora
os servigos a prestar & crianga sejam importantes, no momento em que OS pais se
confrontam com a situagdo rapidamente comecam a pensar no futuro. A preocupagio
faz surgir questdes sobre a capacidade de terminar a escolaridade, a capacidade de
arranjar amigos e a capacidade de vir a ser independente. Estas questdes levam muitos
pais a procurar informag#o sobre o curso do desenvolvimento da condig¢go especial do
seu filho e também sobre os tipos de programas e servigos que possam estar disponiveis.
Os profissionais de intervengdo precoce devem ter conhecimento de todos estes servigos
¢ precisam estar aptos a ajudar as familias a ter acesso a outros profissionais ou fontes

de informac&o que possam lhes possam ser uteis.

Bailey e Powell (2005) referem que embora se tenham agrupado as necessidades
de informag8o na respectiva categoria também se deve ter em atencfio que os itens de
outras categorias podem incluir componentes de informagao.

As necessidades de informagdo sdo constantemente referidas pelas familias.

Segundo Bailey e Powell (2005), nos 11 estudos efectuados a necessidade de
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informacéo foi muito mais valorizada do que qualquer outro dominio. Sumarizando os
estudos, os autores referem que 52% dos inquiridos, em média, e que responderam ao
item de informagdio indicavam esse desejo de ajuda, enquanto que noutros dominios
apenas 28% indicavam desejo de ajuda nesses dominios.

Esta necessidade de informagfio ndio parece diminuir com a idade das criangas,
portanto, é uma necessidade continua, ou seja, uma necessidade para a qual os
profissionais que trabalham com os pais devem estar preparados.

Uma das aprendizagens mais importantes que os autores Bailey e Powell (2005)
referem é o facto de perceberem quio dificil € vaticinar quem poderd expressar
determinadas necessidades e em que situagdes. Nos seus estudos analisaram variaveis
tais como étnia, paises de origem, educagéo materna, idade das criangas, género, ordem
de nascimento e recursos econémicos da familia. Nenhuma dessas variaveis segundo os
autores (op. cit.) revelaram serem vaticinios confiaveis das necessidades expressas.

Em nosso entender esta descoberta refor¢a a importéncia da avaliagdo individual
de necessidades de todas as familias a serem acompanhadas em programas de
Intervencgfo Precoce.

Em Portugal, também foram realizados alguns estudos sobre as necessidades das
familias de criancas com deficiéncia, utilizando a “Family Needs Survey” (F.N.S.) ou
adaptagdes dessa mesma escala.

Coutinho (1996) utilizou-a num estudo em que abordou as necessidades da familia
portuguesa de criangas com Sindrome de Down e encontrou resultados idénticos aos
dos estudos realizados com familias americanas. Segundo a autora, as necessidades
expressas pelas familias portuguesas eram semelhantes as necessidades apresentadas
pelas familias americanas em estudos de Bailey, Belasco e Simeonsson (1992),
destacando-se as necessidades de informac#o, tal como nesses estudos.

Pereira (1996) debrugou-se também sobre as necessidades das familias e as
correspondentes representagdes que 0s professores de educagdo especial tinham. O
objectivo do estudo era conhecer as necessidades das familias. A autora utilizou o
questionario de Bailey e Simeonsson (FNS) adaptado as caracteristicas da popula¢do em
causa e chegou a resultados semelhantes aos encontrados pelos autores do instrumento
que demonstraram que a maioria dos pais sentem necessidades de informago,

essencialmente, quanto ao tipo de servigos que podem vir a utilizar no futuro.
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Para além destas conclusdes a autora (op. cit.) concluiu também que surgiram

dados interessantes relacionados com determinadas varidveis:

- as familias mono-parentais apresentavam necessidades em todas as categorias;

- as familias em que os pais tinham niveis etdrios superiores apontavam maiores
necessidades de apoio, necessidades de servios da comunidade e necessidades
a0 nivel de funcionamento familiar, enquanto os pais mais jovens referiam
maiores necessidades financeiras e de informagéo;

- as familias mais numerosas apresentavam maiores necessidades nas categorias de
servicos da comunidade, necessidades financeiras e funcionamento da vida

familiar.

Morgado ¢ Beja (2000) desenvolveram um estudo com 37 familias de criancas
com necessidades educativas especiais no qual tentaram identificar a natureza das
necessidades dessas familias.

Um dos instrumentos utilizados foi a adaptacdio de Pereira (1996) do questionario
construido por Bailey e Simeonsson (“Family Needs Survery”).

Os resultados deste estudo vieram ao encontro dos dados obtidos por Pereira
(1996), Coutinho (1996) e Bailey et al (op.cit.). A necessidade de informagdo que foi
apontada com mais frequéncia e a de maior necessidade nesta categoria diz respeito aos
servicos de apoio de que as criancas podem beneficiar no futuro.

As necessidades de ajuda na forma de ensinar o filho e a informagéo sobre de
servicos adequados de que podem beneficiar no presente foram também muito
expressivos no estudo de Morgado € Beja (op.cit.). Também as necessidades de apoio,
segundo os mesmos autores, foram referidas, nomeadamente a necessidade de um
conselheiro, o apoio informal (de familia e amigos), colocando-o a um nivel superior na
ordenacio de itens, enquanto que o apoio técnico se situou em niveis bastante mais
baixos.

[ de referir que as percepgdes dos técnicos relativamente as necessidades das dos
pais de criangas com necessidades especiais, quer no estudo de Coutinho (1996) quer no
estudo de Pereira (1996), tinham essencialmente a ver com a necessidade de apoio
psicologico a familia.

No nosso estudo optamos por utilizar a FNS de Bailey e Simeonsson (adaptada

por Pereira, 1996.), que pormenorizadamente temos vindo a abordar.
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4. Familias nos Meios Rural e Urbano

A sociologia define meio como o conjunto de todos os factores materiais ou
imateriais que afectam o individuo e que vdo desde a paisagem até a mentalidade. Os
soci6logos, de uma forma geral, consideram o individuo como produto das suas
relagdes sociais (Silva, 1987).

O meio geografico &, por sua vez, a area da superficie terrestre onde o Homem
desenvolve a sua actividade. Actualmente o meio geografico divide-se em meio rural e
urbano, conforme o mesmo autor (op. cit.).

De acordo com o referido no Programa Nacional de Politica do Ordenamento do
Territério (PNPOT) de 2004, “Portugal tem, como muitos paises herdeiros do Império
romano, uma longa tradi¢do no ordenamento do territério” (p.8).

Ainda, conforme o mesmo documento (op. cit.) refere, desde o século XII ao
século XV, observou-se uma permanente preocupagdo com 0 povoamento € com o
ordenamento do territorio, da escala nacional & local, com particular énfase no
ordenamento urbano.

O meio rural tem sido considerado o territério onde se desenvolviam actividades
agricolas e pastoris. Este conceito amplia-se nos paises industrializados, onde o meio
rural vai perdendo progressivamente a sua finalidade agricola, para desenvolver outras
fungBes como espagos de residéncia, 6cio e descanso. Outras das caracteristicas do meio
rural sdo a sua menor densidade relativamente as dreas urbanizadas e o menor valor da
terra (Silva, 1987).

Ainda, de acordo com o mesmo autor (op. cit.), o meio urbano é o territorio
ocupado pelas cidades. Compreende as superficies edificadas, a rede viaria urbana, as
implantagdes industriais, de transportes e servigos anexas as cidades, os jardins €
terrenos de lazer directamente acessiveis ao cidaddo, e, em geral, os terrenos
circundantes necessérios para o seu funcionamento interno. Caracteriza-se por uma alta
concentragio da populagfio em superficies limitadas, por um elevado preco do solo e por
uma alta concentragio de equipamentos e servigos.

Portugal, pela sua posigio geografica, pelo desenvolvimento da faixa litoral,
mormente no que concerne & concentragéo de pessoas, actividades e infra-estruturas (as

aglomeragdes de Lisboa e Porto, com infra-estruturas portudrias, ferrovidrias,
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rodovidrias e aéreas) “cava” cada vez mais o fosso entre o interior € o litoral e o norte €
o sul.

Segundo o relatorio PNPOT (2004), “q evolugdo da distribui¢do geogrdfica da
populagdo manteve o padrdo contrastado Litoral/Interior, mas também se caracterizou
por uma quebra acentuada da populagdo nas dreas rurais e um crescimento regular da
populagdo urbana” (p.26).

Ainda de acordo com o relatorio (op. cit.), diminuiu a dimensdo média das
familias e esta tendéncia ainda hoje se verifica (em 1996, a familia apresentava valores
proximos das 4 pessoas; em 2001, este valor situava-se em 2,8), 0 que explica o
desfasamento entre a evolugfo da populagéo e as dinAmicas de oferta/procura de novos
alojamentos.

Além disso, O forte decréscimo dos activos no sector primdrio foi o principal
factor de alteragdo na distribuicdo territorial da populagdo (...) oS modelos de
exploragdo agricola criaram grandes dicotomias de competitividade na agricultura
entre o Norte e o Sul do Pais” (PNPOT, 2004 p-28).

Os servicos relacionados com a administrago e de natureza social, que t€ém uma
distribuicsio marcada pelo efeito administrativo e por limiares em que éreas do interior
lhe ddio um forte peso no conjunto das actividades, evoluiram no sentido de uma menor
diferenciagdo do territério. De acordo com o relatorio (op. cit.) e no que se refere as
redes de equipamentos sociais, verifica-se que experimentaram um desenvolvimento
bastante assinaldvel nas Gltimas décadas, fruto do aprofundamento das preocupagdes
sociais, do voluntarismo da administragéo Jocal e dos significativos apoios financeiros
a0 investimento disponibilizados pelos quadros comunitarios.

O relatério PNPOT (2004) refere também que, no caso dos equipamentos de
ensino, se verifica que a oferta existente ¢ muito alargada e diversificada. No que
respeita & rede pré-escolar tem experimentado nas ultimas décadas um rapido
desenvolvimento, atingindo, em 2001, 6,2 milhares de estabelecimentos, dos quais 67%
sio publicos. Mas, no geral, a rede ¢ insuficiente face as necessidades. E no Alentejo,
curiosamente, que se alcancaram as taxas mais elevadas de pré-escolarizagfo
(superiores a 75%), ao invés do Norte que denota reduzida aderéncia (menos de 50%).

O “quadro” que temos vindo a descrever nio parece muito animador no tocante ao
desenvolvimento nos meios rural e urbano, no entanto, as investigagdes da ecologia da
acglio, segundo Claval (1987), explicitam a natureza dos aparentes “involucros” do

Homem e mostram porque sdo sentidos de modos diferentes. Isto €&, cada
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comportamento individual ocorre no interior dos “invélucros” que encaixam uns nos
outros, desde os mais tranquilizantes, os mais intimos (do repouso por ex) aos da
actividade publica (da aldeia, da cidade e mesmo da regido).

Este mesmo autor, neste sentido, real¢a que as esferas mais proximas tém para o
individuo um valor muito particular, porque nelas tudo € conhecido e consequentemente
toma uma significagio profunda, por estar ligado as suas experiéncias pessoais (na rua
ou no bairro, encontra caras conhecidas, ouve contar as historias dos vizinhos, as suas
preocupacdes os seus problemas e sabe que pode contar com eles). Isto significa,
conforme refere Claval (op. cit.), que o individuo existe como pessoa e néo € “...uma
peca andnima numa multiddo andnima (...) viver nestas esferas proporciona, portanto,
um sentimento de seguranca” (p.375).

Em relacfio aos espacos que sdo menos familiares para o individuo, Claval (op.
cit.) atribui-lhes uma “...humanidade menos identificdvel e mais indiferente ...”, uma
vez que as mensagens que o sujeito capta j& no sfo associados ao que ele € € ao que
sente. Segundo o autor, isto acontece na cidade onde o individuo 1€ um grande nimero
de mensagens sociais, mas a “lingua” que o espago lhe fala deixa de ter aquele valor
intimo (p.375). Assim, conduzida a andlise do comportamento especial mostra que,
“...0 equilibrio individual é talvez mais facilmente atingido por um certo enraizamento,
gracas & familiaridade adquirida, & convivéncia com os lugares, ao sentimento, de
distensdo que o acompanha” (p.376).

Verifica-se que existem igualmente preferéncias pela dispersio e pela
concentraciio, que podem variar de uma cultura para outra. A reparticdo dos lugares
habitados espelham em parte, as crengas e os sonhos dos povos, segundo Claval (1987),
sendo que na sociedade industrial e pos-industrial a concentragfo vem-se tornando
regra.

Serrano (1996) refere uma fragilidade face ao meio envolvente que considera
existir hoje nas criancas, dadas as transformacdes sociais ocorridas nas tltimas décadas.
Tentando compreender este pressuposto, entre outros, elaborou um estudo onde
procurou identificar o tipo de praticas levadas a cabo por criangas pertencentes ao
escaldo etario entre os 7 € os 10 anos de idade, no concelho de Castelo Branco.
Pretendia com este estudo obter um conhecimento aprofundado das rotinas didrias das
criancas dos meios rural e urbano. Os resultados mostraram que efectivamente existem

diferencas entre as rotinas da vida destas criangas de acordo com o meio € o escaldo
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etario. Isto é, as do meio rural t8ém uma menor oferta de espagos ludico-desportivos, no
entanto usufruem de uma maior liberdade de exploragio do espago envolvente.

Serrano (op. cit.) concluiu, ainda, que também existem diferengas nas razdes que
levam a que esta situagfo aconteca, isto é, enquanto as criangas no meio social rural tém
motivos ligados sobretudo & satisfagio do prazer, no meio urbano t€m a ver,
essencialmente, com as necessidades dos pais e preocupagdes destes com a formagéo e
ocupagio dos filhos.

Quando somos remetidos para a histéria da humanidade, interpretada a luz do
progresso tecnologico, considera-se que esse progresso ¢ a urbanidade. Todavia Claval
(1987) chama a aten¢fio para o facto de se poder contestar este ponto de vista e
“...proclamar a superioridade da oralidade, do calor dos pequenos grupos, sobre a
frieza, a alienagdo e o condicionamento que acompanha a vida urbana” (p.429).

Ferrdio (2000) refere a revolugfio industrial iniciada no século XVIII como um
factor determinante nas primeiras alteragdes da relaggio rural/urbano, que se reflectiram
em novas complementaridades, que se verificaram na produgdo de bens alimentares
destinados a abastecer os mercados urbanos, no refiigio e seguranca em (€pocas de
crise) para as populagdes citadinas e uma fun¢fio de fornecimento de m&o-de-obra
desqualificada e barata, em contrapartida, & expansfio mais rapida nas aglomeragdes
urbanas das infra-estruturas e dos equipamentos de apoio a qualidade de vida, que vem
reforcar o seu papel de polos de prestagéo de servigos pessoais e sociais.

As originais relagdes de natureza “simbidtica” deram lugar a interdependéncias
gradualmente reconhecidas como assimétricas, a estabelecerem-se cada vez mais entre
um mundo rural, que o autor (op. cit.) designa por arcaico, ¢ um mundo urbano, que
classifica como industrial moderno.

Segundo Ferrfio (2000) nos anos 80 verificou-se uma nova realidade como o facto
de a actividade predominante do mundo rural nfo ser necessariamente agricola. E,
ainda, ser uma resposta & expansdo de novas praticas de consumo, decorrentes do
aumento dos tempos livres, a mercantilizagio das paisagens e do sossego das aldeias.

Concomitantemente estamos face a uma preocupagfio crescente de resposta a
problematica do despovoamento intenso e da desvitalizaglio social, econoémica e

institucional do mundo rural “profundo”.

Braddley (1995), tendo como referéncia os dados de investigagdo sobre a

disponibilizacfio de servigos & populagdo, consoante os contextos de residéncia, assinala
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as diferencas nas taxas e tipos de participagio das familias em vdrias actividades
recreativas e culturais, regionais, de classe social e de nacionalidade. O autor realca,
também, a individualizacio de que algumas instituigdes culturais tais como bibliotecas e
museus, estfio activamente envolvidos na tentativa de cativar os pais a participarem em
conjunto com os seus filhos nestas actividades. H4 comunidades que oferecem vastas e
diferentes oportunidades culturais e recreativas para familias, sobretudo em espagos
rurais, que a partida se pensava oferecerem menos oportunidades nesse sentido.

Braddley (op. cit.) alerta para o facto das familias, independentemente da sua
insercdio cultural, variarem consideravelmente nas capacidades de tirarem vantagem dos
recursos da comunidade.

Gallagher e Clifford (2000) abordam o facto da prestagéio de servigos a criangas
com necessidades especiais ter sido impedida pela logistica da distancia, a qual pode
impedir os profissionais que trabalham nas éareas rurais de estabelecerem facilmente
contacto uns com os outros, limitando desta forma o trabalho colaborativo que
beneficiaria as criangas com deficiéncias e suas familias.

Os autores (op. cit.) referem, ainda, que a distdncia nfo parece ser a unica
dimenséio da “barreira”. Quer com isto dizer que muitos profissionais provavelmente
ndo aspiram a trabalhar em &reas rurais, as quais, por si so, muitas vezes séo pobres,
limitando a quantidade de ajuda especializada que pode ser disponibilizada. Concluem
que, embora existam areas relativamente bem equipadas de servigos para criangas com
necessidades especiais, o problema do fornecimento suficiente de servigos a 4reas rurais
demorou muito tempo a ser resolvido.

Hespanha (1992) refere que a sociedade portuguesa continua a persistir nas formas
de pequena agricultura e na variedade de sistemas sociais de base rural, designando

espacgos diferentes e ambivalentes.

Reforcando o que vem sendo dito Bradley (1995) foca a educagfio das criangas
como uma pratica que gera uma multiplicidade de influéncias na ac¢fo ambiental ¢ ao
mesmo tempo ¢ influenciada pela complexidade da prépria acgéio ambiental.

O autor (op. cit.) apresenta com clareza que os recursos disponiveis para os pais
no seu local de residéncia, as condi¢Bes presentes na area circundante e outras

facilidades na comunidade representam um papel crucial na funcéo parental.
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CAPITULO IV - RECURSOS FAMILIARES E REDES DE APOIO SOCIAL

1. Introducio

A familia € um sistema aberto em continuo movimento e reestrutura¢do na procura
da sua estabilidade e equilibrio de todos os seus membros. E uma unidade formada
pelas diferentes sub-unidades, os seus membros. As circunstincias fisicas, sociais ou
familiares as vezes mudam e entfio existe uma readaptagfo familiar por forma a manter
a continuidade do sistema. Quando acontece uma reorganizagfo nfo € s para responder
as necessidades da familia, enquanto unidade, mas para atender as necessidades psico-
sociais e funcionais de cada um dos membros que a integram. Toda a familia é um
sistema interactivo, onde qualquer acontecimento que ocorre a um dos seus membros
atingira de uma forma ou de outra todo o sistema familiar.

Todas as familias passam por mudancas quando os seus membros nascem,
crescem, saiem de casa, casam ou se retiram (morrem). No entanto, as familias podem
vivenciar inesperadas mudangas que produzem alteragdes drasticas nas suas vidas. O
facto de ter um filho com Sindrome de Down, ou qualquer outra necessidade educativa
especial, ndo ¢ uma simples mudanca apés a qual a familia se reorganiza com
facilidade. E uma mudanca que ter4 repercussdes no seu ciclo de vida familiar, ao nivel
dos valores, atitudes e expectativas. Em primeiro lugar, a familia é confrontada com
uma crianca diferente de cuja diferenga nada sabe e, em segundo lugar, este facto
coloca-a em contacto com um mundo de educaco, medicina e servigos sociais que nfo
conhece (Turnbull A., & Turnbull R., 1986).

A evolugdio histérica das praticas de intervengo precoce e dos modelos
conceptuais que lhe sdo subjacentes, t€ém vindo a ter um enfoque mais centralizado na
familia, porque este estd directamente relacionado com um desenvolvimento global
mais adequado da crianga com problemas.

Assim, segundo a perspectiva actual da intervenc@io precoce, os profissionais
devem considerar como cruciais os recursos e o apoio as familias para obterem uma
intervencfo eficaz e duradoura.

Quando as préaticas de interveng8o precoce integram as necessidades das criangas e

das familias, definidas em termos de recursos e apoios necessdrios, tém, conforme
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referido em investigagdes recentes, maiores niveis de eficicia como intervengéio precoce
actualizada e de qualidade.

Nabuco (1997), referindo-se ao desenvolvimento social da crianga, sublinha a
importéncia da qualidade do meio envolvente, incluindo as interacgbes estabelecidas
com os educadores e outras criangas.

Segundo o referido por Serrano (1996), o meio envolvente também pode constituir
uma fragilidade para o desenvolvimento das criangas.

Sso estes aspectos, em geral, uns mais desenvolvidos do que outros, que

pretendemos abordar neste capitulo.

2. Recursos e Apoio Social

Os contactos iniciais com as familias definem o ponto de partida para implementar
uma abordagem centrada na familia e na prestagdo de servigos. A forma como se tratam
as familias faz-lhes saber como estamos interessados no conhecimento sobre elas e seus
filhos, bem como o que entendemos ser o seu papel na prestagdo de servigos. Se
desejarmos dar a conhecer as familias que sdo elas que tomam as decisdes, temos de
fornecer-lhes a informac#o e as hipéteses de escolha. Se lhes queremos dar a conhecer
que respeitamos a sua opinifio temos que ouvi-las e aceitd-las. Se, também, lhes
queremos transmitir que queremos conhecer as suas preocupagdes temos que Sser
receptivos as suas necessidades e prioridades. Isto é, para ter alguma nogéo de como a
familia encara a deficiéncia da crianca e o impacto que esta tem tido na sua vida diaria e
nos seus planos futuros é necessério identificar as suas prioridades e recursos (Shelton
& Stepanek, 1996).

Os termos recursos € apoio social ja nfio sdo novos, apesar de terem vindo a ser
mais reconhecidos e valorizados nos ultimos anos. J4 em 1985 Dunst dava énfase aos
recursos e ao apoio social e a influéncia que estes factores podem ter no funcionamento
familiar € no desenvolvimento da crianca deficiente quando da sua proposta de
definicfio de intervengéio precoce (Dunst, 1985 cit. in Dunst, Trivette & Jodry, 1997).

Alguns estudos tém vindo a evidenciar o impacto positivo que tem resultado da
ajuda ou assisténcia prestada a familia ou seus membros por individuos ou grupo de
individuos formal ou informalmente (Dunst & Trivette, 1992; Dunst, Trivette & Jodry,
1997).

111



Recursos Familiares e Redes de Apoio Social

Os recursos sio mecanismos disponiveis para a familia que permite manter e
facilitar o seu funcionamento, incrementando reservas emocionais e concretas, isto é:

a) Recursos concretos referem-se a necessidades basicas (comida, abrigo, roupas)
ou recursos financeiros que possam vir a proporcionar ajuda nas fungdes da
familia (ex. cuidar da crianga);

b) Recursos emocionais séo os que tém a ver com a resiliéncia emocional e as
capacidades individuais para lidar com a situagdo e, também, com as relacdes
de inter-ajuda estabelecidas com outros membros da familia (Trivette, Dunst

& Deal, 1997).

Os recursos disponiveis ou percepcionados como tal, sio um factor fundamental
no processo de adaptagdo dos pais & crianga com deficiéncia. A indisponibilidade desses
recursos ao nivel emocional pode ter efeitos negativos na capacidade de aceitar e lidar
melhor com a deficiéncia (Beckman, Robinson, Rosenberg & Filer, 1994).

Também a auséncia de recursos concretos (alimentagdio desadequada e falta de
cuidados de saude) pode esgotar as energias dos pais e ter efeitos negativos no
funcionamento familiar e no desenvolvimento da crianga (Le Laurin, 1992, in Beckman
et. al., op. cit.).

As necessidades basicas implicam com a sobrevivéncia da familia e, por isso, tém
de ser as primeiras a ser resolvidas (Pimentel, 1997).

De acordo com o referido por Dunst, Trivette e Jodry (1997) o contexto ecologico-
social é uma varidvel muito importante no apoio social que, por sua vez, pode
influenciar o desenvolvimento do individuo e da sua familia.

Segundo Dunst, Trivette e Jodry (op. cit.), pode definir-se apoio social como
sendo a ajuda ou assisténcia de cardcter emocional, psicolégico, informativo,
instrumental e material efectuado pelos membros da rede social pessoal e que t€m
influéncia positiva em quem a recebe.

Dunst e Trivette (1992) definem como rede social de apoio o conjunto das pessoas
ou instituicdes que estdio relacionadas directa ou indirectamente com as familias ou
membros destas, sendo esta rede a que constitui a sua fonte proxima de apoio.

Um dos factores essenciais com influéncia no funcionamento familiar € o apoio
social €, se necessario, pode ser alterado de forma a influenciar positivamente a unidade
familiar, pois as outras varidveis apresentam maior complexidade e dificuldade de

intervencdo (Trivette et. al., 1996).
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O apoio social, conforme Dunst e Trivette (1992) compreende e integra dois tipos

de redes sociais:

e Redes de apoio social informal: incluem os individuos (ex. parentes,

amigos, vizinhos, colegas, etc.) e grupos sociais (igreja, clubes sociais,
etc.) estando estes habitualmente disponiveis a prestar apoio diariamente
como resposta a diferentes tipos de acontecimentos;

e Redes de apoio social formal: incluem profissionais (médicos, terapeutas,

técnicos de servico social, etc.) e servigos (centros de satide, programas de
Intervencio Precoce, etc.) formalmente organizados que prestam

assisténcia e apoio as pessoas que deles necessitam.

Estas redes sociais proporcionam um apoio, seja formal ou seja informal, que se
torna indispensavel para qualquer familia conseguir realizar aquilo que € sua atribuigéo,
ou seja: alimentar; vestir; educar; e proporcionar habitagfo aos seus membros de modo
a criar as condi¢des necessérias a um bom nivel de satide e bem-estar pessoal e familiar
(Brotherson & Goldstein, 1992; Dunst & Trivette, op. cit.).

As familias de criangas portadoras de deficiéncias tém necessidades, porventura,
superiores as outras, pelo que se torna fundamental este tipo de apoio em aspectos
carenciais especificos.

O apoio social facultado as familias proporciona-lhes beneficios que, por sua vez,
influenciam o desenvolvimento das criangas, assim sendo, este apoio assume grande
relevancia no dominio da intervencéo precoce.

Baseando-se em extensa pesquisa, os autores Dunst e Trivette, (1992)
identificaram um elevado numero de componentes especificas de apoio social,
relacionadas consistentemente com a promogio do bem-estar e comportamento das
familias:

1. Tamanho da rede — o ntimero dos membros que integram uma rede individual
ou uma rede social familiar;

2. Existéncia de relacSes sociais — pertenca a organizagdes sociais ou clubes e
ser casado;

3. Frequéncia de contactos — regularidade de contacto entre o individuo e
familia com membros da rede social pessoal,

4. Necessidade de apoio — abrangéncia com que um individuo ou familia indica

a necessidade de apoio;
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5. Tipo ¢ quantidade — quantidade, qualidade e tipo de apoio proporcionado
pelos membros da rede social pessoal;

6. Congruéneia — relagfo que os tipos de apoio oferecidos ou fornecidos, por
membros da rede social pessoal, com as necessidades indicadas (tipos
especificos de apoio);

7. Utilizagfio — extensdo na qual um individuo ou familia utiliza membros da
rede social pessoal como fontes de auxilio e assisténcia quando necessitam;

8. Dependéncia — grau de dependéncia e confianga que um individuo ou familia
tem da rede social pessoal no auxilio ou dependéncia em situacGes de
necessidade;

9. Reciprocidade — grau de existéncia de permuta de apoio e recursos entre um
individuo ou familia e os membros da rede social pessoal;

10. Proximidade — extenso na qual um individuo ou familia possui sentimentos
positivos ou negativos em relagfio aos membros da rede social pessoal, e grau
em que os membros da rede social s8o considerados confidentes seguros;

11. Satisfagdio — grau, qualidade e utilidade com que um individuo ou familia

indica o apoio fornecido pelos membros da rede social pessoal.

Dunst e Trivette (1992) referem que a experiéncia clinica e a pesquisa 0s leva a
concluir que todos os dados apontam no sentido em que qualquer combinagdo destes
factores (quando exista) tera influéncias positivas na familia, nos pais € no
desenvolvimento da crianga.

Numa revisfo, recente, de estudos sobre os efeitos de determinados tipos de apoio
social a familias com criangas portadoras de deficiéncia os autores Dunst, Trivette e
Jodry (1997) mencionam que as medidas especificas de apoio social informal t€m uma
relacfio positiva com o funcionamento pessoal, tanto nas mées como nos pais.

Sandler (1998) refere que o apoio social informal pode, também, ter um impacto
directo e muito importante na crianga pelas oportunidades que lhe proporciona em
termos de relacionamento com os avés. Este facto reveste-se de particular importéncia
quando os pais se encontram em situagdes de “stress” prolongado e ndo tém condigdes
de prestar os cuidados necessarios a crianga.

Dunst, Trivette e Deal (1988; 1994) e Trivette, Dunst e Deal (1997) enfatizam
uma abordagem de Intervengfo Precoce baseada na identificagdo, mobilizagdo de

recursos e servicos comunitdrios, que possam ser utilizados para identificar as

114




Recursos Familiares e Redes de Apoio Social

necessidades da crianga ¢ da familia para as apoiarem e fortalecerem as suas

competéncias.

3. Componentes ¢ Dimenséo do Apoio Social

Tém-se desenvolvido varios estudos no dominio do apoio social que tém
procurado identificar as componentes e dimens&o deste constructo e saber até que ponto
os diferentes aspectos se relacionam com as alteragdes ao nivel do funcionamento
individual e familiar (Dunst & Trivette, 1992).

Dunst, Trivette e Jodry, (1997) distinguem cinco componentes fundamentais no
apoio social:

. Apoio Relacional: quantidade das relagdes sociais existentes (ex. relagdo

conjugal, pertenga a grupos e organizagdes sociais);

o Apoio Estrutural: caracteristicas das redes sociais de apoio (densidade,
estabilidade, consisténcia, frequéncia de contactos € reciprocidade nas
relagdes);

« Apoio Funcional: fonte, tipo (material, instrumental, emocional, etc.);

« Apoio Constitucional: conjunto de necessidades sentidas, recursos disponiveis
e congruéncia entre eles;

. Satisfagio com o Apoio: medida em que o apoio € percepcionado como util e

satisfatorio.

A subdivisio referente as diferentes componentes do apoio social veio facilitar a
tarefa dos investigadores na avaliagio do constructo apoio social de forma global e na
especificidade das dimensdes e sua influéncia especifica em determinados individuos
(Coutinho, 1999).

Seliegmen e Darling (1997) referem que nos anos 80 Kazak e colaboradores
(Kazak & Marvin, 1984; Kazak & Wilcox, 1984) também se dedicaram ao estudo da
rede de apoio social as familias de criangas com deficiéncia, observando de acordo com
trés componentes: dimens#o, densidade e fronteiras.

Os autores referidos efectuaram estudos com familias de criangas com spina bifida
tendo concluido que as redes sociais dessas familias eram claramente densas e faziam

crer que as pessoas que disponibilizavam ajuda se deviam conhecer entre elas e interagir
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em conjunto. Os mesmos autores referem que tanto a densidade como as fronteiras da
rede de apoio social tendem a estar associadas & estabilidade conjugal.

Foi a partir dos estudos de Kazak e colegas (Kazak e Wilcox, 1984; Kazak e
Krahn, 1993, cit. in Seliegmen & Darling, 1997) que se considerou importante
acrescentar duas novas caracteristicas as redes sociais: reciprocidade (grau em que a
ajuda é dada e recebida) e dimensionalidade (quantidade de fungbes em que uma
relacio pode ser util). Os mesmos investigadores, em relagdo a esta ultima
caracteristica, sugerem que os elementos da rede social que sdo capazes de proporcionar
multiplos tipos de ajuda, sdo encarados como “fortes apoiantes” contribuindo para uma
adaptagfo positiva dos pais.

Dunst, Trivette e Cornwell (1989, cit. in Dunst, Trivette & Jodry, 1997) referem
ter verificado que o apoio social também teve efeitos positivos na capacidade de
resolucdio de problemas nos perfodos de transicéo (da Interveng@io Precoce para a
escola).

Num estudo de Affleck et. al. (1989), observou-se que para mées de bebés em
situacéio de risco, as quais tinham uma percepgao elevada das necessidades de apoio, 0s
efeitos do apoio social foram positivos, mas para médes cuja percepgao das necessidades
era baixa, o apoio prestado foi entendido como negativo (sentimentos de incompeténcia
materna).

Muitos outros recursos podem ser importantes para as familias dando respostas as
suas necessidades. O tempo ¢ um recurso muito relevante para o0 bem-estar das familias,
mas estas apenas o controlam parcialmente, uma vez que, a maior parte do tempo €
determinado pelas exigéncias das instituicdes e das pessoas que nelas exercem fungdes

(Brotherson & Goldstein, 1992).

4. Apoio Social e Desenvolvimento da Crianca - Influéncias

A afirmagio de que as experiéncias precoces na vida da crian¢a, sobretudo nos
periodos da primeira infincia e idade pré-escolar, influenciam o seu desenvolvimento
posterior é fundamental como base de toda a metodologia em Intervencgdo Precoce.

Muitas das teorias psicologicas e do desenvolvimento humano, que enfatizam a
influéneia das circunstincias ambientais no comportamento, foram determinantes na

importéncia assumida pela Intervengfo Precoce, contrapondo-se ao determinismo
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biologico que determinava fortemente a investigagdo na época. Shonkoff e Meisels
(1990) afirmam que no inicio do século XX a abordagem desenvolvimental dos
curriculos para a primeira infincia defendida por Stanley Hall e o énfase pragmatico nos
objectivos funcionais da educag@io proposto por John Dewey, ddo um contributo
fundamental nesta matéria.

Nabuco (2002), a proposito do estudo que realizou sobre os efeitos de trés
curriculos (High/Scope, Jodo de Deus e Movimento da Escola Moderna) da Educagéo
Pré-Escolar em Portugal, reforga a ideia da importancia da qualidade das experiéncias
no periodo pré-escolar para o desenvolvimento da crianca.

Outras orientagBes tedricas sdo fundamentais quando se estudam os efeitos das
influéncias no comportamento e desenvolvimento da crianga: a teoria do
desenvolvimento da crianca de Piaget, com o seu énfase nas interac¢des crianga - meio
ambiente, como factor determinante no desenvolvimento cognitivo; e a teoria de
aprendizagem operante de Skinner, afirmando que as consequéncias ambientais do
comportamento da crianga influenciam significativamente a sua capacidade de
aprendizagem (Dunst, 1996). Nos anos que se seguiram & sua formulagdo, emergiram
diversos outros quadros tedricos de referéncia que procuram explicar as complexas
influéncias entre as experiéncias ambientais e as caracteristicas das criangas (Bairréo,
1994; Dunst, 1996).

As mudangas nas atitudes e praticas relativas a educagio de criancas com
deficiéncia foram descritas em termos historicos. Dos trés grandes periodos historicos
identificados por Goldwell (1973) destacamos o terceiro periodo Identificar e Ajudar
que teve inicio nos anos 70 com a aprovagdo de legislagfio determinante na 4rea da
Educagdo Especial e continua até aos dias de hoje. Os objectivos desta fase
caracterizam-se pelos esforcos de, o mais cedo possivel, travar as consequéncias de
condi¢Bes deficientes, prevenir a ocorréncia de disttirbios mais severos, dar apoio as
familias de criancas com deficiéncia e aumentar as oportunidades para todas as criancas
atingirem o seu maximo potencial num contexto regular de educagéo.

Aceita-se, hoje, que os programas de Intervengéo Precoce para terem sucesso, para
além de se centrarem nas necessidades das familias, devem basear-se nas comunidades
locais, integrar eficazmente os contributos de multiplas disciplinas e ter a capacidade de

coordenar e planear suportes e servigos numa perspectiva sistémica.
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As interaccdes que ocorrem entre as caracteristicas dos programas € as
caracteristicas das criancas e familias, Guralnick (1997), sdo questdes importantes e de
muito interesse no campo actual da Interven¢do Precoce.

Nesta perspectiva, nfo sera de esperar que determinadas caracteristicas especificas
dos programas se revelem igualmente eficazes para criangas com diferentes
caracteristicas desenvolvimentais ou criancas cujas familias variam em termos de
recursos, padrdes de interacgio familiar e redes de suporte.

A severidade da situacdio de risco familiar é um factor igualmente importante.
Guralnick (1997) refere um estudo de Ramey e Ramey (1992) no qual se verifica que
criangas provenientes de familias de alto risco, em situagéo de pobreza, parecem ser
mais responsivas a interac¢fo. Aspectos relacionados com o efeito da coesdo da familia,
da adaptagiio familiar, sistemas de crengas e competéncias de resolugio de problemas,
sio aspectos que podem constituir-se como factores mediadores do desenvolvimento da
crianga.

Os resultados do apoio social numa familia estdo directamente relacionados com
os resultados desenvolvimentais da crianga (Bailey et. al., 1998). Segundo o mesmo
autor, os dois dominios (familia e crianga) estdo inexoravelmente associados.

Varios autores (Dunst, Trivette e Cross, 1986) demonstraram que 0 apoio social
influencia os comportamentos, saberes, atitudes e expectativas dos pais e seus
descendentes e reflecte-se de forma positiva, ndo s6 no funcionamento da familia, como
da crianca (Dunst, Trivette & Deal, 1998). Também Crockenberg (1988) referiu que o
apoio social tem efeitos fundamentais e positivos na fungio parental e,
consequentemente, na promogdo do desenvolvimento da propria crianga.

Assim, sendo a familia o principal contexto de desenvolvimento da crianga, a
influéncia do apoio social que ela recebe vai reflectir-se directa e indirectamente na
crianca (Crnic & Stormshak, 1997).

De acordo com a teoria do sistema social, o apoio social pode influenciar directa e
indirectamente o desenvolvimento e comportamento da crianga (Dunst, Trivette &
Jodry, 1997). Em sequéncia, Dunst e colaboradores (1988) apresentaram um modelo
que clarifica as influéncias directas e indirectas do apoio social. De acordo com as
componentes desse modelo ¢ bem clara a forma como uma crianga em situacgfio de risco,
ou ndo, pode ser influenciada em termos do apoio social que ¢ prestado a familia. Desse
modo, o apoio social influencia directamente a saude e o bem-estar dos pais, 0 apoio € 0

bem-estar influenciam o funcionamento familiar, o apoio, o bem-estar e o
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funcionamento familiar influenciam o estilo de interacgdes que se estabelecem entre
pais e criangas e, finalmente, o apoio, 0 bem-estar, o funcionamento familiar € o estilo
de interacgio pais-crianca influenciam, por sua vez, o comportamento € 0
desenvolvimento da crianga (Dunst & Trivette, 1992).
O apoio indirecto, embora parecendo menos obvia a sua importéncia, ¢ bem
patente, segundo o modelo j4 referido.
Como diz Bronfenbrenner (1979) “o desenvolvimento da crianga é afectado por
acontecimentos em contextos em que ela nem sequer estd presente” (p.3).
Apbs a revisfo de varios estudos sobre o assunto, conclufu-se que quanto maior
era o ntiimero de componentes de apoio encontradas maior eram os efeitos no bem estar
da familia e da crianca (Dunst, Trivette & Jodry, 1997).
Viarios estudos tém posto em evidéncia o impacto resultante da ajuda ou
assisténcia facilitada 3 familia ou seus membros e por individuos ou grupos de
individuos, de um modo informal ou formal. Os efeitos positivos séo evidentes em
varias dimensdes tais como:
- Funcionamento individual, familiar e bem-estar familiar (Dunst, Leet & Trivette,
1988 cit. in Dunst, Trivette & Jodry, 1977; Paterson € McCubbin, 1982 cit. in
Dunst & Trivette, 1992);

- Adaptaco as crises da vida (Moss, 1966, cit. in Dunst & Trivette, 1992);

- Satisfagio com a fungio parental (Crnic, Greenberg, Ragozin, Robinson &
Bashaman, 1983);

- Percepgdes e atitudes em relagio a crianga (Colleta, 1981, cit. in Trivette &
Dunst, 1992);

- Estilos de interacgiio dos pais com os seus fithos (Crockenberg, 1988; Dunst &
Trivette, 1994);

- Comportamento e desenvolvimento da crianca (Affleck et. al., cit. in Dunst &

Trivette, 1992).

Outras investiga¢des referem também que as méaes que apresentam menos “stress”
sdo as que recebem mais ajuda de diversas fontes, incluindo o marido, os amigos, 0s
parentes e os pais de outras criangas (Bristol, 1975 cit. in Pereira, 1996).

Parece ser claro que a principal fungfio do sistema de apoio ¢ providenciar uma
base solida de apoio aos pais que lhes permita facilitar um desenvolvimento mais

adequado do seu filho.
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5. Redes de Apoio Social

J4 abordamos o termo “redes de apoio social” em pontos anteriores deste capitulo,
no entanto, agora abordaremos os aspectos especificos referentes a rede de apoio
informal e a rede de apoio formal.

O termo “rede” era habitualmente ligado a area das comunicagdes (radio,
televisdo) tendo sido importado para a educagfio € passando a utilizar-se para designar
também as relacdes pessoais (Stagg & Catron, 1986).

Uma definico de rede, que se adapta ao campo educacional, ¢ da autoria de Cobb
(1976, cit in Stagg & Catron, op. cit.) que vé esta rede como um conjunto de individuos
que “providenciam informagdo e levam o sujeito a sentir-se amado, considerado e a
sentir que alguém se preocupa com ele, e que tem também obrigagdes mutuas” (p. 281).

Em seguida referimos o tipo de apoio que as diversas fontes de ajuda integrantes
destes dois tipos de redes podem providenciar, ajudando na resolucdo das necessidades

sentidas pelas familias das criangas com deficiéncia.

5.1 - Rede de Apoio Informal

Os pais de criangas com deficiéncia podem sentir necessidade de apoio,
imediatamente a seguir ao diagndstico inicial e respectiva confirmagéo de que a crianca
tem necessidades especiais. Essa ou essas necessidades, dos pais, podem prolongar-se
ao longo do seu ciclo de vida. Em primeira insténcia, os pais recorrerdo as redes de
apoio informal, cujos elementos sdo fontes de apoio, no caso de estarem ou serem
considerados disponiveis. Este apoio tem sido apontado, pelos pais, como o mais
importante para a sua familia (Bailey, 1994, cit. in Almeida, 2000). Em seguida

abordaremos o apoio facultado por algumas dessas fontes.

5.1.1 - Apoio do Conjuge

Este apoio é referido em vérios estudos realizados com pais e mées de criangas

portadoras de deficiéncia como o mais importante de todos (Fewell, 1986):
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- Numa investigacéo realizada com 80 mies de criangas portadoras de Sindrome
de Down o apoio mais importante, entre 19 possibilidades, foi considerado o
marido (Fewell, Belmonte & Ahlesmeyer, 1983, cit. in Fewell, op. cit.);

- Num estudo com pais de criangas com necessidades especiais, dos Apalaches
(Dunst, Trivette & Vadasy, 1988) e num outro estudo com pais de criancas
surdo-cegas (Vadasy & Fewell, 1986) foram encontrados resultados idénticos;

- Outros autores, num estudo com mées de criangas prematuras, concluiram que o
apoio intimo (do cOnjuge) tinha sido o que mais efeitos positivos havia
conseguido nas atitudes e comportamentos da mée da crianga (Crnic, Greenberg,

Ragozin, Robinson e Basham, 1983).

Segundo Friedrich’s, 1979, (cit. in Fewell op. cit.), a satisfagfo dos cOnjuges com
a sua relagéio € um dos factores preditivos de uma forma positiva de lidar com o “stress”
que surge, em principio, com a presenc¢a de uma criang¢a com deficiéncia.

As mies solteiras (ou so6zinhas), de acordo com o que referem os estudos de
Dunst, Trivette e Cross (1986), indicam que elas se encontram mais isoladas do ponto
de vista social, trabalham mais do que as casadas (acompanhadas) e a sua rede social &

menos estavel, necessitando de mais apoio da comunidade, 0 que nem sempre recebem.
5.1.2 - Apoio dos Filhos/Irmdos da Crianca

Os irméos das crian¢as com deficiéncia podem tornar-se os principais apoios dos
pais da crianga deficiente, depois de ultrapassados os sentimentos negativos que por
vezes surgem.

As vezes os irmfos mais velhos assumem o papel dos adultos, cuidando do seu
irméo mais novo com muito desvelo (Fowle, cit. in Fewell, 1988).

Nos Estados Unidos da América existem “grupos de apoio” para irmfos de
criangas com deficiéncia onde eles aprendem a lidar com o irmfo e até a estimula-lo

(Seliegman & Darling, 1997).
5.1.3 - A Familia Alargada

Entende-se por familia alargada o conjunto de membros que incluem avés, tios e

outros parentes que podem ou n#o ter proximidade fisica, mas que podem manter uma
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relacdio de ajuda. Actualmente os meios de comunicacio podem ser uma forma de
ligacdo entre os elementos da familia que vive longe (Coher & Grunebaum, 1981;
Litwak, 1960; Troll, 1971; cit. in Fewell, 1986). Segundo a autora, os membros da
familia alargada podem desempenhar um papel de extrema importdncia no apoio a
familia, contribuindo para que ela possa desempenhar as tarefas com que se defronta,
face a existéncia de uma crianca com necessidades especiais. Esta afirmagfo, segundo a
mesma autora Fewell (op. cit.), € verificavel nas familias de todos os niveis socio-
econdmicos e culturais.

Schwartz e Rodriguez (2001) alertam para o facto de nfo podermos continuar a
falar de programas de suporte familiar se esses programas ndo resultarem em
consequéncias mais significativas, ou seja, que ajudem todos os membros da familia de
criangas com deficiéncia a receber o apoio técnico e social de que necessitam.

Schwartz e Rodriguez (2001) referem que, embora os resultados da pesquisa e
préaticas recomendadas considerem a existéncia de pessoas na familia, para além das
mées e da crianga ou criangas com deficiéncia (avoés, irméos, etc.), muitos programas
continuam a ter um enfoque apenas nas maes.

Também Howard et. al., (2001) mencionam a importincia de que se reveste o
envolvimento dos membros da familia para além da m#e que, habitualmente, surge
como o foco dos servigos. Os autores referem, ainda, que os profissionais de
intervengdo precoce podem trabalhar mais directamente com pais, avos e irmios,
realcando a pertinéncia do envolvimento destes na avaliagdo do apoio informal.

No entanto, os familiares podem reagir de forma diferente a presenca de uma
crianca com deficiéncia. Em algumas familias todos os seus elementos se unem,
juntando as suas energias para apoiar esses pais, noutras familias retraem-se, deixando
isolados os pais que se véo sentir “abandonados”. Segundo Seliegman e Darling (1997)
essa reaccdio das familias pode ser transitoria.

Conforme referido por Seliwartz e Rodriguez (2001), a este respeito, os pais, avos
e irméos tém desejos e preocupagdes diferentes das mées e tém também diferentes tipos
de relacionamento com a crianga ou criangas com deficiéncia.

O sistema familiar tem vindo a sofrer alteragdes, como ja referimos anteriormente.
Actualmente predominam as familias nucleares (pai, mfe e filhos), sendo menos
frequente as familias alargadas a viver debaixo do mesmo tecto. Apesar disso, embora
separados geograficamente, os parentes podem constituir uma rede de apoio activa

(Uzoca, 1979; Sussam, 1959, cit. in Fewell, 1996).
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No entanto, quando os parentes residem perto podem ajudar os pais nos cuidados
com a crianga, nas tarefas da casa, proporcionar-lhes apoio psicologico e emocional,
acompanhd-los em actividades sociais e recreativas e partilhar recursos (dinheiro,
roupas) reforgando os lagos entre membros da rede familiar alargada (Caplan, 1976;
Sussman, 1959; Sussman e Burchinal, 1962, cit. in Fewell, 1986).

A referida rede familiar pode ser um contributo valioso, quando a familia enfrenta
uma situacio adversa (de grande “stress”) ou necessidades de mais recursos do que
aqueles de que dispde.

Caplan (1976, cit. in Fewell, op. cit.) enumera oito funces / tarefas de apoio que a
rede da familia alargada / parentes pode prestar:

» Obter e proporcionar informagéo;

« Actuar como fonte de ideologia;

« Fornecer “feed-back™ e orientagéo;

« Actuar como orientador € mediador na resolucéio de problemas;

« Actuar como fonte de ajuda concreta;

» Actuar como grupo de referéncia e de controle;

o Actuar como fonte de valor e de identidade;

. Contribuir para o dominio emocional.

Alguns autores, entre eles Sonnek (1986), referem um estudo em que a rede social
dos pais de criangas portadoras de deficiéncia €, habitualmente, menor do que aquela de
que dispdem os pais de criangas ditas normais. Apesar disso, Seligman e Darling (1997)
mencionam que muitas familias de crian¢as com deficiéncia referem o apoio dos seus
parentes como de grande utilidade.

Seligman e Darling (op. cit.) apontam que autores como Heller et. al., (1981)
encontraram diferencas significativas no apoio familiar em familias de zonas rurais e
familias de zonas urbanas. A familia que vive em zonas urbanas estd, habitualmente,
mais limitada ao seu nticleo familiar e afastada dos outros parentes, enquanto que as
familias a viver em zonas rurais ou pequenas localidades, frequentemente, vivem
préximos dos elementos da familia alargada usufruindo do seu apoio, o que contribui

para a existéncia de diferencas nas redes de apoio social (Seligman & Darling, 1997).
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5.1.4 - Os Avos

Com o aumento da esperanca de vida e consequente permanéncia entre nos e
porque dispdem de mais tempo para desenvolver o seu papel, os avos sdo dos elementos
mais importantes a integrar a familia alargada.

Alguns estudos que abordam o papel dos avds, como os de Robertson (1977) e
Sonneck (1986), associam este desempenho a comportamentos como: cuidar dos netos;
entreté-los com actividades recreativas em casa; leva-los a passear ou as compras; leva-
los de férias; dar-lhes conselhos; ¢ dar-lhes presentes. Mas nem todos os avos assumem
o seu papel desta forma. Podem encontrar-se diferentes estilos de actuagfio por parte dos
avos:

« Formal — proporciona surpresas, satisfaz os caprichos do neto € cuida dele

ocasionalmente;

« Substituto dos pais — fica a cuidar da crianca enquanto a mée vai trabalhar

(com maior frequéncia a avo);

« Procura diversfio — junta-se ao neto em actividades de diversdo;

« Reserva de sabedoria familiar — partilha com o neto certas capacidades e

recursos (com maior frequéncia o avo);

« Figura distante — em ocasides especiais (dia do aniversario) visita o neto e

oferece-lhe presentes.

Estas diferentes formas de actuagfio sfo referidas como resultado de um estudo
levado a cabo por Neugarten e Weinstein (1964, cit. in Sonneck, 1986).

Como acontece com familias em que nfo existem criangas com necessidades
especiais, 0s avos nem sempre proporcionam o apoio que os pais das criangas esperam
deles.

Habitualmente, quando confrontados com uma situagdo de crise, como € o
nascimento de uma crianga com deficiéncia, os pais, tal como as criangas, socorrem-se
dos seus proprios pais esperando apoio (Sonnek, op. cit.).

Os avos sio frequentemente referidos como importante parte de apoio para os pais
de criancas com deficiéncia, porque proporcionam apoio ao nivel psicologico e
emocional, a nivel material (ajuda financeira, oferta de roupas, brinquedos) e ajuda nas

rotinas diarias (Fewell, 1986).
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De acordo com Sandler (1998), devemos estar conscientes de que os avds de uma
crianca com deficiéncia, também, podem necessitar de apoio emocional. Muitas vezes
0s avos pensam néo estar capacitados para dar assisténcia aquele neto. Podem necessitar
de informacéo para poderem vir a ser tteis a familia.

Segundo Sonneck (1986), existem varios factores que influenciam o papel dos
avos, para além da existéncia de uma crianga portadora de deficiéncia, outras variaveis
como a idade, o nimero de netos, o nivel socio-econoémico e educacional e a
proximidade geografica sdo também de considerar.

Sandler (1998) refere que o apoio prestado ao pai pelo avé materno da crianga
parece estar relacionado com o aumento de sentimentos positivos do pai em relagdo a
crianca. O mesmo autor menciona que, na cultura actual, o papel dos avos tem vindo a
alterar-se e refere estudos efectuados nos U.S.A. (Hansen & Jacob, 1992; Kornhaber,
1986; Wilcoxin, 1987) que indicam o facto de que, actualmente, os avos tendem a estar
menos envolvidos no apoio aos seus filhos e netos, sendo que o apoio mutuo esta a dar
lugar & independéncia mutua.

Os pais de uma crianga com deficiéncia desejam o apoio dos seus proprios pais,
mas ndo querem que eles interfiram demasiado na sua vida familiar (Thomas, cit. in
Sandler, 1998).

O equilibrio entre apoio e ndo interferéncia nfo € facil e os conflitos entre pais e

avos podem surgir.

5.1.5 - Amigos, Vizinhos e Colegas

Os amigos t€m uma importdncia muito consideravel dando alento quando os pais
precisam “ recarregar as suas baterias”, ouvindo-os, proporcionando-lhes uma pausa no
seu dia-a-dia ou um momento de descontracg¢éo.

Os vizinhos,tal como os amigos, podem dar apoio durante curtos espacgos de
tempo, tomando conta da crianc¢a, fornecendo-lhe alimentos em caso de doenca ou
cuidando da casa quando a familia precisa de se ausentar (Fewell, 1986). Esta autora
refere um estudo de McAdoo (1978) sobre as redes de apoio as familias, no qual os
amigos foram apontados em segundo lugar, seguindo-se imediatamente aos parentes /
familia alargada que tinham sido considerados os mais importantes.

Selingman e Darling (1997) referem que alguns pais de criangas com deficiéncia

encontram novos amigos nos pais de criangas com o mesmo tipo de problemas que o
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seu filho, tal acontecendo frequentemente em salas de espera de hospitais, clinicas,
consultodrios, etc.
Fewell (1986) alerta, no entanto, para o facto da personalidade e sensibilidade do

individuo constituirem variaveis criticas que determinam os elementos apoiantes.
5.1.6 - Grupos de Pais

Em primeiro lugar os pais procuram o apoio de que necessitam na familia e nos
amigos. Quando esses amigos e a familia alargada reagem negativamente a situagdo, ou
ndo estfio disponiveis (tém problemas proprios, ou habitam longe), os pais necessitam
de procurar esse apoio noutro lugar.

Fewell (1986) refere que os grupos de pais podem proporcionar a estas familias
um apoio emocional e material significativo.

Os pais de outras criancas com deficiéncia poderdo dar apoio de que a familia
necessita e, assim, diminuir a soliddo e o isolamento e fornecer informacg#o acerca dos
recursos ou estratégicas a adoptar para poder enfrentar os problemas do dia-a-dia.
Podem ajudar, também, dando exemplos de actuagio e até fornecer uma base de
compreenséo, pois, nesses grupos poderfio encontrar-se pais com criangas portadoras de
problemas mais graves ou problemas mais ligeiros do que o seu. Os “grupos de pais”
sdo outra forma dos pais encontrarem novos amigos que partilhem os mesmo problemas
e interesses, que os compreendam e os apoiem (Seligman & Darling 1997).

Os grupos de ajuda de pais sfo um recurso fundamental para os membros da
familia. Estes grupos encontram-se com regularidade para “catarse”, educagfo, ajuda
mutua e até defesa dos seus interesses legais (Seligman & Darling), op. cit.).

Este tipo de grupos estdo muito divulgados nos Estados Unidos da América, mas
em Portugal nfio € muito vulgar encontrar este tipo de grupos de ajuda mutua. A
existéncia destes grupos € muito importante, pelo apoio emocional e outros que podem

proporcionar aos elementos da familia.
5.1.7 - Igreja/Grupos Religiosos

Quer as igrejas, quer os grupos religiosos, podem proporcionar importante apoio

as familias de criangas portadoras de deficiéncia.
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Fewell (1986) refere que diversos investigadores consideram existirem evidéncias
claras de que a crenga religiosa dos elementos da familia funciona como um filtro nas
situagbes de “stress”, associadas & presenga de uma crianga com deficiéncia nessa
familia.

Num estudo realizado com 80 mies de criangas com Sindrome de Down, 66%
destas consideram que as suas crengas espirituais ou pessoais eram fontes de apoio na
sua vida didria (Fewell, Belmonte & Ahlersmeyer, 1993, cit. in Fewell, 1986).
Relativamente ao apoio proveniente de organizagdes de igrejas apenas 29% das maes
afirmam contar realmente com esse apoio.

Pelos resultados obtidos no referido estudo pensamos poder inferir que a ligagéo
dos pais a uma religifio e as suas crengas espirituais ou pessoais, constituem sistemas de
apoio distintos, pelo que deverdo ser considerados separadamente.

Em relacfio as organizagdes religiosas, Fewell (1986) refere que elas podem ser
extremamente importantes como suporte para a familia, proporcionando diferentes tipos
de apoio:

. instrumental (bens materiais, que possam minimizar as dificuldades

econdmicas da familia);

. emocional ou social;

» educacional,

o estrutural.

O apoio das associagdes religiosas as familias que dele necessitam, nem sempre €
proporcionado por elas. Nem todas as igrejas, nem todas as religides, nem todas as
comunidades podem contar com associagdes religiosas e apoiantes.

Os factores qué podem influenciar a forma como a igreja e as organizacdes
religiosas actuam perante uma situagfio de crise de um dos elementos da comunidade,
assumem um papel fundamental.

Fewell (1986) refere algumas das caracteristicas inerentes a igreja e a
organizagdes religiosas que podem influenciar o tipo de apoio & familia de criangas com
necessidades especiais.

Assim, o autor refere alguns desses aspectos:

- Caracteristicas do lider legal da igreja — este pode ter ou ndo ter capacidade

para envolver de forma activa a comunidade;
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- Localizag¢do - ha zonas geograficas em que a vida social da comunidade se
centra mais na igreja e nos grupos religiosos do que noutras zonas. Nas zonas
rurais o ponto de referéncia na vida social da comunidade é muitas vezes a
igreja. Oferecer apoio e visitar a familia, pode ser um comportamento habitual
quando um dos elementos dessa comunidade necessita de apoio (estd em
crise). Nas zonas urbanas isto ndo acontece;

- Dimensdo do grupo religioso — se os grupos sdo de dimensdes menores,
existem mais possibilidades de os elementos interagirem, o que é mais dificil

quando os grupos sfo de maiores dimensdes.

Cada religifio tem os seus rituais (ex: missa na igreja catolica) e estes podem
constituir uma estrutura de apoio para as familias, dando-lhes um certo “conforto” e
forca.

Do que temos vindo a referir acerca dos elementos da rede de apoio informal,
poder-se-4 concluir que os membros da familia, os amigos, as pessoas e grupos da
comunidade desempenham um papel de significativa importéncia no apoio dado aos
pais de criancas com necessidades especiais, na adaptagio e no enfrentar com sucesso a
sua situacéo.

Um dos apoios de que a familia também dispde € o que surge das relagdes que se
vdo estabelecendo com os profissionais dos servigos e instituigdes com que vio

contactando. Deste apoio falaremos em seguida.

5.2 - Rede de Apoio Formal

A rede de apoio formal ¢ constituida por profissionais dos servigos vocacionados
para o atendimento a familias e criancas em diversas situagdes de risco e que pertencem
a diferentes areas: educacdo, saude e seguranca social. O papel destes profissionais tem
vindo a ser abordado ao longo deste trabalho e pode ser muito relevante, sobretudo,
quando as familias estdo longe dos seus parentes, se deparam com atitudes negativas
por parte da familia ou da comunidade onde estfio inseridos e se encontram isolados
(Kazak & Marvin, 1984, cit. in Seligman & Darling, 1997).

No entanto, esta rede formal de apoio é apontada pelas familias como menos
importante do que a rede informal de apoio de acordo com o referido pelos autores (op.

cit.).
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Para os pais com criangas com deficiéncia nfo € facil interagir positivamente com
os profissionais. Ha dados que referem o muito tempo que € necessario para que seja
possivel estabelecer-se uma interac¢do positivamente entre técnicos e pais € como esta
pode ser uma importante fonte de apoio para esses pais (Pereira, 1996).

A maioria dos pais necessita de um tempo consideravel, por vezes semanas e
meses, para se habituarem mentalmente ao seu novo filho. Passam por muitas fases,
incluindo a de saber se podem querer-lhe como acham que devem e a pensar se poderfo
proporcionar & crianca o cuidado especial de que possa precisar. Necessitam de
directrizes, que se lhes dé seguranga nesta nova relagdo e que os ajudem a tomar
decisdes. Necessitam, ainda, de oportunidades para expressar os seus sentimentos € de
ter acesso a informag#o correcta.

Muitos profissionais dos hospitais (maternidades) também se sentem acometidos
por sentimentos complexos. As suas actividades néo lhes permitem ter muito contacto
com criancas deficientes, com as correntes tedricas actuais ou com 0s novos programas.
Alguns médicos sentem-se incomodos e péssimistas no que refere a criangas com
atrasos mentais (do foro genético) porque ndo existe um método curativo especial para
oferecer a familia. No entanto, ha outros profissionais e também médicos que oferecem
a sua simpatia, compreensdo, ajuda e conhecimentos de que dispdem as familias que
tém uma crianga com Sindrome de Down (Pueschel, 1991).

Seligman e Darling (1997) refere que um destes profissionais de satude esta
habitualmente incumbido de comunicar o diagndstico de deficiéncia ¢ esse € um
momento muito importante para os pais.

Segundo Hornby (1992), os pais precisam que o diagnostico lhes seja comunicado
de forma sensivel e construtiva, dando realce nfio s6 aos aspectos negativos da
problematica da crianga. Os pais deverfio ser ajudados pelo técnico a ver a sua crianga
como um filho e de uma forma positiva e com esperanca.

Almeida (2000) refere que o profissional devera ajudar a familia a implementar
estratégias adequadas para lidar com a sua crianca com necessidades especiais e,
também, com toda a alteragfio que a presenga daquela crianca traz. Como prestador de
ajuda o profissional deverd ajudar as familias a estabelecerem o uso dos recursos
naturais: familia alargada, amigos e vizinhos (rede informal de apoio).

Como ja referimos anteriormente, o profissional de Intervengfio Precoce devera

assumir papéis distintos conforme as situagdes.
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Dunst, Synder e Mankimen (1988, cit. in Dunst, Trivette & Jodry, 1997)
analisaram muitos estudos relativos ao apoio dos profissionais e a partir de alguns deles
concluiram que as informagdes e conselhos, proporcionados de forma informal, pelos
profissionais aos pais das criangas em risco, eram significativamente positivos para os
progressos das criancas em risco.

Correia e Serrano (1998) referem, em relago aos servigos de Intervencéo Precoce
existentes em Portugal, serem projectos de intervencdo precoce espalhados pelo pais,
com estruturas diferentes e modelos de atendimento igualmente diferentes. N&o existe,
ainda, uma estrutura organizada, a nivel nacional, que permita a todas as familias o
acesso atempado a esses servigos. Nos USA e na Inglaterra, devido a grande divulgacéo
e organizacdo dos programas de Intervengfo Precoce, a maior parte das familias ¢
atendida muito precocemente.

As familias de criangas com deficiéncia encontram-se em situagdes muito
diversas, pelo que é muito dificil generalizar em relagdo ao tipo de apoio mais
importante (Crockenberg, 1988). Contudo, algumas familias consideram ser o apoio
informal (redes informais) o mais importante para elas do que a rede de apoio formal.

A partir do que ja foi referido, podemos considerar que, de uma forma geral, o
apoio social formal ou informal pode ter efeitos bastante positivos na familia e no

desenvolvimento da crianga com deficiéncia.

5.3 - Avaliacdo das Redes de Apoio Social

Acreditamos que todos os pais tém como aspiragcdo que outras pessoas vejam e
aceitem os seus filhos como seres humanos com capacidades para desenvolver-se,
embora com algumas limitagdes.

Para que tal aconteca sfo necessérios programas adequados as suas necessidades.
E necessdrio que o grupo escolar de alunos ditos normais estimulem a sua
aprendizagem, que o grupo de amigos torne mais “ricos” os momentos de lazer e que o
grupo de educadores/professores os compreendam, os incentivem e os aceitem.

De uma forma lenta mas continuada tem-se vindo a introduzir no mundo dos pais
e das criangas portadoras de deficiéncia uma série de profissionais de diferentes ramos

da ciéncia e da educagdo especial e cada um, por seu lado, vai dando solugbes aos

problemas que véo surgindo no atendimento a esta problematica.
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Ao longo dos anos tem-se tornado mais evidente a necessidade de apoiar e
oferecer servigos as familias de forma individualizada. Para prestar estes servigos existe
como pré-requisito obrigatdrio a avaliagdo completa das atitudes, necessidades e redes
de apoio social das familias de crian¢as com necessidades especiais.

Ent8o porque razdo avaliar a familia?

Existem vdrias razdes: a) para compreender a crianca que tem dificuldades
enquanto parte integrante de um sistema familiar; b) para identificar as necessidades das
familias e deste modo prestar os servigos adequados; c¢) para identificar as suas atitudes,
refor¢a-las, promovendo a adaptagfio familiar; e d) para identificar as redes de suporte
social que lhes podem ser uteis, ajudando-os a utiliza-las.

Assim, a avaliagfo, o mais adequada possivel, da rede de apoio social da familia
serda um dos primeiros passos do processo avaliagdio/intervencfio do profissional,
imediatamente a seguir a identifica¢do das necessidades da familia.

Dunst e Trivette (1992) referem, a proposito, que € a partir do conhecimento da
rede social que o profissional podera focar a sua ateng@io na mobilizacéio dos recursos e
do apoio social que irdo ajudar na resposta as necessidades identificados pelas familias.

Crnic e Stormsbek, (1997) deram especial atengfo e procuraram perceber a forma
mais eficiente de avaliar o apoio social. Referem, ainda, que o facto de conhecer a
dimensfo ou densidade da rede social nfio é suficiente para perceber o processo de
apoio.

A existéncia de determinada fonte de apoio disponivel nfo significa
necessariamente que essa seja uma fonte de apoio efectivo (Dunst & Trivette, 1992),
porque segundo Crnic e Stormsbek (1997) “ a disponibilidade ndo implica fungdo nem
eficacia” (p.210).

Segundo Crnic e Stormsbek (op. cit.), uma avaliagdio da rede social, bem como a
indicaco por parte da familia do seu nivel de satisfacdio e, ainda, o apoio recebido de
varias fontes, parece ser o processo que melhor define o tipo de apoio social de que
familia deve dispor.

Na avaliagfo inicial (“assessment”) do apoio social podem ser utilizadas varias
estratégias e técnicas que facilitem a identificac8io, pela familia, das suas necessidades
de ajuda, bem como a identifica¢fio dos membros da sua rede de apoio informal.

Através de entrevistas, observagdo, conversas informais e “escalas de avaliagdo” o

profissional pode vir a conhecer as op¢des de apoio existente na rede social da familia.
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Sobretudo nos USA, tem vindo a crescer o interesse pelo estudo da influéncia do
apoio social no bem-estar individual e familiar € no consequente desenvolvimento da
crianga.

Como resposta a necessidade de identificar preocupacdes, prioridades e recursos
das familias surgiram numerosas Escalas, Questiondrios e Auto-relatos com o principal
proposito (na maioria deles) de fornecimento de um mecanismo que facilitasse a
discussio a utilizar em planos de intervencéo (Shonkoff & Meisels, 2000).

Dunst e Trivette (1992) fizeram uma revisdo no sentido de compilar alguns desses
instrumentos (“social suport scales™):

- “Social Support Scale” deVaux e Harrison (1985) — através deste instrumento
recolhem-se informagdes sobre componentes e dimensdes do dominio do apoio social.
O inquirido indica que elementos da sua rede s3o importantes, considerando cinco
categorias de apoio. E pedido que avalie a sua relagio com cada elemento da rede de
apoio em diferentes dimens@es (frequéncia, de contactos, proximidade, reciprocidade e
complexidade de relagdes). Pede-se, também, que aponte o grau de satisfago com o
apoio prestado pelos elementos da sua rede de apoio. O quadro completo sobre o
sistema de apoio familiar, que esta escala fornece, podera constituir uma base para
sugestdes e recomendagdes a familia;

- “Social Support Questionnaire” de Sarason et. al. (1983) — € constituido por 27
questdes pedindo-se & pessoa (questionada) que indique de quem e que tipo de apoio
pode esperar. Este questionario permite saber o grau de satisfacdio de quem responde
relativamente aos diferentes tipos de apoio disponiveis e quem s&o os elementos da rede
de apoio que os podem prestar;

- Family Resource Scale’de Dunst e Lee (1987). Esta escala € construida por 30
itens e pretende avaliar a adequagfio dos diferentes recursos para familias onde existam
criangas muito novas. Pode, ainda, ajudar e servir como base para conversas com as
familias acerca dos recursos de que dispdem e aqueles de que necessitam;

- “drizona Social Support Inventory” de Barrera (1980) — pretende avaliar a
dimensdo da rede social de apoio e respectivo grau de satisfacdo com o apoio dos
membros da mesma. E solicitado, a quem a preenche, que liste as pessoas que
forneceram até trés tipos de apoio diferente durante o ultimo més. Este inventario
costuma ser complementado com uma escala de necessidades de apoio € pode ser

importante para saber o tipo de apoio necessitado e quem o pode disponibilizar;
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- “Family Support Scale”de Dunst, Jenkins e Trivette (1984) — esta escala integra
19 itens, fornece informagdes sobre as potenciais fontes de apoio disponiveis e avalia o
grau de utilidade para as familias que tém criangas pequenas portadoras de deficiéncia
ou em risco. Essas fontes de apoio incluem individuos (pais, conjuge, filhos, familiares
vizinhos, amigos e colegas), a igreja, os profissionais e 0s grupos sociais, organizag¢des
e servicos.O preenchimento desta escala ndo requer muito tempo e segundo Dunst,

Trivette e Hambry (1994) apresenta elevados niveis de garantia e validade.

Parece-nos pertinente, face aos instrumentos apresentados, explicitar que optamos
por utilizar (como um dos instrumentos) no presente trabalho a escala de avaliacdo do
apoio social, designada por Family Support Scale (FSS), da autoria de Dunst, Trivette e
Hambry (1994). A escala FSS baseia-se num modelo conceptual desenvolvido por
Bronfenbrenner em 1979 e operacionalizado por Dunst (1982; 1985), o qual, descreve
de que forma os acontecimentos em contextos e ambientes ecoldgicos diferentes
influenciam o desenvolvimento das criangas como membros de distintos “nichos”
ecologicos.

A unidade familiar, na conceptualizagdo de Bronfenbrenner (1979, cit in Dunst,
Trivette & Hambry, op. cit.), estd inserida em unidades ecologicas mais alargadas, que
consistem em parentes consanguineos ¢ afins, amigos e outros conhecidos, as quais
estdo, por sua vez, inseridos em unidades sociais ampliadas, que incluem vizinhanca,
igrejas, organizagdes sociais, o lugar de trabalho dos pais, os profissionais e servicos.

Para além da utilidade empirica, Dunst, Trivette ¢ Hambry (op. cit.) salientam o
valor clinico que a escala aparenta ter, como instrumento de avaliagfo/interveng&o.
Segundo estes mesmos autores, a escala FSS pode ser usada para aceder a ambos os
valores, quantidade e qualidade de apoio social para as familias e fornecer uma base
para inquirir os membros da familia sobre aspectos especificos, quer de ajuda e/ou falta
de ajuda.

Dunst, Trivette e Deal (1988) reportam-se a utilizagfio da escala FSS num grande
numero de estudos, examinando o efeito do apoio social na satide e bem-estar dos pais,
integridade familiar, percep¢des dos pais relativamente ao funcionamento da crianca e
estilos de interac¢do pais-crianga.

Neste sentido, tomando por referéncia Dunst, Trivette e Cross (1986),
identificamos a realizagfio de um estudo concebido para examinar numerosos aspectos

relacionados com os papéis maternais e as redes de apoio social. Nele, os autores
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examinaram o apoio social como uma variavel mediadora e influenciadora, nfo apenas
dos pais, mas também da familia e do funcionamento da crianga. Além disso,
examinaram simultaneamente a influéncia das caracteristicas bioculturais para
determinarem em que medida podem condicionar os comportamentos familiares.

Os resultados obtidos da analise dos itens da escala de FSS indicam que ambos os
apoios intra e extra familiares ndo sfio constructos unitarios, antes, séo abrangidos por
varias componentes e dimensdes independentes do apoio social. Os resultados indicam
que o funcionamento da familia é mais afectada pelo apoio intra-familiar do que pelo
apoio extra-familiar.

Dunst, Trivette e Hambry (1994) descrevem os procedimentos da andlise
concebidos para demonstrar a confianca e validade da escala FSS em futuros estudos.
Explicitam que os inquiridos completaram a escala como parte da sua participagiio num
estudo que examinava a relag8io entre o apoio social e bem-estar parental, integridade da
familia, comportamento e desenvolvimento da crianga.

Segundo os autores (op. cit.), as respostas correspondentes ao grau de utilidade
foram utilizadas para determinar a consisténcia interna, o nivel de confianga, o
constructo e a validade do conteido da escala. Assim, 25 pais completaram a escala
para determinar a curto prazo o nivel de confianga através de um pré-teste, enquanto 60
pais completaram-na em duas ocasides. Isto ¢, um a dois anos de intervalo desde a
primeira aplicagio para estabelecer a longo prazo o nivel de confianca através de teste a
reteste. Os resultados definiram, ambos, confianga e validade da escala de FSS.

Blanes, Correa e Bailey, (1999) fizeram um estudo comparativo das necessidades
e fontes de apoio social mencionadas por mées de criancas com deficiéncia que vivem
em Porto Rico e mées naturais de Porto Rico residentes na Florida.

Quando da comparagdo no que diz especificamente respeito ao apoio social
expressado por estas mdes, os autores tiveram em consideragfo os valores relativos ao
apoio da familia observado na aplicagfo da escala FSS e o lugar de residéncia das mdes.
Ao mencionar os resultados do estudo realgam o facto destes indicarem, no geral, que o
pais de residéncia das familias se relacionava com o apoio observado. Ou seja, o grupo
de mies de Porto Rico manifestou mais apoio social do que o grupo de mées da Florida.

Concluindo, segundo os autores esta investigacdo sugeriu semelhancas e
diferencas nas necessidades e fontes de apoio social observadas nas familias residentes
em Porto Rico e nas familias Porto Riquenhas a residir na Flérida. As semelhangas entre

os dois grupos geograficos descrevem a natureza andloga das necessidades
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experimentadas pelos dois grupos de familias para criar criangas com deficiéncia. As
diferencas entre os dois grupos geograficos sugeriram que os educadores podem
desempenhar um papel decisivo na assisténcia a familias Porto Riquenhas que
emigraram para os Estados Unidos, sobretudo na reestruturagfo, reconstrucio e
desenvolvimento das redes de apoio no novo ambiente sdcio-cultural

Em Portugal a FSS foi utilizada por Coutinho (1999) e Flores (1999).

Coutinho (1999) empreendeu um estudo concebendo um programa de
formagdo/educagfo parental, destinado a pais de criangas portadoras de Sindrome de
Down, organizado em funcéio das componentes, nfo s6 de formagio/educagdo, como
informag@es especificas, na resolugdo de problemas e também apoio social. Nesta
investigagdo utilizou a escala FSS, que traduziu e adaptou, fazendo primeiro uma verséo
piloto, visando a sua utilizag8o com a populacio portuguesa.

No que respeita, especificamente, aos resultados encontrados na avalia¢io do
apoio social as familias do estudo, a autora salienta que o grupo convencional
manifestou ter mais apoio dos familiares do que o grupo experimental, o que
corresponde a que este tenha tido menos apoio por parte da rede informal. Verificou,
também, nos dois grupos que os valores mais baixos se referem a utilidade das redes de
apoio dos grupos sociais, advertindo ser este facto um indicador da inexisténcia de
grupos de apoio mutuo, constituidos por pais de criangas em condi¢Oes idénticas. Os
valores mais altos correspondem & utilidade do apoio das redes formais.

Flores (1999) também aplicou a escala FSS na avaliagdo do apoio social na
familia de criangas com Sindrome de Down que integraram o seu estudo. O trabalho
tinha como objectivo geral relacionar os niveis de “stress” maternal com varidveis
relativas a crianga e & mée e, por conseguinte, com o nimero de redes de apoio social
disponiveis e o grau de utilidade percepcionado.

Este estudo mostrou, através dos resultados obtidos, que nem todos os pais
vivenciam altos niveis de “stress” por forma a impedirem a sua fun¢fio parental. Esta
conclusdo € atribuida, pela autora, ao facto de todas as criangas das familias que
integraram a amostra terem acompanhamento médico, ou seja, um tipo de apoio social
formal que, de acordo com a literatura, estd associado a baixos niveis de “stress”
parental.

Flores (op. cit.) refere que encontrou uma grande variagdo no numero total de
redes de apoio social, que explica pelo facto destas familias estarem inseridas em

familias alargadas e contextos distintos, os quais determinam diferentes
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disponibilidades das redes de apoio social e consequentemente diferentes experiéncias
familiares.

Flores (1999) salienta nfo ter encontrado no seu estudo uma correlago entre o
mimero total de redes disponiveis e o grau de utilidade total. Alias, uma condigio que
remete para a literatura no sentido em que a disponibilidade da rede social ndo implica
fun¢do ou eficacia. No entanto, encontrou uma correlagio entre o nimero total de redes
disponiveis e o grau de utilidade das redes de apoio social formais, compativel com o
facto de a maioria das mées ter afirmado a disponibilidade de médicos e outros técnicos
€ Servicos.

Pelos estudos que temos vindo a referir verificamos que, entre nos, € crescente e
necessario o interesse pelo papel desempenhado pelo apoio social no bem-estar familiar

e, consequentemente, no desenvolvimento da crianga.
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Objecio do Estudo

CAPITULO I - OBJECTO DO ESTUDO

1. Introduciio

No presente capitulo apresentamos o enunciado do problema e formulamos os
objectivos do estudo. Formulamos, ainda, as questdes que orientaram o trabalho e
referimos a concepcéo e o processo de desenvolvimento do mesmo, tendo como suporte a
revisdo da literatura efectuada na parte 1. Finalizamos o capitulo com a apresentagéio das

limitagdes que o estudo apresenta.

2. Enunciado do Problema

As actuais orientagGes preconizadas para as praticas de intervengdo precoce t€m
subjacentes as perspectivas ecoldgica e sistémica-social. Estas praticas devem ser
centradas na familia, capacitando-a no sentido da autonomia, competéncia e desempenho
mais seguro no seu papel junto da crianca.

Actualmente, entende-se a intervencdo precoce como forma de atendimento as
criangas com incapacidades e em risco de desenvolvimento e as suas familias,
envolvendo-as, assim como as redes de apoio social formais (servicos e profissionais) e as
redes de apoio social informais (familiares, amigos, colegas, grupos sociais, etc.), apoios
importantes junto destas familias (Dunst, Trivette e Deal, 1994).

O nascimento de uma crianca é para os pais, os restantes membros da familia, os
amigos e os vizinhos um acontecimento importante. E, portanto, a concretiza¢io de um
sonho que nem sempre acontece da forma previamente idealizada, nfio correspondendo as
expectativas projectadas. Pode, por isso, vir a tornar-se em fonte de tristeza, de dor e de
preocupacdo de todos (Brazelton, 1994; Brazelton & Cramer, 1986; Correia & Gongalves,
1992; Correia & Serrano, 1998).

Conforme constatamos na analise de alguma literatura acerca desta tematica, a
presenga de uma crian¢a com uma condi¢do de deficiéncia ou em risco provoca imensas

alteracGes e ajustamentos no ambiente familiar (Bronfenbrenner, 1979; Correia & Serrano,
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1996; Dale, 1996; Gongalves & Correia, 1993; Hornby, 1992; Sameroff & Fiese, 1992,
2000; Seligman & Darling, 1997).

Verificamos, também, ao longo da revisdo da literatura, que os primeiros anos de
vida constituem um periodo que se caracteriza pela plasticidade em termos do
desenvolvimento do sistema nervoso central, que ¢ muito importante no futuro
desenvolvimento da crianga.

Conforme refere Greenough et. al., (1987, cit. in Anastasiow, 1992) as conexdes
neuronais sdo estabelecidas pelos genes, mas compete ao meio ambiente, através do
processo de interacgdes reciprocas (crianga-meio e meio-crianga), “a fase de acabamento”,
uma fase ndo menos importante.

Assim, o meio ambiente e respectivas caracteristicas (ou envolvimento social e
fisico), no qual a crianga se desenvolve, também sfo responsaveis pelas competéncias que
esta vira a adquirir.

Sendo o contexto familiar o “habitat” natural da crianca nos primeiros anos da sua
vida e sendo determinantes a sua qualidade e o seu nivel de adequagfio as caracteristicas
especificas de cada crian¢a (conforme a abordagem ecologica), o tipo de experiéncias
facilitadas dependem fundamentalmente dos contextos familiares em que estas estfo
inseridas.

Como refere Guralnick (1997, b), sfo os padrdes familiares que vdo determinar a
qualidade das interac¢Bes pais-crianga, o tipo de experiéncias as quais a crianga vai aceder,
bem como os niveis de protec¢io e cuidados de saude.

Os padrdes e estilos de interacgio pais-crianca, a sensibilidade, a responsividade € o
apoio na estimulagio de novas competéncias parecem ser fundamentais ao
desenvolvimento cognitivo e sdcio-afectivo da crianga.

Ainda, de acordo com a revisdo da literatura que efectudmos, parecem ser também
relevantes para o desenvolvimento da crianca as dimensdes fisica e temporal do
envolvimento, nomeadamente o tipo de brinquedos a que a crianga tem acesso € a sua
adequacfo as caracteristicas desta.

A evolucio dos paradigmas conceptuais € os resultados de muitos trabalhos de
pesquisa, reflectem de forma inequivoca a importdncia da intervengdo precoce. Esta
intervencdo, operacionalizada através de Programas de Intervengfo Precoce, deve incluir
uma abordagem de duas vertentes que se completam: intervengéo e prevengéo.

Ultimamente, as novas tendéncias baseadas na filosofia do “empowerment”

preconizam a introdugfo de uma nova valéncia ou modelo de intervengfio designado como
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modelo de promogfo de competéncias (Dunst, Trivette & Thompson, 1994). Este modelo
nfio é s6 orientado em fungdo dos problemas e das dificuldades (como os anteriores), mas
também se baseia no desenvolvimento, melhoria e construgdo de competéncias
individuais.

Hoje as praticas mais recomendadas apontam para uma perspectiva de intervengéo
centrada na identifica¢do das necessidades e dos recursos intra e extra familiares, ao invés
dos modelos tradicionais centrados na crianga.

Com base nos designados modelos centrados nas familias, importam as estratégias
de individualizacio com enfoque tanto na identificagfio de necessidades das criangas como
na identificacio da diversidade das familias, relativamente aos seus recursos, prioridades,
preocupagdes, crengas culturais, localizagdo geografica, classe social e, ainda, nivel de
participagfo (Bailey, 2001; Guralnick, 2000; Iglesias & Quinn, 1997).

Assim, no processo de adaptagio familiar, o apoio social informal e formal ¢
reconhecido como crucial de entre os recursos que os seus membros dispdem (atitudes e
estratégias pessoais e familiares para lidarem com a situagfo) e, também, como um factor
determinante na prestagio de ajuda emocional, relacional, informativa, instrumental e
material para enfrentarem dificuldades (Dunst & Trivette, 1992; Dunst, Trivette & Jodry,
1997; Dunst, Trivette & Deal, 1988, 1994, 1997).

Face a importincia da rede de apoio social das familias, o actual papel do
profissional de intervengfo precoce, como prestador de ajuda e parceiro da familia, deve
passar pelo conhecimento da rede de apoio social de cada familia. O técnico deverd
procurar conhecer a rede de apoio informal da crianga e da familia, que se constitui como
rede de apoio natural de qualquer familia, e ajuda-la no conhecimento da rede formal de
apoio disponivel por forma a ir ao encontro das necessidades que a propria familia
identifica.

Considerando a perspectiva de Claval (1987) e Gama (1992), a atitude da familia
acerca da situagfo que vivencia decorre, em parte, da comunicagfio estabelecida no seu
contexto de referéncia. Esta atitude interfere no papel dos pais e na sua propria capacidade
para identificar e rentabilizar os recursos de que dispde para facilitar ou resolver situagdes
problematicas (Beckman et. al., 1994; Dale, 1996; Dunst & Trivette, 1988; Seligman &
Darling, 1997).

Com base nos pressupostos que temos vindo a abordar e face a problematica das
familias com criangas portadoras de Sindrome de Down, residindo em diferentes meios

geograficos (rural e urbano), definimos como objecto de investigagdo o estudo das
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percepcdes das referidas familias acerca das suas necessidades e dos recursos de que
dispéem.

Na primeira parte deste trabalho, ao longo de toda a revisdo da literatura utilizamos a
designacdo — Sindrome de Down — sempre que nos referimos a problemadtica das criangas
portadoras deste sindrome e justificAmos esse facto. No entanto, nesta fase do estudo (2°
parte) passaremos a designar Sindrome de Down por Trissomia 21, utilizando a

abreviatura T21, por se tornar mais pratico para a organizagéo do texto.

3. Objectivos do Estudo

Na expectativa de contribuir para um melhor conhecimento e compreensdo das
necessidades das familias de criangas portadoras de T21 (com idades compreendidas entre
os 0 e os 7 anos) e da disponibilidade e utilidade das redes de apoio social destas,
empreendemos um estudo que integra 24 familias a residirem na Zona Norte Interior e 27
familias a residirem na Zona de Lisboa.

O objectivo geral do estudo foi analisar e comparar os resultados obtidos sobre as
necessidades percepcionadas e a utilidade atribuida as redes de apoio social por dois
grupos de familias de criangas com T21 a residirem em diferentes contextos geograficos,
Zona de Lisboa — meio urbano e Zona Norte Interior — meio rural.

Para atingir este objectivo, o que implicou a prossecugfio dos objectivos especificos
que lhe estdo subjacentes, realizdmos os procedimentos que em seguida se apresentam:

« Caracterizagfo, andlise e comparacio das caracteristicas das criancas T21 e
das familias das duas zonas geograficas em analise;

« Caracterizago, analise e comparagdo das necessidades percepcionadas pelas
familias de criangas T21 das duas zonas geograficas em analise;

« Caracterizagfo, analise e comparag8o da utilidade e da disponibilidade das
Redes de Apoio Social avaliadas pelas familias de criancas T21 das duas
zonas geograficas em analise;

« Avaliagfo das relagBes entre as variaveis analisadas nos trés pontos anteriores
(Caracteristicas das criancas e das familias, Necessidades das familias e
Redes de apoio social) e comparagio destas relagcdes nas duas zonas

geograficas em andlise.
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4. Questdes do Estudo

Tendo como base o enunciado do problema que delimitou o objecto deste estudo, de
caricter exploratorio, o enquadramento tedrico realizado na primeira parte deste trabalho
e, ainda, os objectivos atras definidos, formuldmos um conjunto de questées por forma a
orientar o estudo. Estas referem-se as Caracteristicas das criancas e das familias, as
Necessidades das familias, as Redes de apoio social. Também apresentamos questdes
sobre as relagdes entre as Caracteristicas das criancas e das familias e as Necessidades das
familias, bem como entre as Caracteristicas das criangas e das familias e as Redes de apoio
social.

As questdes do estudo s8o as seguintes:

1. Serfo as Caracteristicas das criangas e das familias distintas ou semelhantes nas
duas zonas geograficas nas quais incide a analise?

A questfio coloca-se uma vez que as Caracteristicas das criangas e das familias
podem condicionar as percepgdes das necessidades das familias e a atribui¢éo por estas de
niveis de utilidade as redes de apoio social, podendo ser diferentes nas duas zonas

geograficas em anadlise.

2. A percepgdo das Necessidades das familias de criancas portadoras de T21 serd
semelhante ou diferente nas duas zonas geograficas em andlise e em que categorias de
necessidades?

A relevancia da questdo prende-se com o facto dos contextos geograficos serem
distintos e isso poder condicionar a quantidade de necessidades percepcionadas bem como

a semelhanga ou a diferenca entre as regides nessa matéria.

3. Sera que as familias atribuem utilidade as Redes de Apoio Social e identificam a
disponibilidade destas com o mesmo nivel nas duas zonas geograficas em analise?

As semelhangas ou diferengas entre a utilidade e a disponibilidade das Redes de
Apoio Social atribuidas e identificadas pelas familias permitem comparar as duas zonas

geograficas em apreco.
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4. Havendo relagdes entre as variaveis relativas as Caracteristicas das criancas e das
familias e as Necessidades percepcionadas por estas nas duas zonas geograficas em
analise, quais sfo essas relagdes e que diferencas ou semelhangas apresentam?

Sendo relevantes as Caracteristicas das criancas e das famflias na justificagfio das
percepgdes das Necessidades das familias, a identificagfio e avaliagfo das relagdes entre
ambas permitem verificar em que medida, nas duas zonas geograficas em andlise, as
necessidades percepcionadas pelas familias sfio influenciadas pelas Caracteristicas das

criangas e das familias.

5. Havera diferencas nas relagdes entre as variaveis referentes as Caracteristicas das
criancas ¢ das familias e as Redes de Apoio Social utilizadas por estas nas duas zonas
geograficas, que justifiquem as semelhancas ou as diferengas da utilidade das Redes de
Apoio Social atribuida pelas familias?

A utilidade atribuida pelas familias as Redes de Apoio Social pode ser influenciada
pelas Caracteristicas das criangas e das familias e, por isso, importa saber se as diferengas
ou as semelhanc¢as sdo ou nfo justificadas pelas mesmas relagdes em ambas as zonas

geograficas.

5. Justificacdo do Estudo

A escolha do presente objecto de estudo estio inerentes motivagdes de ordem
profissional. As praticas de intervengfio com criangas portadoras de Sindrome de Down ou
Trissomia 21, o envolvimento nas primeiras praticas de Intervengdo Precoce
implementadas em Portugal e, ainda, a docéncia de disciplinas de Intervencdio Precoce (ha
duas décadas) nos diferentes cursos de formagdo especializada de educadores e
professores (Cursos de Formagdo de Professores de Educagfio Especial), bem como a
necessidade de nos mantermos a par da forma como se vio processando as préticas de
Intervengio Precoce entre nds, constituem razdes, s6 por si, suficientes para o
desenvolvimento deste estudo.

O contacto com as praticas dos nossos alunos e sua posterior intervengdo
especializada tem-nos facilitado o conhecimento das diferentes realidades que se

vivenciam por todo o pais e das questdes que se colocam aos profissionais de Intervengio
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Precoce, aquando do contacto e intervencdo com as familias das criangas com
necessidades educativas especiais.

Ao longo do nosso percurso profissional também nos temos relacionado com muitos
pais de criangas com Sindrome de Down, temos ouvido as suas dtividas, os seus anseios e
preocupagdes e temos reflectido em conjunto sobre os problemas relacionados com a
educacdo dos seus filhos.

O nosso interesse por esta area de investigagdo prende-se, ainda, com a importincia
atribuida as primeiras idades e sua influéncia no futuro de qualquer crianga, em especial
daquelas que apresentam uma condi¢fio de deficiéncia como € o caso das criangas
portadoras de Trissomia 21.

Pese embora o facto das abordagens mais recentes considerarem como mais
adequados os modelos de intervengfo que implicam uma perspectiva ecoldgica e sistémica
centrada na familia, existem ainda, e de acordo com vérios autores, poucos estudos que
analisem o impacto da interven¢fo noutros aspectos que néo s6 os ganhos evidenciados
pela crianga (Bailey & Simeonsson, 1986; Dunst, 1996).

Actualmente, é muito referido o conceito Redes de Apoio Social e apontado como
uma fonte de ajuda fundamental para as familias de criangas portadoras de deficiéncia se
empenharem em ultrapassar dificuldades e assumirem as responsabilidades colocadas por
estas criangas, no sentido em que, quanto maior for o seu efeito no bem-estar dos pais,
maiores serdo os beneficios nos filhos.

Acreditamos que os esforgos dedicados a uma melhor compreensdo das familias,
nomeadamente no que diz respeito a sua rede de apoio social e as necessidades por elas
percepcionadas, podem facilitar a prestagdo de servicos mais adequados e responsivos
para elas e seus filhos.

Consideramos que, para se atingir essa prestagdo de servi¢os adequada e responsiva,
como acabamos de referir, ¢ fundamental conhecer as necessidades percepcionadas pelas
familias, bem como as redes de apoio social de que dispdem e que percepcionam como
uteis a satisfagfio das suas necessidades.

Assim, consideramos que um estudo desta natureza podera representar um relevante
contributo, quer ao nivel da compreensfo da importincia do alcance do apoio social as
familias de criancas com T21 (com idades compreendidas entre os primeiros meses de
vida e os sete anos de idade), quer ao nivel das praticas profissionais, no sentido de apoiar
o aumento da capacidade destas familias em se tornarem independentes na mobilizagéo

dos recursos necessarios & satisfagdo das suas necessidades, reforcando as suas redes de
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apoio social formais e fomentando a utilizagfio de potenciais redes de apoio social
informais.

Assim, temos como finalidade conhecer e comparar a realidade das familias das
criangas portadores de T21 residentes da Zona Norte e na Zona de Lisboa, quanto as suas
Necessidades e as Redes de Apoio Social de que dispoem.

Parece-nos oportuno realcar o facto de nfio conhecermos estudos neste dominio nos
contextos geograficos em analise e sobre as varidveis ja referidas (Caracteristicas das
Criangas T21 e suas Familias, Necessidades das familias e Redes de Apoio Social).

Supomos, ainda, que este estudo poderd eventualmente vir a contribuir para o
desenvolvimento de outros estudos e/ou orientar a definigéo de planos de ac¢éio no terreno

com base na analise dos dados e resultados obtidos.

6. Limitagdes do Estudo

A investigacdo sobre as necessidades de apoio das familias de criancas com
necessidades educativas especiais e a percepcdo das redes de apoio social de que dispdem
e utilizam, nomeadamente com enfoque na eficacia dos servicos e programas de
Intervencdo Precoce, constitui, como varios autores tém referido (Bailey & Simeonsson,
1986; Dunst, 1986; Guralnick, 1989, 1997b), uma tarefa extremamente complexa e
recheada de dificuldades de ordem metodologica.

No decurso da primeira parte deste trabalho fizemos a revis@o de estudos realizados
neste dmbito e fomos constatando os varios tipos de dificuldades quando, em estudos
como o nosso, se pretendem identificar caracteristicas, preocupagdes, prioridades e
recursos das familias.

Este tipo de estudos devem ser conduzidos de uma forma aceitavel e positiva para as
familias, reconhecendo a importancia de valores, estilos e tradigdes familiares. Segundo
Winton (1996), este processo deve envolver os membros chave da familia, utilizando
estratégias nfo intrusivas e, deste modo, facilitar a identificacdo de preocupacdes,
prioridades e recursos funcionais.

O presente estudo esteve limitado por factores de diversa ordem, de entre os quais

salientamos os que considerdmos mais relevantes.
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Ao nivel dos procedimentos adoptados para a recolha de informacéo, no sentido de
constituir a amostra, surgiram algumas limita¢cdes com influéncia na compatibilidade
temporal e com o prazo disponivel para a realizagdo do estudo.

Com efeito, os espagos geograficos de incidéncia do estudo, para serem
contrastantes, localizaram-se na Zona de Lisboa, de elevado nivel de desenvolvimento
sdcio-econdémico no contexto nacional, e na Zona Norte Interior, compreendida entre as
linhas verticais que passam por Viseu e pela fronteira nascente, € as linhas horizontais que
passam por Castelo Branco e pela fronteira norte interior, a qual ¢ considerada zona de
menor desenvolvimento s6cio-econdmico.

A primeira dificuldade a enfrentar, nestes espacos geograficos, foi encontrar o
caminho para obter informac&o sobre as criancas portadoras de Trissomia 21 e respectivas
familias, objecto deste estudo. Para o efeito, pesquisamos, numa primeira tentativa, junto
do Instituto Nacional de Estatistica — INE e nos “sites” das organiza¢des da Administragéo
Central e Regional com competéncias na matéria e no universo dos Ministérios da
Educagfo, Seguranga Social e Satde, a eventual existéncia de alguma base de dados
referente 4 informagdo pretendida. Em posteriores tentativas foram desenvolvidos
contactos junto das organiza¢des de base concelhia ou agregada que tém a cargo os apoios
educativos e contactos pessoais com o mesmo objectivo.

Decorridos todos estes passos, € depois de muito tempo gasto, conseguimos
finalmente identificar e localizar as criangas portadoras de T21 e suas familias.

Contactadas todas as familias e tendo a sua anuéncia para o preenchimento dos trés
instrumentos — Ficha de Caracterizag¢do da Crianca e da Familia, Questionario sobre as
Necessidades das familias e Questiondrio (escala) sobre as Redes de Apoio Social —
entendemos ser mais adequado envia-los directamente as familias, para evitar
constrangimentos. Combindmos, no entanto, com os educadores que integram as Equipas
de Coordenagio dos Apoios Educativos (ECAE) e com as familias que, caso fosse
necessario, pediriam ajuda para o preenchimento dos questionarios.

Contudo, se por um lado encontramos vantagens no facto dos pais nfio poderem ser
influenciados pela presenga dos profissionais, o que poderia ser um constrangimento
aquando da avaliaglo dos servigos, por outro lado, se os questiondrios tivessem sido
preenchidos em presenga dos profissionais talvez tivéssemos obtido mais respostas e,
consequentemente, uma amostra maior.

Assim, relativamente a dimensfio da amostra existem limitagdes para a aplicagéo de

técnicas estatisticas e também a impossibilidade de generalizar resultados.
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Ainda sobre a dimensfo da amostra, que inclui duas sub-amostras (Zona de Lisboa e
Zona Norte Interior, ao analisarmos algumas investigacdes efectuadas recentemente com
esta populagéo especifica (criancas com Trissomia 21) encontramos grande variabilidade,
pois a dimensdo usual das amostras oscila entre a de trabalhos de estudo de caso e a de
trabalhos efectuados com amostras que integram em média cerca de 23 criangas conforme
referido por Coutinho (1999) e Hopman (1997), podendo, assim, considerar-se que a
dimenséo da nossa amostra estid em consonincia com o referido na literatura sobre estudos

com este tipo de populagdo (T21).
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CAPITULO Il - METODO E PROCEDIMENTOS

1. Introducio

No presente capitulo procedemos a definicdo da amostra, das variaveis e dos
instrumentos utilizados, bem como a descri¢do das condi¢Ges de realizagiio do estudo.

Indicamos, ainda, o processo utilizado no tratamento e analise dos dados

2. Defini¢do da Amostra

Em fungfo dos objectivos delineados, este trabalho consiste fundamentalmente na
analise das Necessidades das familias de criangas com Sindrome de Down — Trissomia
21 (T21) e na andlise da disponibilidade e da utilidade das Redes de Apoio Social
avaliadas por estas familias residentes em meios e socio-econdmicamente diferentes
(meios rural e urbano), por sua vez enquadrados em contextos regionais/geograficos
igualmente distintos.

Seleccionadas as duas zonas geograficas em que incide o estudo — Zona Norte
Interior € Zona de Lisboa — iniciAmos a identificac8o e a localizag¢8io das familias de
criancas com T21.

O processo de seleccdo da amostra, como ja referido, foi dificil e moroso, tendo
exigido inimeros contactos escritos, telefonicos e pessoais com diferentes estruturas:
INE, Administracdo Central ¢ Administragdo Regional no universo dos Ministérios da
Educacfo, Seguranca Social e Saude.

E assim que, percorrendo varios “caminhos”, somos levados a promover o
primeiro contacto escrito as Coordenacdes dos Apoios Educativos (CAE), abrangendo
72 concelhos dos distritos de Braganga, Vila Real, Viseu, Guarda e Castelo Branco e os
concelhos de Oeiras, Amadora, Cascais, Lisboa, Sintra, Odivelas, Loures e Vila Franca
de Xira, do distrito de Lisboa.

Identificadas e localizadas as criangas com T21, com idades compreendidas entre
0s primeiros meses € os 6/7 anos e suas familias, com o apoio das Equipas de

Coordenagdo dos Apoios Educativos (ECAE) locais, procedemos ao contacto, por via
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telefonica, com todas as familias identificadas na Zona Norte Interior, num total de 45.
Como as 45 familias, identificadas nas condi¢des pré-definidas, concordaram em
integrar o estudo depois de explicacdo telefébnica a cada uma delas sobre os
instrumentos a enviar para preenchimento, procedemos ao contacto escrito com envio
de trés instrumentos: Ficha de Caracterizagdo da Crianga ¢ da Familia (Anexo I);
Questionario sobre as Necessidades das Familias (Anexo II) e Questionario sobre Redes
de Apoio Social (Anexo III). Facultamos também 2 contactos telefonicos nossos para o
caso de necessitarem de algum esclarecimento e informamos da disponibilidade dos
educadores de apoio da area de residéncia para ajuda ou esclarecimento aquando do
preenchimento dos 3 instrumentos de recolha de dados. Esta ajuda por parte dos
educadores tinha sido ja acordada com os coordenadores das diferentes ECAE. Foram
enviados também os envelopes devidamente selados e preenchidos para o reenvio dos
inquéritos. Alguns dias depois, fizemos novos contactos telefénicos com todas as
familias para perguntar se tinham recebido tudo o que haviamos enviado, se
necessitavam de alguma ajuda e solicitado que enviassem, logo que possivel, toda a
informacdo pedida.

Simultaneamente procedemos a identifica¢do e localizac¢8o, na Zona de Lisboa, de
45 familias de criangas portadoras de T21, utilizando as informacGes dos servigos
regionais, das Equipas de Apoio Educativo e também de professores de educagéo
especial que haviam sido nossos alunos. Os contactos com as familias seguiram os
mesmos procedimentos que utilizdmos com as familias do Norte Interior.

Para a Zona Norte Interior foram enviados 45 conjuntos de inquéritos dos quais
foram devolvidos 28 devidamente preenchidos.

Em relacfio & Zona de Lisboa foram também enviados 45 conjuntos de inquéritos
as familias seleccionadas aleatoriamente da totalidade de 88 identificadas com as
mesmas condi¢des, definidas a priori. Destes 45 conjuntos recebemos 43, mas somente
41 se encontravam devidamente preenchidos.

Quando procedemos a andlise do preenchimento dos inquéritos recebidos,
verificamos que, na Zona Norte Interior, 1 dizia respeito a uma crianca que ja tinha 10
anos, pelo que foi retirado do conjunto, ficando com a respectiva amostra reduzida a 27
inquéritos.

Com o objectivo de aproximar a dimensdo das duas amostras, dos 41 inquéritos

da Zona de Lisboa extraimos aleatoriamente 27 para formar a amostra desta zona.
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Na anélise detalhada dos inquéritos preenchidos constataimos que na Zona Norte
Interior 1 deles vinha com a indicacio de que a crianga de 2 meses tinha falecido
entretanto € que 2 ndo estavam preenchidos adequadamente. Ficamos, portanto, com
uma amostra de 24 familias pertencentes a Zona Norte Interior e de 27 familias
pertencentes a Zona de Lisboa.

Assim, o estudo que empreendemos centrou-se na opinifio expressa pelas familias
(mais especificamente os pais) de 51 criangas portadoras de T21, pertencendo 24 a Zona
Norte Interior ¢ 27 & Zona de Lisboa.

Os sujeitos que constituiram a amostra foram seleccionados tendo em conta os

seguintes critérios:

- Familias de crian¢as com Trissomia 21, residentes em meios rural e urbano,
nomeadamente na Zona Norte Interior € Zona de Lisboa;
- Familias de criangas que, no momento da recolha de dados, nfio ultrapassem os

6/7 anos de idade.

3. Condic¢des de Realizacdo

Os procedimentos adoptados para a recolha de informagéo decorreram do contexto
em que o trabalho foi realizado, ou seja, tratando-se de um trabalho de mestrado
realizado em Lisboa, para obtermos a informagfo necessaria e credivel em espagos
geograficos distintos e distantes, houve que adoptar uma metodologia de contacto via
telefone e correio.

A especificidade da condi¢fo das criangas, serem portadoras de Trissomia 21 e das
suas familias, bem como a exigéncia do seu nivel etario nfo ultrapassar, no maximo, os
6/7 anos de idade, isto é, frequentarem ainda o nivel pré-escolar, colocou-nos algumas
dificuldades na sua localizagdo. Estas foram sendo ultrapassadas por etapas em
contactos com as diferentes estruturas organizacionais (de diferentes ministérios) a que
ja nos referimos no ponto anterior.

Conseguido o levantamento dos casos de criancas (registados nos servigos)
portadoras de Trissomia 21, com a colaboragfio das Coordenagdes de Area Educativa
(CAE) e das respectivas Equipas de Coordenago de Apoio Educativo (ECAE), para um

dos espagos geograficos em consideragdo e designado por Zona Norte Interior,
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abrangendo os espagos geograficos e os concelhos donde se obtiveram dados —
Bragan¢a, Miranda do Douro, Vinhais, Vila Pouca de Aguiar, Armamar, Carrazeda de
Ansifies, Lamego, Guarda, Sabugal, Ribeira de Pena, Moimenta da Beira, Oliveira de
Frades, Sta. Comba D&o, Mortagua, Macéo, Covilhi e Castelo Branco — apurando um
total de 45 casos, procedemos de igual forma na Zona de Lisboa para o levantamento de
outros 45 casos nos concelhos de Oeiras, Amadora, Cascais, Lisboa, Sintra, Odivelas,
Loures e Vila Franca de Xira.

Em seguida fizemos a identificagdo e localizagBio caso a caso nas duas zonas
geograficas em apreco (Zona Norte Interior € Zona de Lisboa).

Ap0s esta etapa procedemos ao contacto directo com todas as familias (90) através
de telefonemas e cartas explicando pormenorizadamente o &mbito do estudo, os seus
objectivos e o tipo de instrumentos a preencher aquando do seu envio.

Em relagdo ao desenvolvimento do envio e recep¢iio dos questionarios, bem como
aos contactos que entretanto foram efectuados e, ainda, quanto as opgdes metodoldgicas
destas etapas, ja fizemos a sua descri¢éio no ponto anterior.

A recolha de toda a informagéo (dados) decorreu entre Janeiro e Julho de 2005.

4. Instrumentos ¢ Variaveis
4.1 - Instrumentos

No presente estudo, para obtencfio das respostas as questdes e objectivos
definidos, utilizamos 3 instrumentos (apresentados nos Anexos I, II e III):

e Ficha de Caracterizagdo da Crianga e da Familia, organizada especificamente
para este estudo, como em seguida se explicita;

e Questionario sobre as Necessidades das Familias, no original “Family Needs

Survey” (FNS), construido por Bailey e Simeonsson (1988) e revisto por Bailey

e colaboradores em 1990. Utilizamos a vers#o revista pelos autores em 1990 que

ja inclui um item de pergunta aberta para dar as familias a oportunidade de

mencionarem necessidades Unicas que ndo constassem das j4 existentes no

questiondrio. Esta foi validada e aplicada em muitos estudos em varios paises e

por muitos investigadores, como referimos em pormenor no capitulo III da

parte I. Também em Portugal a FNS foi adaptada & populagéio portuguesa por
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Pereira (1996) e utilizada em alguns estudos para avaliagdo das necessidades das
familias de criangas com necessidades educativas especiais tais como os estudos
realizados por Morgado e Beja (2000), Pereira (1996) e Coutinho (1996);

e Escala de Avalia¢io do Apoio Social a Familia, designada originalmente por
(FSS), da autoria de Dunst, Jenkins e Trivette (1984, cit. in Dunst & Trivette,
1986). Esta escala foi utilizada por Dunst, Trivette e Deal (1988) em numerosos
estudos para examinar a sua utilidade. Dunst, Trivette e Hambry (1994)
descreveram os procedimentos de andlise concebidos para demonstrar a
confianca e validade da escala FSS.

Utilizdmos a verséo traduzida e adaptada por Coutinho e Xavier em 1997 e que
foi utilizada por Coutinho (1999) num estudo em que concebeu um programa de
formagdo parental destinado a pais de criangas portadoras de T21. Flores (1999)
também utilizou a FSS na avaliagio do apoio social a familias de criancas com
T21. Um dos objectivos gerais deste tltimo estudo foi o de relacionar os tipos de
Redes de Apoio Social disponiveis e o grau de utilidade percepcionado pelas

mées, com os niveis de stress que estas apresentavam.

4.1.1 - Ficha de Caracterizacio da Crianca e da Familia

A necessidade de recolhermos e fazermos o registo individualizado de toda a
informagéo considerada pertinente ao desenvolvimento do nosso estudo e referente as
criancas e respectivas familias que constituiram a amostra, levou-nos a organizar uma
Ficha de Caracterizac¢iio da Crianga e da Familia. Para a sua organizag¢io compildmos e
seleccionamos os itens de entre varios de que dispinhamos e acrescentdmos outros de
cuja informagio necessitdvamos, tais como: elementos do agregado familiar, nimero de
filhos e contextos de residéncia (rural ou urbano). Para que a informag&o nos permitisse
fazer a classificagfio social das familias, tendo como referéncia a escala de Graffar
(1956, adaptada por Amaro, 1990, cit. in Costa et. al., 1996), foram introduzidas
questdes relacionadas com a profisséo, instrugfo, origem do rendimento familiar, tipo
de habitacfio e local de residéncia. Estes cinco itens, previamente pontuados de 1 a 5
consoante diferentes niveis (preconizados na escala de Graffar), permitiram obter a

posterior classifica¢gio social das 51 familias que integraram o estudo.
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Esta ficha permitiu-nos, também, recolher dados relativos as criangas: idade; sexo;
problematica; situa¢do educativa e tipos de apoio terapéutico especificos prestados as
criancgas.

Tivemos o cuidado de que as questdes que constituem esta ficha fossem claras,
acessiveis e de rapida resposta. Este instrumento foi submetido a um teste piloto com 5
mies de crian¢as com Trissomia 21 que pertenciam a diferentes classes sociais sendo
trés residentes no Norte Interior e duas residentes na zona de Lisboa e que néo
pertenciam a qualquer das sub-amostras, 0 que nos permitiu verificar a acessibilidade e

clareza do instrumento.

4.1.2 - Questiondrio sobre as Necessidades das Familias

Este instrumento resulta da tradugdo e adaptacio do “Family Needs Survey”
(FNS), desenvolvido por Donald Bailey e Rune Simeonsson da University of North
Carolina at Chapel Hill. Essa traducdo e adaptacéo foi feita por Pereira (1996) tendo em
conta a realidade socio-cultural portuguesa, sendo retirados alguns itens (originais) e
modificados outros de forma a conseguir-se uma melhor clarificagéo.

O Questiondrio ficou constituido por 28 itens, tendo-se mantido as 6 categorias da
estrutura inicial do F.N.S., sendo estas designadas da seguinte forma:

Categoria 1 — Necessidades de Informagéo

Categoria 2 — Necessidades de Apoio

Categoria 3 — Necessidades de apoio para Explicar aos Outros

Categoria 4 — Necessidades de Servigos da Comunidade

Categoria 5 — Necessidades Financeiras

Categoria 6 — Necessidades sobre o Funcionamento da Vida Familiar

Por sua vez, as Categorias incorporam sub-categorias da seguinte forma:
Categoria 1 — 7 sub-categorias (itens 1 a 7)

Categoria 2 — 7 sub-categorias (itens 8 a 14)

Categoria 3 — 4 sub-categorias (itens 15 a 18)

Categoria 4 — 3 sub-categorias (itens 19 a 21)

Categoria 5 — 4 sub-categorias (itens 22 a 25)

Categoria 6 — 3 sub-categorias (itens 26 a 28)
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Bailey e Powell (2005) referem terem sido desenvolvidos varios estudos e um
teste piloto que foram decisivos para a classificagfo dos itens da FNS e a formagio dos
trés niveis seguintes:

1- Definitivamente néo necessito de ajuda
2- Néo tenho a certeza

3- Necessito de ajuda

Segundo refere Pereira (1996), o questiondrio inclui itens de resposta fechada tipo
Likert e, ainda, um item de resposta aberta. As respostas do questionario as familias
(vers@io portuguesa) sdo dadas numa escala de 1 a 3. Em 1 ¢ seleccionada a resposta
“N&o necessito deste tipo de ajuda”; em 2 “N&o tenho a certeza”; em 3 “Necessito deste
tipo de ajuda”.

Segundo a autora (op. cit.) a op¢io por uma escala de 1 a 3, a semelhanga da
versdo original da FNS, foi feita por se pensar que seria mais facilitadora para os pais do
que um formato Concordo — Discordo ou de uma escala de 5 pontos.

Pensamos que a escala utilizada permite aos pais, seleccionar mais claramente as

necessidades percepcionadas.

4.1.3 - Escala de Avaliacdo do Apoio Social

A intencfio de avaliarmos a disponibilidade e utilidade do apoio social as familias,
em funcdo do meio social em que residem, que se dispuseram a integrar o nosso estudo,
por forma a comparé-las conforme os resultados obtidos, levou-nos a escolher e utilizar
a Escala de Avaliacéo do Apoio Social a Familia conhecida por “Family Support Scale”
(FSS) de autoria de Dunst, Jenkins e Trivette (1984).

Apesar da abundéancia de escalas que permitem avaliar as dimensdes do apoio
social referidas por Dunst e Trivette (1992), optamos por utilizar a FSS por estar
traduzida e adaptada desde 1997 em portugué€s, como anteriormente tivemos
oportunidade de referir.

Este instrumento de avaliagfio € composto por 20 itens, sendo o ultimo de resposta
aberta. O objectivo desta escala € o de obter a opinido dos inquiridos relativamente a
utilidade das diversas redes de apoio social que apontam como disponiveis, através de
uma escala de Likert, cuja pontuagéio varia de 1 a 5, apresentando-se ordenada da

seguinte forma:
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1=néo ajuda

2= por vezes ajuda
3=geralmente ajuda
4= ajuda muito

5= ajuda imenso

A indisponibilidade das redes € indicada pelos sujeitos através do valor zero, que €
contemplada na escala de avaliagdo com a forma: 0 = ND — n#o disponivel (falecido,
ausente, mora longe, etc.)

A aplicagdo da escala FSS, neste estudo, permitiu-nos avaliar o n° de familias que
percepcionam como uteis as Redes de Apoio Social, quais séo essas redes e qual o nivel
de utilidade que lhes atribuem e permitiu, também, identificar a disponibilidade dessas
Redes de Apoio Social.

Segundo Dunst e Trivette (1986) os itens da escala FSS podem ser agrupados em
2 grandes categorias: informais e formais.

De acordo com Coutinho (1999), por forma a avaliarmos isoladamente a
disponibilidade das diversas redes de apoio social e a medida da sua utilidade para as
familias, agrupamos ainda os referidos tipos de redes em cinco sub-categorias.

Assim temos:

e Categoria de Rede — Informal
- Subcategoria — Familiares: avos, sogros, parentes, parentes do conjuge,
cOnjuge e outros filhos (1; 2; 3; 4; 5 € 8);
- Subcategoria — Ndo Familiares Individuos: amigos, amigos do conjuge,
vizinhos, outros pais e colegas (6; 7; 9; 10 e 11);
- Subcategoria — N&o Familiares Sociais: grupos de pais, grupos

sociais/clubes, membros da igreja/padre (12; 13 e 14);

e Categoria de Rede — Formal
- Subcategoria — Profissionais: médicos e profissionais/assistentes sociais,
terapeutas e educadores (15 e 18);
- Subcategoria — Sociais: creche/jardim de infancia, programa de

intervengdo precoce e servicos (16;17 e 19).

Assim, pudemos avaliar e analisar o alcance da rede de apoio social para familias
pela importincia que lhe € atribuida por cada uma das familias que responderam ao

questionario
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4.2 - Descrigio das Varidveis

Foram estabelecidos 3 conjuntos de varidveis relevantes para a analise:
1 — Caracteristicas das Criangas e das Familias;
2 — Necessidades das Familias;
3 — Redes de Apoio Social.
O primeiro conjunto agrupa 23 (criangas) + 23 (familias) variaveis, o segundo
conjunto 28 varidveis e o terceiro 19 varidveis, que correspondem as perguntas dos
questionarios. As variaveis de pesquisa inicialmente consideradas nos trés questionarios

lan¢ados foram as seguintes:

1 — Caracteristicas das criancas e das familias

Criancas

Identificacdo
CCIL1. Idade
CCI2. Sexo
CC13. Coabitacao
CCI4. Concelho

Tipo de dificuldade associada a T21

CCD1. Cardiacos

CCD2. Respiratérios

CCD3. Auditivos

CCDA4. Visunais

CCDS. Outros

Situacdo educativa

CCELl. A crianca vai a creche ou Jardim de
Infincia durante todo o dia

CCE2. A crianca vai a creche ou Jardim de
Infincia s6 de manha

CCE3. A criancga vai 2 creche ou Jardim
de Infincia sé a tarde

CCEA. A crianca fica durante o dia com a mie

CCES. A crianga fica durante o dia com a ama

CCES6. A crianga fica durante o dia com os avos

CCET7. A crianca fica durante o dia com os

outros

Apoio terapéutico e/ou psicopedagogico

CCT1. Fisioterapia

CCT2.T. Ocupacional

CCT3.T. Fala

CCT4. Psicologia

CCTS5. Psicomotricidade

CCT6. Apoio de ensino especial

CCT7. Outros

Familias

Mie

CFMI. Idade

CFM2. Nacionalidade

CFMa3. Estado Civil

CFM4. Habilitacoes

CFMS. Profissdo

CFM6. Emprego

Pai

CFP1. Idade

CFP2. Nacionalidade

CFP3. Estado civil

CFP4. Habilitagdes

CFP5. Profissdo

CFP6. Emprego

Agregado familiar

CFALl. N° de filhos

CFA2. Idade dos filhos

CFA3. N° total de pessoas

Contexto Habitacional

CFC1. Tipo de alojamento

CFC2. Aspecto do bairro habitado

CFC3. Tipo de zona de habita¢io

Fontes de rendimento

CFRI. Sustentados pela beneficéncia

publica ou privada

Salarios-remuneracio por

semana, dia, hora ou tarefas

CFR3. Vencimento mensal fixo

CFR4. Lucros de empresas, altos
honorarios, lugares bem
remunerados

CFRS5. Fortuna herdada ou adquirida

CFR2.
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2 - Necessidades das familias

Informacao
1. NIIL
2. NI2.
3. NI3.
4, NI4.
5. NI5.
6. NI6.
7. NIT.
Apoio
8. NAI.
9. NA2.
10. NA3.
11. NA4.
12. NAS.
13. NAG6.
14. NA7.

Necessidade de maior informaciio sobre a deficiéncia e necessidades
especificas do filho

Necessidade de maior informacéio sobre a maneira de lidar com o filho
Necessidade de maior informacio sobre a maneira de ensinar o filho
Necessidade de maior informaciio sobre a maneira de falar com o filho
Necessidade de maior informacfio sobre os servigos e os apoios que
presentemente estio mais indicados para o filho

Necessidade de maior informaciio sobre os servigos e os apoios de que 0 meu
filho podera beneficiar no futuro

Necessidade de maior informacfio sobre maneira como a crianga cresce e se

desenvolve

Necessidade de apoio de aiguém na familia com quem possa falar mais
sobre os problemas que a deficiéncia do filho coloca

Necessidade de ter mais amigos com quem conversar

Necessidade de mais oportunidades para me encontrar e falar com os

pais de outras criancas deficientes

Necessidade de mais tempo para falar com os professores e terapeutas do
filho

Necessidade de encontros com regularidade com um conselheiro

(médico, psicélogo, técnico de servigo social) com quem possa falar sobre os
problemas que a deficiéncia do filho coloca

Necessidade de informagdes escritas sobre os pais das criangas que tém os
mesmos problemas do filho

Necessidade de mais tempo para si préoprio

Explicar aos outros

15.

16.

17.

18.

NE1.

NE2.

NE3.

NE4.

Necessidade de mais ajuda sobre a forma de explicar a situa¢io do meu
filho aos amigos

Necessidade de ajuda ao marido (ou 2 mulher) para compreender e aceitar
melhor a situacéo do filho

Necessidade de ajuda para saber como responder, quando amigos, vizinhos
ou estranhos, me fagam perguntas sobre o filho

Necessidade de ajuda para explicar a situacgfio do filho a outras criancas
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Servigos da comunidade

19. NCI1.
20. NC2.
21. NC3.
Financeiras
22. NF1.
23. NF2.
24. NF3.
25. NF4.

Necessidade de ajuda para encontrar um médico que me compreenda

e compreenda as necessidades do filho

Necessidade de ajuda para encontrar um servico que quando tiver
necessidade (descansar, ir a0 cinema, a uma festa...) fique com o filho, por
periodos curtos, e que esteja habilitado para assumir essa responsabilidade
Necessidade de ajuda para encontrar um servico de apoio social e

educativo para o filho

Necessidade de maior ajuda no pagamento de despesas como:

alimentacdo, cuidados médicos, transportes, ajudas técnicas (cadeira de
rodas, protese auditiva, maquina braille...)

Necessidade de maior ajuda para obter o material ou o equipamento especial

de que o filho precisa

Necessidade de maior ajuda para pagar despesas com terapeutas,
estabelecimento de educacfio especial ou outros servigos de que o filho
necessita

Necessidade de maior ajuda para pagar a servicos de colocacio

temporaria

Funcionamento da vida familiar

26. NVI1.
27. NV2.
28. NV3.

Necessidade de ajuda a familia para discutir problemas e encontrar solucdes
Necessidade de ajuda a familia para encontrar forma de, nos momentos
dificeis, se apoiarem mutuamente

Necessidade de ajuda 2 familia para decidir quem fari as tarefas domésticas,

quem tomari conta das criancas e outras tarefas familiares

As variaveis relativas as Necessidades das familias assumem os valores:

- N&o necessita deste
tipo de ajuda

Nio tem a certeza Necessita 'deste tipo da
ajuda

1 2 3

3 - Redes de Apoio Social

1. AJP1. Ajuda dos Pais dos Pais (do pai ou mie)
2.  AJP2. Ajuda dos Pais do Conjuge
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AJP3. Ajuda dos Parentes (do pai ou mie)
AJP4. Ajuda dos Parentes do Conjuge
AJP5. Ajuda do Cdnjuge

AJP6. Ajuda dos Amigos

AJP7. Ajuda dos Amigos do Conjuge

AJPS. Ajuda dos Outros Filhos

AJP9. Ajuda dos Vizinhos

10. AJP10 Ajuda dos Outros Pais

11. AJP11. Ajuda dos Colegas de Trabalho

12. AJP12. Ajuda dos Grupos de Pais

13. AJP13. Ajuda dos Grupos Sociais/Clubes

14, AJP14. Ajuda dos Membros da Igreja/Padre
15. AJP15 Ajuda do Médico de Familia ou da Crianca

RIS B 7 R

16. AJP16 Ajuda dos Programa de Intervenc¢io Precoce
17. AJP17. Ajuda da Creche/Jardim de Infincia

18. AJP18. Ajuda dos Profissionais

19. AJP19.Ajuda dos Servicos

As variaveis relativas as Redes de Apoio Social assumem os valores:

N&o Nao Por vezes | Geralmente | Ajuda Ajuda
disponivel ajuda ajuda ajuda muito imenso
0 1 2 3 4 5

As variaveis correspondentes a caracterizagdo das criangas e das familias sdo do
tipo nominal, ordinal ou intervalares e, como tal, podem assumir valores, nomes ou de
resposta sim ou nfo. Portanto, o seu tratamento estatistico serd o apropriado a estas
caracteristicas. Algumas varidveis nominais (profissdes, classe social, situac8o
educativa) foram transformadas em variaveis ordinais para efeito de analise estatistica.
As variaveis referentes as idades das criangas e dos pais, aos niveis de habilitagdo
literaria, aos rendimentos do agregado familiar, ao n° de pessoas do agregado familiar e
ao n° de filhos por casal foram também transformadas e analisadas como variaveis por
classes. O tipo de rendimento foi classificado em 5 classes, a que correspondem
numericamente as classes 0,1,2,3,4. O tipo de profissdes foi classificado em 4 classes, a
que correspondem os valores 1,2,3,4 que designimos por base, média, elevada e

superior, respectivamente.

159




Método e Procedimentos

A combinacgio dos atributos referentes & profissfio dos pais, o grau de instrugo, a
origem do rendimento familiar, o tipo de habitag8io e o local de residéncia permite
classificar as familias do ponto de vista s6cio-econdmico pela aplicagdo da Escala de
Graffar adaptada e, deste modo, obter a variavel classe social.

As varidveis referentes ao apoio terapéutico e/ou psicopedagogico, relativas a
caracterizagiio das criangas e das familias, nfio foram utilizadas na andlise devido ao
deficiente preenchimento de alguns itens dos questiondrios, assim como os itens

correspondentes ao tipo de dificuldades associadas a T21

5. Analise de Dados

O tratamento estatistico a que se procedeu foi orientado em duas vertentes, sendo
uma de carécter descritivo e uma outra de natureza inferencial conforme o referido por
(Cabral. S. & Guimarges. C., 1997; Dagnelie. P., 19835).

Este tratamento visou responder as questdes formuladas sobre as Caracteristicas
das Criancas e das Familias, as Necessidades das Familias e as Redes de Apoio Social e
sustentar a comparagfio das mesmas entre as duas zonas geogréficas (sub-amostra Zona
Norte Interior e sub-amostra Zona de Lisboa).

Assim, e em termos descritivos, analisaram-se as amostras por meio de pardmetros
de caracterizaciio de tendéncia central e dispersdio e através das distribuicbes de
frequéncias das amostras e respectiva representacdo grafica. A medida da aderéncia
entre aos valores observados e esperados das frequéncias das amostras das duas zonas
geogréficas foi avaliada através da aplicagio do teste ndo paramétrico de qui-quadrado
para testar a independéncia entre as diferentes variaveis e as zonas geograficas.

A anlise relacional permitiu verificar os niveis de associagfio entre as diversas
varidveis ordinais, através da correlacdo ordinal de Spearman. Na verificacdo da
independéncia das varidveis expressas por classes utilizou-se o teste de qui-quadrado
baseado em tabelas de contingéncia.

Para auxiliar a andlise estatistica recorreu-se ao software SPSS 13.0 para
Windows.

A anélise das amostras, que resultaram dos inquéritos levados a efeito como atras
se descreveu, permite retirar conclusdes sobre as criangas e as respectivas familias das

duas zonas geograficas contrastadas e determinar a influéncia do contexto geografico e
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do meio envolvente na percepgio das Necessidades e da utilidade das Redes de Apoio

Social (dados de base Anexo IV).

O tratamento estatistico foi realizado utilizando os seguintes métodos:

o Para as varidveis intervalares, para além das tabelas de frequéncias,
determinaram-se algumas das suas principais estatisticas — média,
mediana, moda, desvio padrfio e varidncia;

o Para as variaveis ordinais e nominais utilizaram-se tabelas de frequéncias
absolutas e relativas;

o Para a avaliacio do grau de relagfio e de associagéo entre as diversas
varidveis e em cada zona geografica calculdmos o coeficiente de
Spearman das varidveis ordinais;

o Para testar a independéncia entre duas varidveis na mesma zona
geografica aplicamos o teste de qui-quadrado a tabelas de contingéncia
que permitem comparar as frequéncias observadas com as frequéncias

esperadas pela formulagdo e verificagfio da hipotese nula.

Para a anélise comparativa entre as duas zonas geograficas e por categorias de
varidveis utilizamos os valores das pontuagdes obtidos a partir da soma dos valores das
frequéncias relativas de todas as varidveis. Para a andlise comparativa entre categorias
de varidveis na mesma zona geografica a pontuagfo de cada categoria foi relativizada
em funcdo da dimensfio da categoria dado que existem grandes diferengas entre o

numero de variaveis de cada categoria.

Nas analises que envolvem decisiio estatistica o nivel de significancia exigido foi
de 5%.

Tendo presente o numero elevado de andlises realizado e consequentemente a
probabilidade nfio nula de se encontrarem associagdes significativas devidas apenas ao
acaso, o nivel de significAncia adoptado pretende apenas referenciar a possibilidade de

associa¢fo com os dados disponiveis.
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CAPITULO I - APRESENTACAO E ANALISE DOS RESULTADOS

1. Introduc¢io

Neste capitulo apresentamos os dados sobre as criangas portadoras de T21 e suas
familias recolhidos nas duas zonas geograficas em andlise (Zona Norte Interior e Zona
de Lisboa), os resultados que advém do tratamento estatistico que realizamos € a
respectiva andlise.

O capitulo é composto pela andlise descritiva dos trés grupos de varidveis
(Caracteristicas das Criangas e das Familias; Necessidades das Familias; Redes de
Apoio Social), pela qual se procura caracterizar os dados recolhidos, e pela analise
inferencial, com a qual se pretende retirar conclusGes sobre as relagGes entre elas e,
consequentemente, sobre as familias das duas zonas em aprego.

Ap6s esta introdugdo, no subcapitulo 2 analisam-se as Caracteristicas mais
relevantes das criangas e das respectivas familias, as Necessidades percepcionadas por
estas e os niveis de utilidade atribuido as Redes de Apoio Social pelas familias,
identificando as semelhangas e as diferengas entre as duas regides geograficas reveladas
pelos dados correspondentes a esses trés grupos de varidveis.

No subcapitulo 3 procedemos & andlise das relagdes entre as varidveis dos trés
grupos, completando a andlise comparativa entre as familias das duas zonas geograficas
de onde se obtiveram as duas amostras independentes. Este procedimento permite-nos
avaliar em que medida essas relagdes explicam as diferencas da avaliagfo feitas pelas
familias no que se refere as necessidades que percepcionam e & utilidade que atribuem
as Redes de Apoio Social.

Nos graficos apresentados, de suporte a andlise, as duas zonas geograficas sdo
identificadas pela cor azul (Zona Norte Interior) e pela cor rosa (Zona de Lisboa). Nas
tabelas e nos quadros as zonas sdo identificadas através da designagfio da respectiva
zona geografica.

Ao longo deste capitulo a andlise de cada grupo de variaveis (Caracteristicas das

Criangas ¢ das Familias, Necessidades das Familias e Redes de Apoio Social) ¢
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terminada com as conclusdes que lhe correspondentes, assim como a analise das
relagOes entre essas variaveis.

As conclusdes com as quais se sistematizam as semelhangas e diferengas entre as
familias das duas zonas geogréficas e que permitem responder as questdes formuladas,

apresentam-se no final de cada ponto dos subcapitulos.

2. Analise Descritiva

2.1 - Caracterizacio das Criancas e das Familias

Formulada a questo de saber em que medida sio as Caracteristicas das Criangas
e das Familias distintas ou semelhantes nas duas zonas geograficas sobre as quais
incide esta investigagfio, procede-se neste ponto a andlise dos dados das amostras no
sentido de obter a resposta procurada, através da andlise dos valores das frequéncias
relativas calculadas a partir dos dados dos questionérios, bem como dos valores de
algumas estatisticas relevantes, dai resultando as concluses apresentadas no final do
mesmo.

Os dados para caracterizar as criangas e as familias das amostras em analise foram
obtidos para as seguintes varidveis: Contexto habitacional; Sexo das criangas; Numero
de filhos por casal; Niimero total de pessoas do agregado familiar; Situag¢do educativa
da crianca; Idade da crianga, Idade das mdes; Idade dos pais; Habilitagbes das mdes;
Habilitagbes dos pais; Rendimento do agregado familiar; Actividade profissional das

mdies; Actividade profissional dos pais; Classe social das familias.

As duas amostras obtidas para cada uma das zonas geograficas de estudo (Zona
Norte Interior e Zona de Lisboa) tém as dimensdes expressas na figura n° 4 — Zona

Norte Interior;: N=24; Zona de Lisboa: N=27.
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N° DE FAMILIAS
E CRIANGAS

10

5

ZONANORTE INTERIOR ZONADE LISBOA

Figura n° 4 — Dimens&o das Amostras

A figura n° 4 mostra que as duas amostras tém dimensdes bastante préximas. Da
observagdo dos dados das Fichas de Caracterizagdo das Criangas e das Familias,
sistematizados nas tabelas do Anexo IV, conclui-se que todas as criangas coabitam com

as respectivas familias.

Dado que a questdo central do estudo envolve o Contexto habitacional de
residéncia das crianc¢as e das familias, na figura n° 5 apresenta-se a distribuigfio do n° de

familias por contextos rural, urbano e suburbano.

30
25
20
N DE ~
FamiLias 10

10
5

0A
RURAL SUBURBANO URBANO

I ZONA NORTE INTERIOR ZONA DE LISBOA

Figura n° 5 — Contexto habitacional de residéncia das criangas e das familias

Pela analise da figura n® 5 verifica-se, por um lado, que as duas zonas so bastante

homogéneas quanto ao contexto habitacional e, por outro lado, que na Zona Norte
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Interior as familias e as criancas portadoras de T21 habitam em contexto rural e as da

Zona de Lisboa em contexto urbano.

A distribuicdo de frequéncias da variavel Sexo das criangas por zonas geograficas

apresenta-se na figura n° 6.

N° DE CRIANCAS

SEXO MASCULINO SEXO FEMININO

Figura n® 6 — Distribuicdo da frequéncia das criancas das amostras por sexo e
zona geografica

Observando a figura n° 6 verifica-se que existem bastantes semelhancas entre as
amostras das duas zonas geograficas. Na Zona Norte Interior 14 (58%) criancas séo do
sexo masculino e 10 (42%) do sexo feminino. Na Zona de Lisboa 16 (59%) criangas s&o

do sexo masculino e 11 (41%) do sexo feminino.

No que se refere a dimensfo do agregado familiar, expressa pelo n° de filhos do
casal e pelo n° total de pessoas que o compdem, apresenta-se na figura n° 7 a
distribuicdo do n°® de familias pelas classes de N° de filhos por casal e de N° de pessoas

por agregado familiar para as duas zonas geograficas.
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N° DE FAMILIAS

N° de filhos por casal N° Pessoas do agregado
familiar
| ZONA NORTE INTERIOR @ ZONA DE LISBOA ]

Figura n° 7 — Distribuicio do n° de familias pelas classes de N° de filhos por casal
e N°de pessoas por agregado familiar

Como se pode observar na figura n° 7 verifica-se que ambas as varidveis assumem
padrdes de distribuicéio semelhantes. No entanto, quando se trata de um filho por casal e
trés pessoas por agregado familiar, as duas zonas geograficas diferem bastante, ja que o
numero de familias da Zona Norte, para esta condi¢fo, ¢ metade do ntimero de familias

da Zona de Lisboa.

A distribuic8o de frequéncias das varidveis N° de filhos por casal € N° de pessoas
por agregado familiar sdo caracterizadas também pelas estatisticas apresentadas no

quadro n°4.
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Quadro n° 4 — Principais estatisticas das variaveis N° de filhos por casal e N° de
P
pessoas por agregado familiar

ZONA NORTE INTERIOR ZONA DE LISBOA
, ” - <| - <
VARIAVEL | < ool 2| = o2l
| < g < — ¥ ¢ ) < E < —t ¢
m iy i) > m N L >
22| 8| E| S35/ 2|55 8|88 |25| B
7 = E E s e P |lz= E E = as| &
N® de filhos 225 2| 2 1728|2717 2| 4 |07]05
por casal
N° Pessoas do
agregado 24 4.8 4 4 2 39 27 3,7 4 3 0,7 | 0,5
familiar

Da andlise do quadro n° 4 conclui-se que o numero médio de filhos por casal e o
numero médio de pessoas por agregado familiar é maior na Zona Norte Interior do que
na Zona de Lisboa. Também se verifica, pelos valores do desvio padrfio e da variincia,
que a amostra referente & Zona Norte Interior apresenta uma dispersdo de valores das
variaveis maior do que a referente a Zona de Lisboa.

Importa ainda observar a este proposito, a partir da observagéio da figura n° 7 no
que se refere ao N° de filhos por casal, que o n° de irm&os das criancas das amostras ¢
bastante distinto em cada uma das zonas geograficas em apreco. E apenas na Zona

Norte Interior que existem familias com mais de 3 criangas por casal.

No que concerne a Situagdo educativa das criangas, na figura n° 8 apresentam-se as
distribui¢gdes das frequéncias relativas do tipo de ocupacéo diaria das criangas das duas
zonas geograficas em andlise, no que se refere a utilizagfio ou ndo de creche ou jardim
de infancia e respectiva duracfio diaria, bem como a reparticdo do tempo nfo passado

neste tipo de apoio social.
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Creche ou jardim Dia todo ou dia todo com dia todo com ama
de infancia metade na creche familiares
ou jardim de

l E ZONA NORTE INTERIOR @ ZONA DE LISBOA

Figura n°® 8 — Distribuicfo das criangas por Situagdo educativa

Da andlise da figura n° 8 verifica-se que a ocupagdo do tempo didrio das criangas ¢
muito semelhante em ambas as zonas geograficas em analise. De facto, em ambas as
zonas a grande maioria das criangas frequenta a creche ou o jardim-de-infincia.
Todavia, na Zona Norte Interior ainda ha 16,7% de criancas que nfo passa o dia todo na
creche ou no jardim-de-infancia. Dos 16,7% das criangas, que na Zona Norte Interior
ndo frequenta a creche ou o jardim-de-infancia, 12,5% passa o dia todo com familiares e
4,2% passa o dia todo com uma ama. Na Zona de Lisboa a totalidade das criangas

utiliza a creche ou o jardim-de-infincia durante todo o dia.
Para além do tipo de ocupagéo do tempo diario das criangas, refira-se também que todas
as criangas tém atendimento da educacfo especial, como se pode observar nas tabelas de

dados sistematizados do Anexo IV.

As distribuicbes de frequéncias relativas correspondentes a Idade da crianga, a

Idade da mde e a Idade do pai por classes apresenta-se na figura n° 9.
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(%)

Frequéncias

<3,0 3,0-49 (50-69 | >=7,0 <=25| 26-35 | 36-45 | >=46 <=25 | 26-35 | 36-45 | >=46

CLASSES DE IDADES DAS CRIANCAS CLASSES DE IDADES DAS MAES CLASSES DE IDADES DOS PAIS

| ZONA NORTE INTERIOR O ZONA DE LISBOA |

Figura n® 9 — Distribui¢do das Idades das criangas, das Idades das mdes e das
Idades dos pais por classes

Da andlise da figura n° 9 conclui-se que as idades das criangas t€ém uma
distribui¢do equilibrada por todas as classes de idades e nfo se registam contrastes
assinalaveis entre as duas zonas geograficas. As maiores diferencas entre as duas zonas
geograficas verificam-se na classe de idades dos 3 aos 4,9 anos e na classe de idades
iguais ou superior aos 7 anos, apresentando a primeira uma diferenca de 16% e a
segunda de 11%.

No que se refere a Idade das mdes e a Idade dos pais verifica-se que as duas zonas
geograficas diferem substancialmente quanto aos valores das frequéncias na classe 26-
35 anos, sendo nesta classe de idades que se situa a maioria das idades das mées e dos
pais na Zona de Lisboa. Na Zona Norte Interior € na classe 36-45 anos que se situa a
maioria das mes e dos pais. Portanto, o nivel etario das mées e dos pais na Zona Norte

Interior € mais elevado do que na Zona de Lisboa.

No quadro n° 5 apresentam-se as principais estatisticas das varidveis Idade da

crianga, Idade da mde e Idade do pai.
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Quadro n° 5 — Principais valores estatisticos das variaveis Idade da crianca, Idade

da mde e Idade do pai
ZONA NORTE INTERIOR ZONA DE LISBOA
< <
[75) 72} ot
VARIAVEL | 2 s ol 2| = > o8| 2
Bl 2| 2|35 S (w8l 2|2 2|58
25| A | A S |28 % =5l 2| 8 BEE
e = o =
> = E E s |B&| S > & E ; S B >
Idade da 24 |46 | 5 | 7 | 22|49 |27 43| 5 | 7 |22 47
crianca
f:?-;ge da 24 | 39 | 38 | 29 | 81|65 |27 | 33|33 |20 64| 42
;‘;’;‘de do 24 | 40 | 40 | 40 | 69 | 49 | 27 | 35 | 33 | 30 | 62 | 39

Da andlise do quadro n° 5 constata-se que nas duas zonas geograficas (Zona de
Lisboa ¢ Zona Norte Interior) as idades dos pais das criancas portadoras de T21
apresentam diferencas significativas. Em valores médios, estas diferencas sio de 6-7
anos, com a Zona Norte Interior a apresentar valores mais elevados. Apesar dos
desvios-padrdo da Idade dos pais terem valores préximos nas duas zonas geograficas,
os valores das varidncias afastam-se bastante, revelando, para a Zona Norte Interior,

maior dispersdo de valores das idades.

Como veremos no ponto 3, existem relagdes significativas entre as variaveis Idade
da mde e Idade do pai e as varidveis referentes as Necessidades percepcionadas pelas

familias.

Outra caracteristica relevante que pode influenciar as percepgdes das Necessidades
das familias e a utilidade que estas atribuem as Redes de Apoio Social é a
correspondente as varidveis Habilita¢des da mde e Habilitagdes do pai cuja distribuiggo

de frequéncias se apresenta na figura n° 10.
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Frequéncias (%)

5-8 I 9-12 ‘ 13-17 9-12 113-17

CLASSES DE ESCOLARIDADE DAS MAES | CLASSES DE ESCOLARIDADE DOS PAIS
(anos) (anos)

| ZONA NORTE INTERIOR I ZONA DE LISBOA |

Figura n° 10 — Distribui¢fio dos pais por classes de escolaridade

Pela observagio da figura n® 10 verifica-se que as frequéncias relativas dos niveis
de habilitagdes dos pais de criangas portadoras de T21 nfo seguem o mesmo padrdo na
Zona Norte Interior e na Zona de Lisboa. Conclui-se que na Zona Norte Interior o nivel
de escolaridade das mées é mais elevado do que o dos pais e que na Zona de Lisboa se
passa o contrario. Também se verifica que o nivel de escolaridade dos pais da Zona de
Lisboa ¢ mais elevado do que o nivel de escolaridade dos pais da Zona Norte Interior.
Esta constatagfio traduz-se no facto da grande maioria das mées na Zona de Lisboa ter
mais de 9 de escolaridade e a grande maioria das mées na Zona Norte Interior ter menos
de 9 anos de escolaridade. Quanto 2 escolaridade dos pais verifica-se que na Zona de
Lisboa a grande maioria dos pais tem escolaridade superior a 9 anos e que na Zona

Norte Interior a maioria dos pais tem escolaridade igual ou inferior a 4 anos.

No quadro n° 6 apresentam-se as principais estatisticas das variaveis Habilitagdes

da mde e Habilitagdes do pai.
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Quadro n° 6 — Principais valores estatisticos das varidveis Habilitagcbes da made e

Habilitagdes do pai
ZONA NORTE INTERIOR ZONA DE LISBOA
' 2 < S| 2 < 5
VARIAVEL = 5 oSl Z < ol
22| 2 125 S |2 = E < (23]
25| 28| a8 8 > 2 5 25| 2| A8 g 2 @ =
e A 1£5] ° =
> = E E = lax] » |Z = E E s Al >
Habilitagbes | 4 | 76 | ¢ | 4 |34 |11 |27 10] 9 | 9 | 48] 23
da mée
Habilitagbes | 0\ c; | 4 | 4 | 30|95 27| 12|12 ] 12|43 19
do pai

Pela observagdo do quadro n° 6 verifica-se que os valores das médias das
habilitagdes das mées e dos pais na Zona de Lisboa sfio 3 a 6 anos superiores aos da
Zona Norte Interior mas os desvios-padrdo tem valores elevados em ambas as zonas
geogréaficas. E na Zona de Lisboa que a dispersfio de valores destas varidveis é mais
acentuada, revelando uma maior distribui¢io das habilitacdes dos pais pelas diversas

classes de habilitacdes.

Como as Necessidades percepcionadas pelas familias e a utilidade que estas
atribuem as Redes de Apoio Social poderdo ser influenciadas pelas suas condigdes de
vida material, designadamente em matéria de rendimentos financeiros e da génese dos
mesmos, importa analisar os dados obtidos sobre os rendimentos das familias. Estes

foram classificados nas 5 classes que se apresentam na figuran® 11.

Como o Tipo de rendimento familiar estd, em grande medida, associado ao tipo de
profisso, e dada a diversidade de designagdes de profissdes atribuidas pelas familias
nas respostas aos questionarios, as profissdes dos pais foram agrupadas em classes, que
designamos por base, média, elevada e superior, correspondentes a profissdes tais como,
respectivamente, empregada doméstica, costureira, pedreiro, agricultor, etc.(base),
empregada de escritorio, operaria especializada, funciondrio publico, empregado de
mesa, etc.(média), secretdria, contabilista, técnico de vendas, etc.(elevada), professor,
economista, advogado, empresario, etc.(superior). Estas classes sfo as que se

apresentam também na figuran® 11.
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Figura n® 11 — Distribui¢do das familias por Tipo de rendimento familiar, por Tipo
de profissdo da mde e por Tipo de profissdo do pai

Da andlise da figura n° 11 conclui-se que o Tipo de rendimento familiar é muito
semelhante nas duas zonas geograficas em aprego com valores de frequéncias muito

elevados na classe dos rendimentos mensais fixos.

Verifica-se também que as profissdes predominantes em cada zona geografica séo
muito distintas nas duas zonas geograficas. Na Zona Norte Interior a mais frequente €
do tipo base, para as mées e para os pais. Na Zona de Lisboa a profissdo predominante
dos pais ¢ do tipo média e a das maes apresentam-se distribuidas de forma regular pelas

diversas tipos de profissdes.

No quadro n° 7 apresentam-se as principais estatisticas das varidveis Tipo de

rendimento familiar, Tipo de profissdo da mde e Tipo de profissdo do pai.

174




Apresentagdo, Andlise e Discussdo dos Resultados

Quadro n° 7 — Principais valores estatisticos das variaveis Tipo de rendimento
familiar, Tipo de profissdo do pai e Tipo de profissdo da mde

ZONA NORTE INTERIOR ZONA DE LISBOA
. 2 < 5 w < 5
VARIAVEL = Z, o) 5 o
S 2| 5| < |82 % | 5 2|2 <|2F -
25| 8| & 2 |z § 25 a2 | a8 = |z §
c = c . H2 | Q|
> E E SN § 7 = E s | 3|8 §
Tipo de a4 18] 21 2 os|ot] 2721 2] 1 ]04]o08
Rendimento
TipodeProfissio | 0 | ;5 | | 1 | 07|05 27 31| 2 | 1 |24]57
da mie
Tipode Profissio | 0 | 5 | | | 1 |22 |50 27 25| 2 | 2 |1,0] 1.1
do pai

Do quadro n° 7 retiram-se as mesmas conclusdes que referimos a propdsito da

figura n° 11, sendo ainda de destacar os valores elevados dos desvios-padréo e das

variancias do Tipo de profissdo do pai na Zona Norte Interior e do Tipo de profissdo da

mde na Zona de Lisboa.

Foi ainda gerada uma variavel que combina as varidveis Contexto habitacional,

Tipo de rendimento familiar, Habilitagbes dos pais e o Tipo de profissdo (Escala de

Graffar adaptada) para permitir classificar as familias do ponto de vista socio-

econdmico, como se apresenta na figura n® 12.

N° de familias e
frequéncias (%)

MEDIA-ALTA MEDIA
CLASSES SOCIAIS

MEDIA-BAIXA

ZONA LISBOA N DE FAMILIAS
O ZONA LISBOA FREQUENCIAS

ZONA NORTE INTERIOR N DE FAMILIAS
ZONA NORTE INTERIOR FREQUENCIAS

Figura n° 12 — Distribuicéo das familias por Classes sociais
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A observagio da figura n® 12 permite concluir que existe uma diferenga substancial
entre as familias da Zona Norte Interior e da Zona de Lisboa, destacando-se uma
predominéncia de familias de classe social média-baixa na Zona Norte Interior e de

familias de classe média na Zona de Lisboa.

Em resumo, da analise precedente aos dados relativos as Caracteristicas das
Criancas e das Familias, podemos concluir:
Em geral, as caracteristicas das familias da Zona Norte Interior séo diferentes das
da Zona de Lisboa, como ficou ilustrado. Verificou-se que as maiores diferengas se
situam no N° de filhos por casal e N° de pessoas do agregado familiar (sendo
predominante na Zona de Lisboa 1 filho por casal e 3 pessoas por agregado
familiar), na Idade dos pais e Idade das mdes (que sdo muito superiores na Zona
Norte Interior), nas classes de escolaridade dos pais (que sdo bastante superiores na
Zona de Lisboa), no Tipo de profissdo dos pais (que na Zona Norte Interior sdo
predominantemente classificadas como profissdo de base e na Zona de Lisboa séo
classificadas de profissio média) e nas Classes sociais (com predominéncia da
classe média baixa na Zona Norte Interior e da classe média na Zona de Lisboa);
No que se refere as criangas, as suas caracteristicas sdo semelhantes em ambas as
zonas geograficas, ja que verificimos que todas tém atendimento de educagdo
especial, a quase totalidade das criancas passa o dia todo em creche ou jardim-de-
infancia, as idades distribuem-se de forma quase regular por todos os niveis etarios
e que existe uma predomindncia do sexo masculino sobre o feminino, embora se
detectem pequenas diferencas no que se refere ao nivel etario das criangas;
Quanto ao factor idade dos pais, verifica-se que nas duas zonas geograficas em
andlise o nimero de mées e de pais em cada classe etaria € bastante diferente. De
facto, existe uma diferenga significativa no que se refere a Idades das mdes € a
Idade dos pais nas duas zonas geograficas, com as mées e os pais da zona Norte
Interior a apresentarem médias de idades cerca de 6 anos e 5 anos, respectivamente,
superiores as médias de idades das mées e dos pais da Zona de Lisboa;
No que se refere a instrucio dos pais, verificamos que as médias de anos de
escolaridade das mées e dos pais da Zona de Lisboa séo cerca de 3 anos € 6 anos,
respectivamente, mais elevadas que as médias de anos de escolaridade das mées e

dos pais da Zona Norte Interior;
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Quanto aos recursos financeiros das familias, verificou-se que a tipologia dos
rendimentos € muito semelhante nas duas zonas geograficas em andlise
(remuneragdes mensais fixas). Contudo, considerando que a fonte de rendimento
dos agregados familiares é essencialmente a remuneragéio do trabalho associado as
profissdes exercidas, como na Zona Norte Interior estas sdo essencialmente do tipo
designado como profissdo de base e na Zona de Lisboa do tipo designado como
profissdo média, as duas zonas geograficas sfo bastante diferentes em termos de

recursos financeiros das familias.

Assim, ¢ em conclusdo, a questdo formulada - Serdo as Caracteristicas das
criangas e das familias distintas ou semelhantes nas duas zonas geogrdficas nas
quais incide a andlise? - tem a seguinte resposta: as caracteristicas das criangas e
das familias nas duas zonas geograficas nas quais incide a analise sfo muito
semelhantes no que se refere as caracteristicas das criangas e muito distintas no que

se refere as caracteristicas das familias.

2.2 - Caracterizacio das Necessidades das Familias

Neste ponto averiguamos quais as necessidades percepcionadas pelas familias nas
duas zonas geograficas em andlise e se elas sfo coincidentes ou diferentes e em que
medida o sfo. A relevincia da pesquisa prende-se com o facto dos contextos
geograficos serem distintos e isso poder condicionar, ndo apenas quais as Necessidades
percepcionadas, mas também a frequéncia com que o sdo. Por isso, importa, por um
lado, identificar as necessidades percepcionadas pelas familias em cada zona geografica
e, por outro, saber quais as que sfio coincidentes e quais as que séo diferentes. Além
disso, embora possa existir coincidéncia sobre as mesmas necessidades em ambas as
zonas geograficas, importa saber com que frequéncia sdo percepcionadas essas
necessidades, ou seja, saber se a quantidade de familias que as percepcionam em cada

zona geografica ¢ semelhante ou diferente.

Para a andlise das necessidades das familias procedeu-se em primeiro lugar a
avaliacdo das frequéncias relativas dos trés niveis com que cada necessidade foi
percepcionada pelas familias (ndo necessita; ndo tem a certeza, necessita) com base nas

respostas ao questiondrio realizado junto das familias. Os resultados séo analisados e

177



Apresentacdo, Andlise e Discussdo dos Resultados

apresentados agrupados nas seguintes categorias: Necessidades de Informagdo,
Necessidades de Apoio, Necessidades sobre como Explicar aos Outros; Necessidades
de Servicos da Comunidade; Necessidades Financeiras; Necessidades sobre o
Funcionamento da Vida Familiar.

Ao referido questionério responderam 24 familias na Zona Norte Interior e 27
familias na Zona de Lisboa. Os resultados do célculo de frequéncias foram

sistematizados nos quadros que se apresentam na analise de cada categoria.

CATEGORIA DE NECESSIDADES: INFORMACAO

No quadro n° 8 apresentam-se os valores das frequéncias absolutas e relativas de cada
nivel de avaliagdo pelas familias da Zona Norte Interior e Zona de Lisboa das

necessidades da categoria Necessidades de Informacdo.
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Quadro n° 8 —Valores das frequéncias absolutas e relativas das Necessidades de
Informagdo das familias por niveis e zonas geograficas

FREQUENCIAS
Qo | £
a
_ g o= 'aé -‘g % « < 'g
i - 3 N . g 2428w E § % 2=
g8 Pl DESCRICAO DA VARIAVEL = SEE 28 253
Ol |28 Tipo de ajuda = =7 R gew
HE | O = & 8 z Z 3
=0 = z Z =
<2 |4
Oz | A
zl® |z |8 |z |z | =
ZONA NORTE INTERIOR
Necessidade de maior informagdo sobre a
NI1 | deficiéncia e necessidades especificas do | 1 42 2 8,3 0|00 21 87,5
filho
.9: Necessidade de maior informagéo sobre a
S| N2 sidade d 2183 | 4 |167] 1 [42] 17 | 708
é maneira de lidar com o filho
= NI3 Necegmdade de.: maior informagio sobre a 9 83 4 16712 |83] 16 66.7
o maneira de ensinar o filho
B - —
Z NI4 Necessidade de maior informagdo sobre a 2 33 s 20812183/ 15 625
maneira de falar com o filho ’ ’ ’ i
Necessidade de maior informacfo sobre os
NI5 | servicos e os apoios que presentemente | 2 8,3 0 0010100 22 91,7
estdo mais indicados para o filho
Necessidade de maior informacfo sobre os
NI6 | servigos e os apoios de que o filho poderd | 1 4,2 0 001 0 |00] 23 95,8
beneficiar no futuro
Necessidade de maior informag@io sobre
NI7 | maneira como a crianga cresce € se | 2 8,3 1 42 1 1421 20 83,3
desenvolve
SOMA 12 | 499 | 16 | 66,7 | 6 25 | 134 | 558,3
ZONA DE LISBOA
Necessidade de maior informagfo sobre a
NI1 | deficiéncia e necessidades especificas do | 0 0,0 3 1,1 1 |37 23 85,2
o fitho
'a NI2 Nece§51dade_ de maior informagdo sobre a 0 0,0 5 |185] 3 11, 19 704
: maneira de lidar com o filho 1
g NI3 Neces.51dade de} maior informagdo sobre a 0 0.0 3 11 3 11, 21 778
=) maneira de ensinar o filho 1
2 NI4 Necessidade de maijor informagdo sobre a 0 0.0 6 12221 9 33, 12 | 444
maneira de falar com o filho ’ i 3 i
Necessidade de maior informagio sobre os 1
NI5 | servigos e os apoios que presentemente | 0 0,0 2 74 |3 1’ 22 81,5
estfio mais indicados para o filho
Necessidade de maior informagdo sobre os
NI6 | servigos e os apoios de que o filho poderd | 0 | 0,0 0 |001{01]00]| 27 | 1000
beneficiar no futuro
Necessidade de maior informagdo sobre
NI7 | maneira como a crianga cresce ¢ se | O 0,0 6 222 1 |37 20 74,1
desenvolve
SOMA 0 0 25 (925 | 20| 74 | 144 | 5334

Pela andlise dos valores do quadro n° 8, verifica-se que as distribui¢bes de
frequéncias pelos diversos niveis de necessidades séo bastante semelhantes na
generalidade das varidveis e que o nivel necessita obtém valores de frequéncia elevados

em ambas as zonas geograficas.
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Esta analise geral é confirmada pela andlise detalhada dos valores das frequéncias
relativas das varidveis da categoria Necessidade de Informacdo e para o nivel
necessita.

As variaveis que mais elevados valores obtém na Zona Norte Interior sdo as
seguintes: Necessidade de maior informagdo sobre os servigos e os apoios de que o
filho poderd beneficiar no futuro; Necessidade de maior informagdo sobre os servigos e
os apoios que presentemente estdo mais indicados para o filho; Necessidade de maior
informagdo sobre a deficiéncia e necessidades especificas do filho; Necessidade de
maior informac@o sobre maneira como a crianga cresce e se desenvolve, Necessidade
de maior informagdo sobre a maneira de lidar com o filho.

As varidveis que mais elevados valores obtém na Zona de Lisboa sdo as seguintes:
Necessidade de maior informacdo sobre os servigos e os apoios de que o filho poderd
beneficiar no futuro; Necessidade de maior informagdo sobre a deficiéncia e
necessidades especificas do filho, Necessidade de maior informagdo sobre os servigos e
os apoios que presentemente estdo mais indicados para o filho, Necessidade de maior
informacdo sobre a maneira de ensinar o filho; Necessidade de maior informagdo
sobre maneira como a crianga cresce e se desenvolve;, Necessidade de maior
informagdo sobre a maneira de lidar com o filho.

Verificamos assim que em ambas as zonas geogréficas a generalidade das variaveis
desta categoria obtém valores elevados no nivel necessita, registando-se uma grande
semelhanca na percepcdo sobre as Necessidades de Informagdo das familias das duas
zonas geograficas. Contudo, a varidvel Necessidade de maior informagdo sobre a
maneira de falar com o filho é a tnica que apresenta ligeiras diferengas nas duas zonas.
Com efeito, na Zona de Lisboa o nivel ndo tem a certeza revela um valor de frequéncia
aprecidvel, o qual nos parece curioso atendendo ao facto de ser nesta zona que os niveis
médios de instrucdio dos pais sfo bastante mais elevados (10/12 anos de escolaridade na
Zona de Lisboa comparados com os 7/6,1 anos na Zona Norte Interior), como
verificamos no subcapitulo anterior.

No quadro n® 9 apresentam-se os resultados do teste do qui-quadrado aplicado a
tabelas de contingéncia para duas varidveis (Necessidade de Informagdo/Zona

Geogrdfica).
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Quadro n° 9 — Principais valores do teste qui-quadrado aplicado as varidveis
Necessidade de Informagdo e Zona Geogrdfica

=
B o =
£S |ag| 2| ¢
z E <Zﬂ 2 = £
. . < =2} o -g
DESCRICAO DA VARIAVEL Nivel de % z S 3 = 5
necessidade N 5
o
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Valores esperados
N&o necessita 2 3 5
NI1. Necessidade de maior informacéio 2,3 2,7
sobre a deficiéncia e necessidades Necessita 21 23 44 0,108
especificas do filho cess 20,7 | 233
Total 23 26 49
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NI2. Necessidade de maior informacio 2 2
. . . 17 19 0,022
sobre a maneira de lidar com o filho Necessita 36
16,8 19,2
Total 21 24 45
" . 4 3
N4do necessita 32 38 7
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. . . 16 21 0,459
sobre a maneira de ensinar o filho Necessita 37
16,8 20,2
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NI14. Necessidade de maior informacéo 2 v
. . 15 12 0,320
sobre a maneira de falar com o filho Necessita 27
14,2 12,8
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. 2
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sobre os servicos e os apoios que 2 ) 1.917
presentemente estdo mais indicados para | Necessita 21 73 44 ’
filh
o Hho Total 2 24 | 46
N#&o necessita 0 1 1
NI6. Necessidade de maior informacéio 0,5 0,5
sobre os servicos e os apoios de que o . 23 26 0,869
filho podera beneficiar no futuro Necessita 225 | 265 | ¥
Total 23 27 50
" . 1 6
NI7. Necessidade de maior informagao | | 20 necessita 3.1 50|
sobre maneira como a crianga cresce e se Necessit 20 20 40 3,074
desenvolve eoessia 170 | 22,1
Total 21 26 47

Os resultados do teste de qui-quadrado apresentados no quadro n° 9 permitem
verificar se as varidveis relativas as Necessidades Informagdo e as Zonas Geogrdficas
sdo ou nfo independentes, ou seja, se para a categoria Necessidades de Informacdo as
frequéncias das variaveis referentes as necessidades percepcionadas pelas familias sdo

independentes das zonas geograficas em que se registam essas necessidades.
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Tendo em conta que a estatistica do teste ¢ uma medida do ajuste entre as
frequéncias observadas nas amostras e as respectivas frequéncias esperadas, verifica-se
que, para um nivel de significincia de 5%, sendo o valor critico da distribuigo de
qui-quadrado para 1 grau de liberdade de 3,84, a independéncia entre as varidveis
relativas as Necessidades de Informagdo e as Zonas Geogrdficas nfo € rejeitada e, por
isso, as Necessidades de Informagdo sfo independentes da zona geografica, ou seja, as
frequéncias das Necessidades de Informagdo das familias da Zona Norte Interior e da
Zona de Lisboa nfo sdo diferentes. Contudo, a conclusdo deve ser considerada com
prudéncia dado que para a maior parte das varidveis se verifica que em duas células

(classes) mais do que 20% das frequéncias esperadas sdo inferiores a cinco.

Para a andlise comparativa entre as duas zonas geograficas por categorias
utilizamos os valores das pontuagdes obtidas a partir da soma dos valores das
frequéncias relativas de todas as varidveis da categoria Necessidades de Informacio ¢
para os niveis ndo necessita e necessita, cujos resultados se apresentam no quadro n° 8

Analisando o quadro n° 8 verifica-se que os valores da soma obtidos foram de 66,7
pontos para o nivel ndo necessita e de 558,3 pontos para o nivel necessita para a Zona
Norte Interior. Para a Zona de Lisboa obtiveram-se 92,5 pontos para o nivel ndo
necessita € 533,4 pontos para o nivel necessita. Da comparacdo destes valores podemos
concluir que se verifica grande similitude entre as duas zonas geograficas na categoria
Necessidades de Informacdo percepcionadas pelas familias.

Conclui-se que as Necessidades de Informacdo das familias ndo sdo maiores nas
zonas rurais do que nas zonas urbanas em analise, ou seja, que existe semelhanca entre a
percepgo de Necessidades de Informagdo pelas familias nas duas zonas geograficas em

apreco.

CATEGORIA DE NECESSIDADES: APOIO

No quadro n° 10 apresentam-se os valores das frequéncias absolutas e relativas de cada
nivel de avaliagio pelas familias da Zona Norte Interior e Zona de Lisboa das

necessidades da categoria Necessidades de Apoio.
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Quadro n°® 10 — Valores das frequéncias absolutas e relativas das Necessidades
de Apoio das familias por niveis e zonas geograficas

E @ g FREQUENCIAS
<2 |2 = . 3 E2s g g ERs
& g o= DESCRICAO DA VARIAVEL = 5 S8 ; =S 8- g5 e
own | Z Tipo de ajuda C Z 9% 3 & 8 g ¢
=2E | O i e ] Z o« Z s
AEE:
©F s sl |z | |22 |2 | =
ZONA NORTE INTERIOR
Necessidade de apoio de alguém na
NA1 familia com quem possa falar_ﬂma?s 2183 | 11| 458 | s 20,8 6 25,0
sobre os problemas que a deficiéncia
do filho coloca
NA2 Necessidade de ter mais amigos com 21 83| 12500 5 208 5 208
quem conversar
Necessidade de mais oportunidades
NA3 | para me encontrar e falar com os pais | 2 8,3 4 16,7 3 12,5 15 62,5
de outras criancas deficientes
Necessidade de mais tempo para falar
NA4 | com os professores e terapeutas do | 2 8,3 9 37,5 3 12,5 10 41,7
filho
Necessidade de encontros com
regularidade com um conselheiro
NAS (me::dico, psicologo, técnico de servigo 2 | 83 5 208 | 4 16,7 13 542
social) com quem possa falar sobre os
problemas que a deficiéncia do filho
coloca
Necessidade de informagdes escritas
NA6 | sobre os pais das criancas que tém os | 2 | 8,3 5 20,8 2 83 15 62,5
mesmos problemas do filho
NA7 Ne’ces.sidade de mais tempo para si 2 | 83 8 333 1 42 13 542
o proprio
5 SOMA 14 | 58,1 | 54 224,9| 23 95,8 77 | 320,9
= ZONA DE LISBOA
Necessidade de apoio de alguém na
NAL familia com quem possa falar_ Ama@s 0| 00 2 7.4 8 296 17 63,0
sobre os problemas que a deficiéncia
do filho coloca
Necessidade de ter mais amigos com
NA2 0| 00 0 0,0 4 14,8 23 85,2
quem conversar
Necessidade de mais oportunidades
NA3 | para me encontrar e falar com os pais | 0 0,0 1 3,7 1 3,7 25 92,6
de outras criangas deficientes
Necessidade de mais tempo para falar
NA4 | com os professores e terapeutas do | 0 0,0 18 | 66,7 8 29,6 1 3,7
filho
Necessidade de encontros com
regularidade com um conselheiro
NAS (rné_dico, psicélogo, técnico de servigo 0] 00 1 3.7 5 18,5 21 7738
social) com quem possa falar sobre os
problemas que a deficiéncia do filho
coloca
Necessidade de informages escritas
NA6 | sobre os pais das criangas que ttmos | 0 | 0,0 | 14 | 519 | 3 11,1 10 37,0
mesmos problemas do filho
NA7 Ne,ces:sidade de mais tempo para si 0| 00 0 0.0 0 0,0 27 | 100,0
préprio
SOMA 0 0 36 133,4| 29 107,3 124 | 459,3
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Pela andlise dos valores do quadro n° 10, verifica-se que os valores das frequéncias
acima dos 50% do nivel necessita da Zona de Lisboa sfo bastante superiores aos da
Zona Norte Interior em todas as variaveis, a excep¢do da variavel Necessidade de
informagdes escritas sobre os pais das criangas que tém os mesmos problemas que o
filho, que apresenta valores de frequéncias maiores na Zona Norte Interior do que na
Zona de Lisboa. A explicagfio para este facto pode estar na circunstincia dos niveis
médios de instrugdo das mées e dos pais serem mais baixos na Zona Norte Interior que
na Zona de Lisboa (cerca de 30% e 50%, respectivamente), como verificAmos no
subcapitulo anterior. Também se pode explicar este facto pela possibilidade dos pais da
Zona de Lisboa poderem ter acesso a outras formas de informagéo.

Esta analise geral é confirmada pela analise detalhada dos valores das frequéncias
relativas das variaveis da categoria Necessidade de Apoio e para o nivel necessita.

As variaveis que mais elevados valores obtém na Zona Norte Interior sfio as
seguintes: Necessidade de informagdes escritas sobre os pais das criangas que tém os
mesmos problemas que o filho; Necessidade de mais oportunidades para me encontrar
e falar com os pais de outras criangas deficientes; Necessidade de encontros com
regularidade com um conselheiro (médico, psicélogo, técnico de servigo social) com
quem possa falar sobre os problemas que a deficiéncia do filho coloca; Necessidade de
mais tempo para mim proprio.

As variaveis que mais elevados valores obtém na Zona de Lisboa séo as seguintes:
Necessidade de mais tempo para mim proprio; Necessidade de mais oportunidades
para me encontrar e falar com os pais de outras criangas deficientes; Necessidade de
ter mais amigos com quem conversar, Necessidade de encontros com regularidade com
um conselheiro (médico, psicologo, técnico de servigo social) com quem possa falar
sobre os problemas que a deficiéncia do filho coloca; Necessidade de apoio de alguém
na familia com quem possa falar mais sobre os problemas que a deficiéncia do filho
coloca.

Por outro lado, analisando os valores das frequéncias relativas das varidveis da
categoria Necessidade de Apoio e para o nivel ndo necessita verificamos que s6 a
varidvel Necessidade de ter mais amigos com quem conversar apresenta valores
elevados na Zona Norte Interior. Na Zona de Lisboa sdo as varidveis Necessidade de
mais tempo para falar com os professores e terapeutas do filho e Necessidade de
informagdes escritas sobre os pais das criangas que tém os mesmos problemas do filho

que apresentam valores elevados.
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Portanto, comparando os valores das frequéncias relativas das variaveis desta
categoria para o nivel necessita verifica-se que as Necessidades de Apoio sdo
percepcionadas de forma diferente nas duas zonas geograficas. De facto, mesmo para os
casos em que sdo percepcionadas as mesmas necessidades a quantidade de familias que
o manifesta € muito dispar em cada zona geografica. Por exemplo, o valor da frequéncia
relativa da variavel Necessidade de mais tempo para mim proprio assume na Zona de
Lisboa valores que sdo quase o dobro dos da Zona Norte Interior. No que se refere ao
nivel ndo necessita o maior contraste verifica-se na varidvel Necessidade de ter mais
amigos com quem conversar. Com efeito na Zona de Lisboa nenhuma familia identifica
esta necessidade enquanto que na Zona Norte Interior esta necessidade ¢ identificada

por metade das familias.

No quadro n° 11 apresentam-se os resultados do teste do qui-quadrado aplicado a

tabelas de contingéncia para duas variaveis (Necessidade de Apoio/Zona Geogrdfica).
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Quadro n° 11 — Principais valores do teste qui-quadrado aplicado as variaveis
Necessidade de Apoio e Zona Geogrdfica

3
ol
e =
oS | 2 S| 2 2
Z <@ ot g
< & Z W =
= o= (=} &
x < Nivel de Zz | R-| = 2
DESCRICAO DA VARIAVEL . Q= i
necessidade N ‘5
o)
Valores observados
Valores esperados
~ . 11 2
NAl.Necessidade de apoio de alguém na | N30 necessita 6.1 6.9 13
familia com quem possa falar mais sobre 6 17
roblem deficiéncia do filho | Necessita 23 142
oslp oblemas que a ciéncia do o 10.9 12,2
coloca Total 17 19 | 36
Nio necessita 51 21 609 12
NA2.Necessidade de ter mais amigos com ; 2’3 23.19
quem conversar Necessita 1.9 16,1 28
Total 17 23 40
Nio necessita 4 L S
NA3.Necessidade de mais oportunidades 2,1 2,9
para me encontrar e falar com os pais de Necessita 15 25 40 3,29
outras criancas deficientes 16,9 23,1
Total 19 26 45
= . 9 18
NAd4.Necessidade de mais tempo para | N&o necessita 135 135 27
falar com os professores e terapeutas do 2 :
filho Necessita 10 1 11 10,36
5,5 5,5
Total 19 19 38
NAS.Necessidade de encontros com Néio necessita 5 1 6
regularidade com um conselheiro 2,7 3,3
(médico, psicélogo, téenico de servico . 13 21
social) com quem possa falar sobre os Necessita 15,3 18,7 34 419
problemas que a deficiéncia do filho Total 18 99 40
coloca
. 5 14
Na t 19
NAG6.Necessidade de informacdes escritas do necesstia 8,6 10,4
sobre os pais das criancas que tém os . 15 10 4,94
mesmos problemas do filho Necessita 114 13,6 2
Total 20 24 44
Néo necessita 385 405 8
NA7.Necessidade de mais tempo para si 2 v
roprio Necessita 13 27 40 12,34
propr 175 | 225
Total 21 27 48

Os resultados do teste de qui-quadrado apresentados no quadro n° 11 permitem

verificar se as variaveis relativas as Necessidades de Apoio e as Zonas Geogrdficas sdo

ou ndo independentes, ou seja, se para a categoria Necessidades de Apoio as
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frequéncias das varidveis referentes as necessidades percepcionadas pelas familias séo

independentes das zonas geograficas em que se registam essas necessidades.

Respeitando as condi¢des de aplicago do teste de qui-quadrado anteriormente
referidas, verifica-se que a independéncia entre as variaveis relativas as Necessidades de
Apoio e as Zonas Geogrdficas é rejeitada e, por isso, as Necessidades de Apoio sho
dependentes da zona geografica, ou seja, as frequéncias relativas referentes as
Necessidades de Apoio das familias estdo relacionadas com cada uma das zonas
geograficas (Zona Norte Interior € Zona de Lisboa).

Para a andlise comparativa entre as duas zonas geograficas por categorias
utilizamos os valores das pontuagdes obtidas a partir da soma dos valores das
frequéncias relativas de todas as varidveis da categoria Necessidades de apoio e para os
niveis ndo necessita e necessita, cujos resultados se apresentam no quadro n° 10.

Analisando o quadro n° 10 verifica-se que foram obtidos 224,9 pontos para o nivel
ndo necessita € 320,9 pontos para o nivel necessita para a Zona Norte Interior. Para a
Zona de Lisboa obtiveram-se 133,4 pontos para o nivel ndo necessita ¢ 459,3 pontos
para o nivel necessita. Da comparago destes valores podemos concluir que se verifica
uma diferen¢a substancial entre as duas zonas geograficas na categoria Necessidades
de Apoio percepcionadas pelas familias e em ambos os niveis de avaliagdo, para além
das diferencas verificadas na distribui¢iio das frequéncias relativas pelos diferentes

niveis de percepgéo.

Conclui-se que as Necessidades de Apoio das familias sdo maiores nas zonas
urbanas do que nas zonas rurais em andlise, ou seja, que existe diferen¢a entre a
percepgio de Necessidades de Apoio pelas familias nas duas zonas geograficas em

apreco.

CATEGORIA DE NECESSIDADES: EXPLICAR AOS QOUTROS

No quadro n°® 12 apresentam-se os valores das frequéncias absolutas e relativas de cada
nivel de avaliacio pelas familias da Zona Norte Interior ¢ Zona de Lisboa das

necessidades da categoria de Necessidades sobre como Explicar aos Outros.
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Quadro n° 12 — Valores das frequéncias absolutas e relativas das Necessidades sobre
como Explicar aos Outros das familias por niveis e zonas geograficas

FREQUENCIAS

. <
= 0 £ g
gm| 2 o 2 bt ]
<2| g _ , T | 3E E 0§
%e %‘E DESCRICAO DA VARIAVEL 2 2% p =5
SR| 2 Tipo de ajuda g g8 g z 8
BE| &% S g3 2 g2
B =3 =1 = S - =
<2 & z g S z =

@ S ] z
Jz| B z -

N| %

ZONA NORTE INTERIOR
Necesm_dade df: mais ajuda sobre a forma 2| 83| 15| 625| 4| 167 3 12,5
de explicar a situagfio do filho aos amigos
Necessidade de ajuda para explicar ao
NE2 | marido (ou & mulher) para compreender ¢ 2 | 8,3| 19| 79,21 0 00| 3 12,5
aceitar melhor a situagio do filho
Necessidade de ajuda para saber como

%

% N° % N°

®

NE1

de explicar a situagdo do filho aos amigos
Necessidade de ajuda para explicar ao
NE2 | marido (ou & mulher) para compreenderg 0 | 0,01 20| 74,1 4 14,81 3 11,1
aceitar melhor a situacgdo do filho
Necessidade de ajuda para saber como
NE3 | responder, quando amigos, vizinhos ou 0 | 0,0 14| 51,9 7 2591 6 22,2
estranhos, facam perguntas sobre o filho
Neces§1dade de ajuda para explicar g ol 00| 18] 66,7 7| 259| 2 7.4
situago do filho a outras criangas

SOMA 0 0 69 | 255,7] 24 | 88,8| 15| 555

» NE3 | responder, quando amigos, vizinhos oy 2| 83| 14| 583| 2 83| 6] 250
2 estranhos, fagam perguntas sobre o filho

S Necessidade de ajuda para explicar

3 NE4 | . 2| 83| 10| 41,7 3| 12,5, 9| 375
s situacdio do filho a outras criangas

2 SOMA 8 | 332 58)2#4,7 9 37,5 21 87,5
oz ZONA DE LISBOA

<« - —

% NE1 Necessidade de mais ajuda sobre a forma ol 00| 17] 630| 6| 222| 4 14,8
&

e

=

NE4

Pela anélise dos valores do quadro n° 12, verifica-se que os valores das frequéncias
acima dos 50% do nivel ndo necessita da Zona de Lisboa sfo muito proximos dos da
Zona Norte Interior em todas as varidveis, a excepg¢do da variavel Necessidade de ajuda
para explicar a situa¢do do filho a outras criancas, que apresenta valores de
frequéncias bastante maiores na Zona de Lisboa do que na Zona Norte Interior.

Esta andlise geral € confirmada pela anélise detalhada dos valores das frequéncias
relativas das variaveis da categoria Necessidade sobre como Explicar aos Outros para
o nivel ndo necessita, sendo que para o nivel necessita os valores das frequéncias
relativas séo muito baixos.

As varidveis que obtém valores mais elevados s8o coincidentes nas duas zonas
geograficas e sdo as seguintes: Necessidade de ajuda para explicar ao marido (ou a

mulher) para compreender e aceitar melhor a situagdo do filho; Necessidade de mais
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ajuda sobre a forma de explicar a situagdo do filho aos amigos; Necessidade de ajuda
para saber como responder, quando amigos, vizinhos ou estranhos, fagam perguntas
sobre o filho.

Portanto, comparando os valores das frequéncias relativas das varidveis desta
categoria para o nivel ndo necessita verifica-se que a generalidade das Necessidades
sobre como Explicar aos Outros é percepcionada de forma idéntica nas duas zonas
geograficas, ou seja, a grande maioria das familias identifica nfo ter necessidade destas
ajudas.

No quadro n° 13 apresentam-se os resultados do teste do qui-quadrado aplicado a
tabelas de contingéncia para duas variaveis (Necessidade sobre como Explicar aos

Outros/Zona Geogrdfica).

Quadro n° 13 — Principais valores do teste qui-quadrado aplicado as variaveis
Necessidade sobre como Explicar aos Outros € Zona Geogrdfica

=
B
& e =
sz 28| 2| %
Z <& Ft =
=) o= ]
z ‘ Nivel de £z | R= | E £
DESCRICAO DA VARIAVEL . C I
necessidade N 5
=2
Valores observados
Valores esperados
. 15 17
Na t 32
NE1.Necessidade de mais ajuda sobre a a0 necessita 14,8 17,2
forma de explicar a situaco do filho aos . 3 4 0,037
. Necessita 7
amigos 3,2 3,8
Total 18 21 39
. . . x . 19 20
NE2.Necessidade de ajuda para explicar | N&o necessita 191 199 39
a0 marido (ou 3 wmulher) para 2 2
. . = . 3 3 0,003
compreender e aceitar melhor a situagfio | Necessita 29 31 6
filh 2 2
do filho Total 22 | 23 | 45
. . ~ . 14 14
NE3.Necessidade de ajuda para saber | Ndo necessita 12 1 28
como responder, quando amigos,
- . 6 6 0,000
vizinhos ou estranhos, facam perguntas | Necessita 6 6 12
filh
sobre o filho Total 20 | 20 | 40
N#o necessita 1;0 G 128 n 28
NE4.Necessidade de ajuda para explicar 2 .
. = . . 9 2 6,719
a situac¢fo do filho a outras criancas Necessita 52 56 11
Total 19 20 39
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Tal como para as categorias anteriores recorreu-se ao teste de qui-quadrado para
verificar se entre as varidveis da categoria Necessidades sobre como Explicar aos
Outros e as Zonas Geogrdficas existem relagdes de independéncia, ou seja, se
frequéncias relativas das variaveis referentes as necessidades percepcionadas pelas
familias sdo independentes das zonas geograficas em que se registam essas

necessidades.

Seguindo as mesmas condigdes de aplicagfo do teste de qui-quadrado ja referidas,
verifica-se que a independéncia entre as variaveis relativas as Necessidades sobre como
Explicar aos Outros e as Zonas Geogrdficas ndo € rejeitada e, por isso, as Necessidades
sobre como Explicar aos Outros sdo independentes da zona geografica, ou seja, as
frequéncias das Necessidades sobre como Explicar aos Outros das familias da Zona
Norte Interior € da Zona de Lisboa nfo sfo diferentes, com excepgdo da varidvel

Necessidade de ajuda para explicar a situagdo do filho a outras criangas.

Para a andlise comparativa entre as duas zonas geograficas por categorias
utilizamos os valores das pontuacdes obtidos a partir da soma dos valores das
frequéncias relativas de todas as varidveis da categoria de Necessidades sobre como
Explicar aos Outros e para os niveis ndo necessita e necessita, cujos resultados se
apresentam no quadro n° 12.

Analisando o quadro n° 12 verifica-se que foram obtidos 241,7 pontos para o nivel
ndo necessita € 87,5 pontos para o nivel necessita para a Zona Norte Interior. Para a
Zona de Lisboa obtiveram-se 255,7 pontos para o nivel ndo necessita e 55,5 pontos para
o nivel necessita. Da comparacgéo destes valores podemos concluir que se verifica uma
grande semelhanca entre as duas zonas geograficas na categoria de Necessidades sobre
como Explicar aos Outros percepcionadas pelas familias que vem reforcar os
resultados apresentados na andlise das frequéncias relativas anteriores.

Conclui-se que as Necessidades sobre como Explicar aos Outros das familias ndo
sdo maiores nas zonas rurais do que nas zonas urbanas em analise, ou seja, que existe
semelhanca entre a percepcio de Necessidades sobre como Explicar aos Outros pelas
familias nas duas zonas geograficas em apreco. No entanto, estas Necessidade ndo séo
sentidas pelas familias de ambas as zonas geograficas dados os valores elevados das

frequéncias das varidveis no nivel ndo necessita em ambas as zonas geograficas.
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CATEGORIA DE NECESSIDADES: SERVICOS DA COMUNIDADE

No quadro n° 14 apresentam-se os valores das frequéncias absolutas e relativas de cada

nivel de avaliacdo pelas familias da Zona Norte Interior e Zona de Lisboa das

necessidades da categoria Necessidades de Servicos da Comunidade.

Quadro n° 14 — Valores das frequéncias absolutas e relativas das Necessidades de
Servicos da Comunidade por niveis e zonas geograficas

FREQUENCIAS
2 o P
> A o= 'o'é . = S
22 |2 A ' 2 |-%2s £ § 728
8 c% %5 DESCRIC.AO DA.VARIAVEL z & 852 & 5.-: 2= 3
o3 o Tipo de ajuda = - S 8 gew
== Q= < =3 z Z 3
= Q oo z. = =
< = 4]
gz | 2
N | % N° % N % N¢ %
ZONA NORTE INTERIOR
Necessidade de ajuda para encontrar um
NC1 |médico que me compreenda e compreendal 2 | 83 9 |375| 5 | 208 | 8 33,3
as necessidades do filho
INecessidade de ajuda para encontrar um|
servigo que quando tiver necessidade
NC2 (descansar, ir ao cinema, a uma festa...) 2 183 | 11 | 458 3 1251 8 333
fique com o filho, por periodos curtos, €| i ’ ’ ’
@ que estegja habilitado para assumir essal
% responsabilidade
=) Necessidade de ajuda para encontrar um
% NC3 |servigo de apoio social e educativo paraof 0 | 0,0 | 6 [ 250 3 12,5 | 15 62,5
= ifilho
8 SOMA 4 |166| 26 |108,3| 11 | 458 | 31 | 129,1
g ZONA DE LISBOA
z INecessidade de ajuda para encontrar um|
o NC1 |médico que me compreenda e compreendaj 0 | 0,0 | 21 | 77,8 | 2 74 | 4 14,8
> as necessidades do filho
o : :
= lNecess1dade de ajuda para encontrar um
servico que quando tiver necessidade
NC2 (descansar, ir ao cinema, a uma festa...) o | 0.0 | 37 1 37 |25 | 92.6
fique com o fitho, por periodos curtos, ¢ ’ ’ ’ ’
que esteja habilitado para assumir ess
responsabilidade
INecessidade de ajuda para encontrar um|
NC3 servigo de apoio social e educativo paraof 0 | 0,0 | 16 [ 593 | 4 | 148 | 7 | 259
filho
SOMA 0 0 38 (1408 7 259 | 36 | 133,3

Pela analise dos valores do quadro n° 14 verifica-se que os valores das frequéncias

do nivel necessita sio modestos na Zona de Lisboa em duas variaveis e muito elevado

numa delas. Na Zona Norte Interior verifica-se que existem também valores modestos

em duas varidveis e um valor elevado numa delas, mas nfo ha coincidéncia das

distribuigdes das frequéncias das varidveis nas duas zonas geograficas. No nivel ndo

necessita os valores de frequéncias sfo elevados em duas variaveis na Zona de Lisboa e
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sdo modestos em todas as varidveis na Zona Norte Interior. Portanto, as distribui¢des de
frequéncias pelos diversos niveis sfio aparentemente diferentes nas duas zonas

geograficas.

Esta andlise geral é confirmada pela analise detalhada dos valores das frequéncias
relativas das varidveis da categoria Necessidade de Servigcos da Comunidade € para os
niveis necessita e ndo necessita.

Para o nivel necessita a variavel que mais elevado valor obtém na Zona Norte
Interior é a Necessidade de ajuda para encontrar um servigo de apoio social e
educativo para o filho e na Zona de Lisboa € a Necessidade de ajuda para encontrar
um servigo que quando tiver necessidade (descansar, ir ao cinema, a uma festa...) fique
com o filho, por periodos curtos, e que esteja habilitado para assumir essa
responsabilidade.

Para o nivel ndo necessita as variaveis que mais elevados valores obtém na Zona
de Lisboa s#o a Necessidade de ajuda para encontrar um médico que me compreenda e
compreenda as necessidades do filho e a Necessidade de ajuda para encontrar um
servigo de apoio social e educativo para o filho.

Portanto, comparando os valores das frequéncias relativas das variaveis desta
categoria para o nivel necessita verifica-se que as Necessidades de Servigos da
Comunidade sdo percepcionadas de forma diferente nas duas zonas geograficas. De
facto, nfo se verificam coincidéncias quanto as Necessidades mais percepcionadas. No
que se refere ao nivel ndo necessita o maior contraste verifica-se na varidvel
Necessidade de ajuda para encontrar um médico que me compreenda e compreenda as
necessidades do filho. Com efeito, na Zona de Lisboa o numero de familias que
identifica nfo ter esta necessidade ¢ superior ao dobro do das familias da Zona Norte

Interior.

No quadro n° 15 apresentam-se os resultados do teste do qui-quadrado aplicado a
tabelas de contingéncia para duas variaveis (Necessidade de Servicos da Comunidade

/Zona Geogrdfica).
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Quadro n°® 15 — Principais valores do teste qui-quadrado aplicado as variaveis
Necessidade de Servigos da Comunidade e Zona Geogrdfica

]
v
& S8z g
22 | <8| 2 5
k= Z \n = =
< = o = o &
. ‘ Nivel de 2z |R=| F 2
DESCRICAO DA VARIAVEL . Q g
necessidade N =
Valores observados v
Valores esperados
9 21
NCl.Necessidade de ajuda  para | Nao necessita 30
. 12,1 17,9
encontrar um médico que me
compreenda e compreenda as . 8 4 4,783
necessidades do fitho Necessita 4.9 7.1 12
Total 17 25 42
NC2.Necessidade de ajuda  para . . 11 1
encontrar um servigo que quando tiver | Va0 necessita 5.1 6.9 12
necessidade (descansar, ir ao cinema, a
uma festa...) fique com o filho, por ) 8 25 16,399
perfodos curtos, e que esteja habilitado | Necessita 139 19.1 33
para assumir essa responsabilidade i ’
Total 19 26 45
6 16
Nio necessita 105 15 22
NC3.Necessidade de ajuda para ’ ’
encontrar um servico de apoio social e . 15 7 1,379
educativo para o filho Necessita 105 | 115 22
Total 21 23 44

Aplicando a mesma metodologia que para as categorias anteriores verificamos que
a independéncia entre as varidveis relativas & categoria Necessidades de Servigos da
Comunidade ¢ as Zonas Geogrdficas ¢ rejeitada e, por isso, as Necessidades de
Servigos da Comunidade s&o dependentes da zona geografica, ou seja, as frequéncias
das Necessidades de Servigos da Comunidade das familias sfo proprias de cada uma das

zonas geograficas (Zona Norte Interior e Zona de Lisboa).

Para a andlise comparativa entre as duas zonas geograficas por categorias
utilizamos os valores das pontuagdes obtidos a partir da soma dos valores das
frequéncias relativas de todas as varidveis da categoria de Necessidades de Servicos
da Comunidade e para os niveis ndo necessita e necessita, cujos resultados de

apresentam no quadro n° 14.
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Analisando o quadro n° 14 verifica-se que foram obtidos 108,3 pontos para o nivel
ndo necessita e 129,1 pontos para o nivel necessita para a Zona Norte Interior. Para a
Zona de Lisboa obtiveram-se 140,8 pontos para o nivel ndo necessita e 133,3 pontos
para o nivel necessita. Da comparagdo destes valores poder-se-ia concluir que se
verifica uma grande semelhanga entre as duas zonas geograficas na categoria
Necessidades de Servicos da Comunidade percepcionadas pelas familias. Contudo,
verificamos que a avaliacfo das familias nfo coincide sobre as mesmas necessidades, ou
seja, se numa zona as familias percepcionam uma necessidade no nivel necessita, na
outra zona as familias nfo a percepcionam. Portanto, temos que concluir que as duas
zonas séo bastantes diferentes entre si na percepcéo das Necessidades de Servigos da

Comunidade.

Conclui-se que as Necessidades de Servigos da Comunidade das familias ndo séo
maiores nem menores nas zonas rurais do que nas zonas urbanas em andlise, mas
verifica-se uma diferenca importante entre a percep¢io de Necessidades de Servigos da

Comunidade pelas familias nas duas zonas geograficas em apreco.

CATEGORIA DE NECESSIDADES: FINANCEIRAS

No quadro n° 16 apresentam-se os valores das frequéncias absolutas e relativas de cada
nivel de avaliagfio pelas familias da Zona Norte Interior e Zona de Lisboa das

necessidades da categoria Necessidades Financeiras.
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Quadro n° 16 — Valores das frequéncias absolutas e relativas das Necessidades
Financeiras por niveis e zonas geograficas

FREQUENCIAS
22 | & g o
=2 | 98
g8 | & DESCRICAO DA VARIAVEL g 23 s TR
Z | i: Tipo de ajud g R £ %3
IR Z ipo de ajuda 2 £ w E 2B
= = O« o =] s o o
=S w > = ] ° g &
<2 4 z z. = z s
oz | & z
N | % Ne° % N % N %
ZONA NORTE INTERIOR
Necessidade de maior ajuda no pagamento
de despesas como: alimentagdo, cuidados
NF1 | médicos, transportes, ajudas técnicas | 2 | 83 | 10 | 41,7 | 2 8,3 10 | 41,7
(cadeira de rodas, protese auditiva,
maquina braille...)
Necessidade de maior ajuda para obter o
NF2 | material ou o equipamento especial deque | 1 | 4,2 | 11 | 458 | 3 | 12,5] 9 37,5
o filho precisa
Necessidade de maior ajuda para pagar
NF3 despesas com tera.peutas, estabeleclimento 1 la2] 9 375 | 1 42 | 13| s42
de educagiio especial ou outros servicos de
que o filho necessita
w NF4 Nec§ssidade de ma~ior ajuda para pagar a | , 83|12 | s00 | 3 |125] 7 202
é servicos de colocacdo temporaria
(F-j SOMA 6 25 | 42 175 9 | 37,5 | 39 | 162,6
% ZONA DE LISBOA
Z Necessidade de maior ajuda no pagamento
= de despesas como:alimentagio, cuidados
NF1 | médicos, transportes, ajudas técnicas | O | 0,0 | 25 [ 92,6 | O 0,0 2 7,4
(cadeira de rodas, protese auditiva,
maquina braille...)
Necessidade de maior ajuda para obter o
NF2 | material ou o equipamento especial deque | 0 | 0,0 | 27 | 100 | 0 | 0,0 | O 0,0
o filho precisa
Necessidade de maior ajuda para pagar
NF3 despesas com tera.peutas, estabelec.imento 0 |00/ 248891 3.7 2 7.4
de educagio especial ou outros servigos de
que o filho necessita
Necessidade de maior ajuda para pagar a
NF4 servigos de colocagdo temporaria ¢ 01001 19]704 1 3,7 7 25,9
SOMA 0 0 95 | 3519 2 74 | 1N 40,7

Pela andlise dos valores do quadro n° 16 verifica-se que os valores das frequéncias

do nivel necessita sdo muito reduzidos na Zona de Lisboa mas na Zona Norte Interior

ha cerca de metade das familias que identificam ter duas das quatros necessidades da

categoria. O nivel ndo necessita obtém valores de frequéncias muito elevados para as

quatro necessidades na Zona de Lisboa e valores médios na Zona Norte Interior. As

distribui¢des de frequéncias pelos diversos niveis nfo sdo coincidentes nas duas zonas

geograficas.
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Esta analise geral € confirmada pela analise detalhada dos valores das frequéncias
relativas das variaveis da categoria Necessidades Financeiras e para 0s niveis
necessita e ndo necessita.

Para o nivel necessita a variavel que mais elevado valor obtém na Zona Norte
Interior € a Necessidade de maior ajuda no pagamento de despesas como: alimentagdo,
cuidados médicos, transportes, ajudas técnicas (cadeira de rodas, protese auditiva,
mdquina braille...).

Para o nivel ndo necessita as variaveis que mais elevados valores obtém na na
Zona Norte Interior é a Necessidade de maior ajuda para pagar a servigcos de
colocagdo tempordria e na Zona de Lisboa séo as Necessidade de maior ajuda para
obter o material ou o equipamento especial de que o filho precisa, Necessidade de
maior ajuda no pagamento de despesas como: alimentac¢do, cuidados médicos,
transportes, ajudas técnicas (cadeira de rodas, protese auditiva, mdquina braille...),
Necessidade de maior ajuda para pagar despesas com terapeutas, estabelecimento de
educagdio especial ou outros servigos de que o filho necessita e Necessidade de maior
ajuda para pagar a servigos de colocagdo tempordria.

Portanto, comparando os valores das frequéncias relativas das varidveis desta
categoria para o nivel necessita verifica-se que as Necessidades Financeiras séo
percepcionadas de forma diferente nas duas zonas geograficas. De facto, ndo s6 ndo se
verificam coincidéncias quanto as Necessidades mais percepcionadas como assumem
valores muito modestos. No que se refere ao nivel ndo necessita, apesar de existir uma
certa coincidéncia quanto a identificagfo da ndo necessidade pelas familias, verificam-
se contrastes muito grandes quanto aos valores das frequéncias relativas em trés das

quatro variaveis da categoria.
No quadro n° 17 apresentam-se os resultados do teste do qui-quadrado aplicado a

tabelas de contingéncia para duas varidveis (Necessidade Financeira /Zona

Geogrdfica).
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Quadro n° 17 — Principais valores do teste qui-quadrado aplicado as variaveis
Necessidade Financeira e Zona Geogrdfica

=
R
% S |ag| = S
ZE | <& = £
<E 52| o E
x ‘ Nivel de Zz |R- | F =)
DESCRICAO DA VARIAVEL . Q T
necessidade N 5
)
Valores observados
Valores esperados
NF1.Necessidade de maior ajuda no | . 10 25
N t 5
pagamento de despesas como: 40 necessita 14,9 20,1 3
alimentacdio, cuidados médicos, Necessita 10 2 12 10,963
transportes, ajudas técnicas (cadeira de 5,1 6,9
rodas, protese auditiva, maquina braille...) | Total 20 27 47
. 11 27
Na 3
NF2Necessidade de maior ajuda para | 08 g5 T o185 | 28
obter o material ou o equipamento Necessita 9 0 9 15,028
especial de que o filho precisa 3,8 5,2
Total 20 27 47
x . 24
NF3.Necessidade de maior ajuda para | Nao necessita 121 1790 33
pagar  despesas  com terapeutas, 13’,’ 2’ 14.653
estabelecimento de educacio especial ou | Necessita 6.0 31 15 ’
t icos d filh it 2 2
outros servigos de que o filho necessita Totd Y 26 73
N&o necessita 11321 1}799 31
NF4.Necessidade de maior ajuda para 7’ 7’ 0.504
pagar a servicos de colocagiio temporiria | Necessita 590 21 14 ’
Total 19 26 45

Tal como para as categorias anteriores recorreu-se ao teste de qui-quadrado para
verificar se entre as varidveis da categoria Necessidades Financeiras € as Zonas
Geogrdficas se existem relagdes de dependéncia. Em resultado disso verificamos que a
independéncia entre as variaveis ¢ rejeitada e, por isso, as Necessidades Financeiras sao
dependentes da zona geografica, ou seja, as frequéncias das Necessidades Financeiras
das familias sdo proprias da Zona Norte Interior e da Zona de Lisboa, com excepgéo da

variavel Necessidade de maior ajuda para pagar a servigos de colocagdo tempordria.
Para a andlise comparativa entre as duas zonas geograficas por categorias

utilizamos os valores das pontuagdes obtidos a partir da soma dos valores das

frequéncias relativas de todas as varidveis da categoria de Necessidades Financeiras e
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para os niveis ndo necessita e necessita, cujos resultados de apresentam no quadro n°
16.

Analisando o quadro n° 16 verifica-se que foram obtidos 175 pontos para o nivel
ndo necessita e 162,6 pontos para o nivel necessita para a Zona Norte Interior. Para a
Zona de Lisboa obtiveram-se 351,9 pontos para o nivel ndo necessita e 40,7 pontos para
o nivel necessita. Da comparagio destes valores podemos concluir que se verifica uma
grande diferenca entre as duas zonas geograficas na categoria Necessidades
Financeiras percepcionadas pelas familias. Sobretudo, na Zona de Lisboa as familias
percepcionam claramente que ndo necessitam de ajuda financeira. Na Zona Norte
Interior parece existir um equilibrio entre as percepgdes das familias entre necessidade e

ndo necessidade de ajuda financeira.

Conclui-se que as Necessidades Financeiras das familias sdo maiores nas zonas
rurais do que nas zonas urbanas em anélise, ou seja, que existe diferenca entre a
percepcio de Necessidades Financeiras pelas familias nas duas zonas geograficas em
aprego. Na Zona de Lisboa a larga maioria das familias identificam a néo necessidade
de ajuda financeira. Na Zona Norte Interior existe alguma percepgéo das familias sobre

esta categoria de necessidades.

CATEGORIA DE NECESSIDADES: FUNCIONAMENTO DA VIDA FAMILIAR

No quadro n° 18 apresentam-se os valores das frequéncias absolutas e relativas de cada
nivel de avaliacdo pelas familias da Zona Norte Interior ¢ Zona de Lisboa das

necessidades da categoria de Necessidades sobre Funcionamento da Vida Familiar.

198



Apresentaciio, Andlise e Discussdo dos Resultados

Quadro n° 18 — Valores das frequéncias absolutas e relativas das Necessidades sobre
Funcionamento da Vida Familiar por niveis e zonas geograficas

FREQUENCIAS

<% < = ]

(=9 5] [=] w N 2
<2 | 28 < < g £ z S
oL S E 3 c ° g2 8 < .5
g8 | @ DESCRICAO DA VARIAVEL & 7 = pt s«
O34h | Z é Tipo de ajuda g ] E 3
0| 2 3 22 2 g2
22| &> g s & e g3
Oz g E Z.

N[ % | N | % [ N] % | N[ %
ZONA NORTE INTERIOR
Necessidade de ajuda a familia para
NV1 | discutir problemas e encontrar solugdes 2 18316 |667| 2 8,3 4 16,7
Necessidade de ajuda & familia para
x| NV2 3‘."’0“.“” forma de, nos momentos | , | g3 | y7 | 708 | 1 | 42 | 4 | 167
2 ificeis, se apoiarem mutuamente
-
% Necessidade de ajuda a familia para
= NV3 decidir quem fard as tmefas domésticas, 1 a2 19792 1 42 3 12,5
< quem tomara conta das criangas € outras
E tarefas familiares
g SOMA 5 20,8 | 52 216,7| 4 16,7 | 11 | 45,9
o ZONA DE LISBOA
; Necessidade de ajuda a familia para
E NV1 | discutir problemas e encontrar solugdes 0 100116 |593]| 5 1851 6 222
<
é Necessidade de ajuda a familia para
£ | nvy |Cncontrar forma de, nos momentos | | g | 15 | 556 4 | 148 | 8 | 296
= dificeis, se apoiarem mutuamente
Necessidade de ajuda a familia para
NV3 decidir quen} fard as tarefas domésticas, 0|00 26 | 963 1 3,7 0 0,0
quem tomara conta das criangas e outras
tarefas familiares
SOMA 0 0 57 | 211,2] 10 37 14 | 518

Pela analise dos valores do quadro n° 18 verifica-se que os valores das frequéncias
do nivel ndo necessita sio muito elevados, tanto na Zona de Lisboa como na Zona
Norte Interior em todas as varidveis. As distribui¢cdes de frequéncias pelos diversos

niveis sdo muito semelhantes nas duas zonas geograficas.

Esta andlise geral ¢ confirmada pela analise detalhada dos valores das frequéncias
relativas das varidveis da categoria Necessidades sobre Funcionamento da Vida
Familiar do nivel ndo necessita, que apresentam valores elevados em ambas as zonas
geograficas em andlise, destacando-se a Necessidade de ajuda a familia para decidir
quem fard as tarefas domésticas, quem tomard conta das criancas e outras tarefas

familiares em ambas as zonas geograficas.
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No quadro n° 19 apresentam-se os resultados do teste do qui-quadrado aplicado a
tabelas de contingéncia para duas varidveis (Necessidade sobre Funcionamento da Vida

Familiar /Zona Geogrdfica).

Quadro n° 19 — Principais valores do teste qui-quadrado aplicado as variaveis de
Necessidade sobre Funcionamento da Vida Familiar € Zona Geogrdfica

=]
|
£ 23| 2| 3
ZE | <& = £
<8 52| © 3
x ‘ Nivel de £z K= | F .
DESCRICAO DA VARIAVEL . Q 7
necessidade N 5
=
Valores cbservados
Valores esperados
. 16 16
Na t 32
NV1.Necessidade de ajuda a familia para | oo 152 | 168
discutir problemas e encontrar solugdes Necessita 4 6 10 0,305
4.8 5,2
Total 20 22 42
. . X e = . 17 15
NV2.Necessidade de ajuda 2 familia para | N@o necessita 153 167 32
encontrar forma de, nos momentos > ’
e . . 4 8 1,370
dificeis, se apoiarem mutuamente Necessita 57 63 12
Total 21 23 44
NV3.Necessidade de ajuda a familia para | it 19 26 4
decidir quem fara as tarefas domésticas, 40 necessita 20,6 24.4 3
quem tomara conta das criancas e outras Necessita 3 0 3 3,782
tarefas familiares 1,4 1,6
Total 22 26 48

Da aplicaciio do teste referido verifica-se que a independéncia entre as varidveis
relativas a categoria Necessidades sobre Funcionamento da Vida Familiar e as Zonas
Geogrdficas ndo é rejeitada e, por isso, as Necessidades sobre Funcionamento da Vida
Familiar sdo independentes da zona geografica, ou seja, as frequéncias das
Necessidades sobre Funcionamento da Vida Familiar das familias da Zona Norte

Interior e da Zona de Lisboa ndo sdo diferentes.

Para a andlise comparativa entre as duas zonas geograficas por categorias
utilizamos os valores das pontuacdes obtidos a partir da soma dos valores das
frequéncias relativas de todas as varidveis da categoria Necessidades sobre
Funcionamento da Vida Familiar e para os niveis ndo necessita e necessita, cujos

resultados de apresentam no quadro n° 18.
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Analisando o quadro n° 18 verifica-se que foram obtidos 216,7 pontos para o nivel
ndo necessita e 45,9 pontos para o nivel necessita para a Zona Norte Interior. Para a
Zona de Lisboa obtiveram-se 211,2 pontos para o nivel ndo necessita e 51,8 pontos para
o nivel necessita. Da comparacio destes valores podemos concluir que se verifica uma
grande semelhanga entre as duas zonas geograficas na categoria Necessidades sobre

Funcionamento da Vida Familiar percepcionadas pelas familias.

Conclui-se que as Necessidades sobre Funcionamento da Vida Familiar das
familias nfio sfo maiores nas zonas rurais do que nas zonas urbanas em andlise, ou seja,
que ndo existe diferenca entre a percepgdo de Necessidades sobre Funcionamento da
Vida Familiar pelas familias nas duas zonas geograficas em aprego. Em ambas as zonas
geograficas a maioria das familias identifica a ndo necessidade de ajuda sobre o
funcionamento da vida familiar dados os valores elevados das frequéncias das varidveis

no nivel ndo necessita.

As frequéncias relativas determinadas para cada Necessidade permitem eliminar o
efeito da dimensdo das amostras (Zona Norte Interior 24 e Zona de Lisboa 27) ¢ a
comparacdio entre as duas zonas geogréficas ao nivel de cada Necessidade. Assumindo
as frequéncias relativas de cada Necessidade como uma pontuagdo, entdo a soma dos
seus valores dentro de cada categoria de Necessidades corresponde a pontuagdo da
categoria. Esta Giltima pontuagfo permite comparar as duas zonas geograficas quanto ao
tipo de Necessidades percepcionadas pelas familias (Informacdo; Apoio; Explicar aos
Outros; Servicos da Comunidade; Financeiras; Funcionamento da Vida Familiar). Este
foi o procedimento utilizado na anélise precedente. No entanto, interessa ainda perceber
a importéncia que as familias atribuem a cada tipo de Necessidades dentro da mesma
zona geografica, comparando, para o efeito, as diferentes categorias de Necessidades
entre si. Como as seis categorias de Necessidades tém um numero diferente de
varidveis, para que a comparagdo das pontuages globais das categorias seja legitima ¢
necessario proceder a relativizagio dessas pontuagdes dividindo-as pelo numero de
varidveis de cada categoria. Assim, no quadro n° 20, para além das pontuagdes de cada
categoria referentes as Necessidades percepcionadas pelas familias e para os niveis de
avaliaciio mdo necessita e necessita, apresentam-se os valores destas pontuagdes pelo

ntiimero de categoria, isto €, a média das pontuagdes por categoria.
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Do resultado da andlise do quadro n° 26 e em sintese, verifica-se haver diferengas
significativas quanto & percepgio das Necessidades das Familias quando residem na
Zona de Lisboa e na Zona Norte Interior. As células sombreadas no quadro referem-se
as categorias de Necessidades que obtiveram maior pontuacéo relativa dentro da mesma

zona geografica e para cada um dos dois niveis de avaliagdo efectuado pelas familias.

Quadro n° 20 — Pontuagdes das categorias das Necessidades das Familias por

niveis e zonas geograficas

ZONA NORTE
INTERIOR ZONA DE LISBOA
CATEGORIAS DE PONTUAC()ES Niveis de necessidade
NECESSIDADES co x| = oa s al = o
= B2 B =2Eag| 2 22
S%TE| BTE 1g%5:E| 3=
Z8gw &« |Z82F S2¢«
s f @ S % w S 8@ S 3w
fEoe| 25T EsT| Z o T
) P"t“t“a?a" global da 66,70 558,30 92,50 533,40
INFORMACAO ;arft%"r{a Td
ontuagdo global ca 9,53 79,76 13,21 76,20
categoria relativizada ~
Pontuagdo global da 224,90 320,90 133,40 459,30
APOIO categoria
Pontuagdo global da 32,13 45,84 19,06 65,61
categoria relativizada
Pontuacio global da
EXPLICAR AOS | categoria 241,70 | 87,50 255,70 | 5530
TR A
OUTROS Pontuago global da 60,43 21,88 63,93 13,88
categoria relativizada
Pontuagio global da 108,30 129,10 140,30 133,30
categoria
SERVICOS DA | Pontuagfo global da
COMUNIDADE | categoria relativizada 36,10 43,03 46,93 44,43
Pontuagdo relativa da 14,20 17,46 15,57 19,53
categoria
Pontuagio global da 175,00 162,60 351,90 40,70
FINANCEIRAS | categoria ~ —
Pontuagéo global da 43,75 40,65 §7,98 10,18
categoria relativizada :
FUNCINAMENTO | Fontuacio global da 21670 | 4590 | 21120 | 51,80
DA VIDA categornNa ;
FAMILIAR | Fontuagdo global da 723 | 1530 70,40 17,27
categoria relativizada
SOMA DAS PONTUACOES GLOBAIS DAS = o
CATEGORIAS RELATIVIZADAS 254,17 24646 | 301,51 227,57

Da andlise precedente e também dos resultados apresentados no quadro n® 20

podemos concluir, em termos gerais, que sfo as Necessidades de Informagdo as mais
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percepcionadas pelas familias, havendo coincidéncia da categoria e da necessidade em
ambas as zonas geograficas em analise — Necessidade de maior informacdo sobre os
servigos e os apoios de que o filho poderd beneficiar no futuro — sendo ligeiramente o
valor da pontuag@io na Zona Norte Interior muito pouco acima do valor da Zona de
Lisboa. A categoria que mais se aproxima da anterior em ambas as zonas geograficas é
a das Necessidades de Apoio mas sem coincidéncia da necessidade mais percepcionada,
sendo estas na Zona Norte Interior as Necessidade de mais oportunidades para me
encontrar e falar com os pais de outras criangas deficientes, com os professores e
terapeutas e Necessidade de informagdes escritas sobre os pais das criangas que tem os
mesmos problemas do filho, com igual pontuagio, e na Zona de Lisboa a Necessidade
de mais tempo para si proprio.

A categoria com maior numero de familias que percepcionam néo ter necessidade
de ajuda ndo coincide nas duas zonas geograficas. Na Zona Norte Interior € a categoria
Necessidades sobre o Funcionamento da Vida Familiar que mais familias percepciona
como ndo necessaria e, dentro desta categoria, a Necessidade de ajuda a familia para
decidir quem fard as tarefas domésticas, quem tomard conta das criancas e outras
farefas familiares. Na Zona de Lisboa é na categoria Necessidades Financeiras que
mais familias percepcionam como nfo necessiria e, dentro desta categoria, a

Necessidade de maior ajuda para obter o material ou o equipamenito.

Pela andlise da soma das pontuagBes globais das categorias relativizadas do
quadro n° 20, conclui-se que as necessidades percepcionadas pelas familias nfio s#o
semelhantes para as que residem na Zona de Lisboa e na Zona Norte Interior. Verifica-
se que ¢ maior o numero de familias da Zona Norte Interior que percepciona
necessidades, ao passo que na Zona de Lisboa é maior o nimero de familias a

percepcionar a ndo necessidade de ajudas.

Da andlise precedente e em resumo, sobre a percepgdo das Necessidades das
familias, conclui-se que:

o As Necessidades de Informagdo das familias sfo igualmente elevadas tanto nas
zonas rurais (Zona Norte Interior) como nas zonas urbanas (Zona de Lisboa) em
analise;

o As Necessidades de Apoio das familias sdo maiores nas zonas urbanas (Zona de

Lisboa) do que nas zonas rurais (Zona Norte Interior) em andlise, ou seja, que existe

203



Apresentacdo, Andlise e Discussido dos Resultados

diferencga entre a percepcio de Necessidades de Apoio pelas familias nas duas zonas
geograficas em aprego, sendo a segunda categoria mais percepcionada. Contudo as
posicdes relativas das zonas invertem-se e com maior diferenga na Necessidade de
mais tempo para falar com professores e terapeutas do filho,

A categoria Necessidade sobre como Explicar aos QOutros obtem valores elevados
das frequéncias das variaveis no nivel ndo necessita em ambas as zonas geograficas,
néo sendo maiores nas zonas rurais (Zona Norte Interior) do que nas zonas urbanas
(Zona de Lisboa) em andlise, ou seja, existe semelhanga entre a percep¢do pelas
familias da nfo Necessidade sobre como Explicar aos Qutros nas duas zonas
geograficas em apreco;

As Necessidades de Servicos da Comunidade das familias nas zonas rurais (Zona
Norte Interior) ndo sdo maiores nem menores que as das familias das zonas urbanas
(Zona de Lisboa) em andlise e apresentam valores baixos. Apesar da proximidade
dos valores da pontuacio das varidveis nos niveis necessita e ndo necessita as
varidveis que alcancam os maiores valores das frequéncias relativas nfdo sdo
coincidentes nas duas zonas geograficas em analise, pelo que se verificam
diferencas substanciais nas percep¢Ges das familias de Necessidades de Servigos da
Comunidade;

As Necessidades Financeiras das familias sdo maiores nas zonas rurais (Zona Norte
Interior) do que nas zonas urbanas (Zona de Lisboa) em andlise, no entanto, sfo
muito baixas na zona de Lisboa e baixas na Zona Norte Interior, existindo diferenga
na percepcdo de Necessidades Financeiras pelas familias nas duas zonas
geogréficas em aprego. Na Zona de Lisboa a larga maioria das familias identificam a
ndo necessidade de ajuda financeira. Na Zona Norte Interior as familias
percepcionarem este tipo de necessidade dado que existem algumas familias que néo
tem a certeza se necessitam ou néo de ajuda financeira;

Em ambas as zonas geograficas é igualmente elevado o numero de familias que
identifica a nfio necessidade de ajuda sobre o funcionamento da vida familiar.
Portanto, existe semelhanc¢a de percepcéo de Necessidades sobre Funcionamento da

Vida Familiar nas duas zonas geograficas em apreco.

Assim, tendo presente a questfio inicialmente formulada - A4 percepcdo das

Necessidades das familias de criangas portadoras de T21 serd semelhante ou diferente

nas duas zonas geogrdficas em andlise e em que categorias de necessidades? - da

andlise precedente, encontramos a seguinte resposta:
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e A percepgdo pelas familias com criangas portadoras de T21 das Necessidades de
ajuda nfo sfo idénticas na Zona Norte Interior e na Zona de Lisboa, isto é, as
Necessidades das Familias das zonas consideradas urbanas (Zona de Lisboa) sdo
distintas das Necessidades das Familias que residem em zonas rurais (Zona Norte
Interior). Contudo, as Necessidades de Informagdo sdo indicadas pela maioria das
familias em ambas as zonas geograficas e hd bastante coincidéncia entre elas.
Também se verifica coincidéncia entre as duas zonas geograficas em anélise no que
se refere as Necessidades sobre o Funcionamento da Vida Familiar, mas os niveis
semelhantes registados sfo na indicacfo de que ndo necessitam deste tipo de apoio.
As percepgOes das familias sobre as Necessidades de Servigos da Comunidade e
Necessidades Financeiras ndo sdo coincidentes nas duas zonas geograficas. Na
Zona de Lisboa a maioria das familias percepciona claramente que nfo necessita de
alguns dos apoios, designadamente, sobre como Explicar aos Outros, Servigos da
Comunidade e Financeiros. Na Zona Norte Interior a maioria das familias referem

ndo ter necessidade de ajuda para Explicar aos Outros.

2.3 - Caracterizacdo das Redes de Apoio Social

Neste ponto analisamos as Redes de Apoio Social que sfo avaliadas pelas familias
das duas zonas geograficas em apreco no que se refere a sua utilidade e disponibilidade,
averiguando se essas avaliagdes sdo coincidentes ou diferentes na Zona Norte Interior e
na Zona de Lisboa. A relevancia da pesquisa prende-se com o facto dos contextos
geograficos serem distintos e isso poder condicionar, nfio apenas a quantidade de Redes
que sdo valorizadas pelas familias, mas também a frequéncia com que o sfo. Isto &,
embora possa existir coincidéncia sobre a percep¢do das mesmas Redes quanto a sua
utilidade e disponibilidade em ambas as zonas geograficas, importa saber com que
frequéncias sdo percepcionadas essas Redes, ou seja, saber se o nimero de familias que

as percepcionam em cada zona geografica é semelhante ou diferente.

Para a analise da utilidade das Redes de Apoio Social procede-se em primeiro
lugar a avaliagéo das frequéncias relativas dos cinco niveis (ndo ajuda; por vezes ajuda;
geralmente ajuda; ajuda muito; ajuda imenso) com que cada Rede foi avaliada pelas
familias com base nas respostas ao questionario realizado junto das mesmas. Os

resultados s@o analisados e apresentados agrupados nas seguintes subcategorias de
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Redes de Apoio Social: Redes de Apoio Social Informais Familiares; Redes de Apoio
Social Informais Ndo Familiares Individuos; Redes de Apoio Social Informais Néo
Familiares Sociais; Redes de Apoio Social Formais Profissionais; Redes de Apoio

Social Formais Sociais.

Para verificar a independéncia entre as diversas varidveis das subcategorias e a
zona geografica, ou seja, para determinar se essas varidveis estdo ou ndo relacionadas,

procede-se & aplicagéio do teste do qui-quadrado baseado em tabelas de contingéncia.

A andlise de cada subcategoria de Redes € concluida comparando as duas zonas
geograficas em aprego entre si recorrendo & pontuagfio total que cada subcategoria
obtém somando os valores das frequéncias relativas das varidveis que compdem a

subcategoria.

Ao questiondrio referido responderam 24 familias na Zona Norte Interior e 27
familias na Zona de Lisboa. Os resultados do célculo de frequéncias foram

sistematizados nos quadros que se apresentam na andlise de cada subcategoria de redes.

No final da andlise de todas as subcategorias de Redes procede-se a avaliagio

global e da qual resultam as conclusdes apresentadas.
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SUBCATEGORIA DE REDES DE APOIO SOCIAL: INFORMAIS FAMILIARES

No quadro n° 21 apresentam-se os valores das frequéncias absolutas e relativas de cada

nivel com que as diversas variaveis da subcategoria Redes de Apoio Social Informais

Familiares foram avaliadas pelas familias da Zona Norte Interior € da Zona de Lisboa.

Também se apresentam os resultados da soma das frequéncias de cada nivel de todas as

varidveis que compdem a subcategoria.

uadro n° 21 — Valores das frequéncias absolutas e relativas das Redes de Apoio Social
q
Informais Familiares por niveis e zonas geograficas

) FREQUENCIAS
a
E = | < @
gé 24 .'E S 'E e 2 T;
O | e T = = 2 I = = 2=
L@ | G DESCRICAO DA S 4 = @ E E g
£Q | 22 | VARIAVEL - Tipo de 8 " g s = = &
8o | &% Rede 5 2 2 E E 8 s
=R 2 z 5 g < 7 2
b= = = z - 6 z
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[=-]
7 sl |zl £ 2] & |2 & |lz] = |2 & |2 =
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AJP1 l’};;‘sdad"spa‘s‘k’s ol 0 |1 42 |5 |208|1|42|4]167]8]333]5|208
agpy |AjudadosPaisdo |y 1,005 | g3 | 5 | 208 |3 |125|3 125]4 1676 25
cnjuge
AJP3 | Ajuda dos Parentes 1142141167} 6 | 25 |3 |12515(|208| 2| 83 31125
Apg |AjudadosParentes | |0 4l 60l 6 | o5 |4 1674 |167] 1| 42 | 4 | 167
do codnjuge
w | AJP5 |AjudadoConjuge |2(83|0| 0 |1 |42 |4|167]9(375|7|292| 1] a2
=
m -
= | agpg |Ajudadosoutros |\ o5 05| o | 83 |4 |167]6 2503 125 5 | 208
= filhos
E SOMA 6(251 (14| 584 | 25 |104,1 |19 79,3 (31(129,225|104,2 | 24 | 100
E ZONA DE LISBOA
g | am Q;?Sdad"spa‘s‘ios ol o274 |9 (3333 11]1]37)1]37]11]407
= : :
& | agpp |AudadosPaisdo |1 o | ol no | g {2961 |37 0] 0 |0 o |12]444
conjuge
AJP3 | Ajuda dos Parentes 0] 0 [20774,1 | 5 |185|0 0 1137160 0 1] 3,7
aJpg |AjudadosParentes || 1oglgso | o | 74 1137 0] 0 |o| o [1]37
do conjuge
AJP5 | Ajudado Conjuge |0| 0 | 1|37 10| 37 |10l 37 |6|222]0| 0 | 0] o
Agpg |Audadosoutros |\ o\ 4l jas | o | 74 |4 |148 |4 148|137 |12 444
filhos
SOMA 0| 0 56 (207,41 36 |133,2119| 70,3 [ 12| 444 | 2 74 37 | 136,9
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Pela andlise dos valores do quadro n® 21 verifica-se que as distribui¢des de
frequéncias pelos diversos niveis de avaliagdio das Redes de Apoio Social Informais
Familiares seguem padrdes aparentemente diferentes nas duas zonas geograficas, na
generalidade das varidveis. Destaca-se que o nivel ndo ajuda obtém valores de
frequéncia elevados nas varidveis Ajuda dos parentes e Ajuda dos parentes do cénjuge
na Zona de Lisboa. Na Zona Norte Interior verificam-se valores de frequéncias para
todas as variaveis bastante baixos em todos os niveis. A disponibilidade destas Redes
foi identificada como elevada pela generalidade das familias em ambas as zonas
geograficas, mas com maior expressdo na Zona Norte Interior. Contudo, sfo excep¢io
as Redes Ajuda dos pais dos pais, Ajuda dos pais do cénjuge e Ajuda dos outros filhos
na Zona de Lisboa, que atingem valores de frequéncias relativas do nivel ndo disponivel
compreendidos entre 40% e 45%.

A andlise em detalhe permite confirmar estas constatagdes e retirar outras
conclusbes especificas relativas as varidveis da subcategoria Redes de Apoio Social
Informais Familiares. Assim, com excep¢do do nivel ndo ajuda, todos os outros niveis
obtiveram valores de frequéncias inferiores a 50% em todas as varidveis e em ambas as
zonas geograficas, pelo que parecem ser de baixa utilidade para as familias as redes
desta subcategoria. Os valores das frequéncia relativas mais elevados sdo obtidos para o
nivel ndo ajuda e para as varidveis Ajuda dos parentes e Ajuda dos parentes do conjuge

na Zona de Lisboa.

No quadro n° 22 apresentam-se os resultados do teste do qui-quadrado aplicado a
tabelas de contingéncia para duas variaveis (Redes Informais Familiares/Zona
Geogrdfica). Como a condi¢fio de aplicabilidade do teste de qui-quadrado exige que nfo
devem ocorrer mais de 20% de valores das frequéncias esperadas menores que 5 em
cada célula da tabela e a mesma n#o se verifica quando se consideram no célculo os 5
niveis de utilidade para cada variavel, definiram-se, numa primeira tentativa, para
superar esta limitacdo, apenas trés niveis de utilidade pela agregagdo de niveis
adjacentes. Assim, os trés niveis gerados foram: Ndo ajuda, coincidente com o
existente; Alguma ajuda (por agregaco dos niveis Por vezes ajuda e Geralmente ajuda)
e Ajuda bastante (por agregacio dos niveis Ajuda muito e Ajuda imenso). Como esta
agregacdo também nfo satisfaz aquela condi¢fio, procedeu-se a uma nova agregacéo
definindo-se apenas os dois niveis de utilidade seguintes: Ajuda reduzida (agregando os

niveis Ndo ajuda e Por vezes ajuda) e Ajuda bastante (agregando o nivel Geralmente
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ajuda ao nivel Ajuda bastante do passo anterior). Com esta agregacdo satisfaz-se a
condi¢fio referida para a aplicabilidade do teste de qui-quadrado cujos resultados se

apresentam no quadro n° 22 com os respectivos valores da estatistica de teste.

Quadro n° 22 — Principais valores do teste qui-quadrado aplicado as varidveis
Redes Informais Familiares ¢ Zona Geogrdfica

E
S| B8z 2 | ¢
z E < g ﬁ £
A g e | 22| © E
DESCRICAO DA VARIAVEL Classes de ajuda % z 8 = = 5
N E.
Valores observados
Valores esperados
INFORMAIS FAMILIARES
. . 6 11
Ajuda reduzida 0.2 78 17
AJP1. Ajuda dos Pais dos Pais Ajuda bastante 13 5 18 4,804
9,8 8,2
Total 19 16 35
. . 7 14
Ajuda reduzida 112 9.8 21
AJP2. Ajuda dos Pais do conjuge Ajuda bastante 10 1 11 9,610
5,8 5,2
Total 17 15 32
. . 10 25
Ajuda reduzida 152 19.8 35
AJP3. Ajuda dos Parentes Ajuda bastante 10 1 11 13,235
48 6,2
Total 20 26 46
Ajuda reduzida 11108 2%52 35
AJP4. Ajuda dos Parentes do 2 ?
Conjuge Ajuda bastante 2 1 10 12,031
4.2 5,8
Total 19 26 45
. . 1 11
Ajuda reduzida 53 6.8 12
AJPS. Ajuda do Conjuge . 20 16 8,155
Ajuda bastante 15.8 203 36
Total 21 27 48
Ajuda reduzida 2 2 11
AJPS. Ajuda dos outros filhos Ajuda bastante }; 190 29 0,550
Total 18 15 33

Os resultados do teste de qui-quadrado apresentados no quadro n° 22 permitem
verificar se as varidveis relativas as Redes de Apoio Social Informais Familiares e as

Zonas Geogrdficas sio independentes, ou seja, se para a subcategoria Redes de Apoio
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Social Informais Familiares as frequéncias das variaveis referentes & utilidade das
Redes percepcionada pelas familias sfo independentes das zonas geograficas em que se
regista essa utilidade.

Respeitando as condigdes de aplicacdo do teste de qui-quadrado anteriormente
referidas, verifica-se que é rejeitada a independéncia entre as variaveis relativas as
Redes Informais Familiares e as Zonas Geogrdficas, e, por isso, as Redes de Apoio
Social Informais Familiares séo dependentes da zona geogréfica, ou seja, as frequéncias
da utilidade das Redes de Apoio Social Informais Familiares identificadas pelas familias
sdo diferentes e proprias de cada uma das zonas geograficas em analise (Zona Norte
Interior e Zona de Lisboa), com excepcio da Rede Ajuda dos outros filhos em que a

dependéncia ndo se verifica.

Para a andlise comparativa entre as duas zonas geograficas por subcategorias
utilizamos os valores obtidos a partir da soma dos valores das frequéncias relativas de
todas as variaveis da subcategoria Redes de Apoio Social Informais Familiares e para
0s niveis ajuda reduzida e ajuda bastante, gerados por agregacdo de niveis como atras
justificado. Os valores das frequéncias relativas e respectivas somas sfo designados por
pontuacdes as quais foram obtidas pela avaliagdo das familias sobre a utilidade das
respectivas Redes e cujos resultados se apresentam no quadro n°® 23. Para auxiliar a

leitura do quadro as células dos valores mais elevados estdo sombreadas.

210



Apresentacdo, Andlise e Discuss@o dos Resultados

Quadro n® 23 — Pontuacdes dos niveis ajuda reduzida, ajuda bastante e ndo
disponivel de avaliacdo da utilidade das Redes de Apoio Social
Informais Familiares por zonas geograficas

o « PONTUACAO
5 _
E & [w) e s <
&< - v . A Niveis de ajuda
=S P DESCRICAO DA VARIAVEL
a 3 8 % > Tipo de Apoio Social
<
8 E * E > Ajuda reduzida Ajuda bastante Nio disponivel
2= a
74}
ZONA NORTE INTERIOR
AJP1 | Ajuda dos Pais dos Pais 25 54.2 20.8
AJP2 | Ajuda dos Pais do conjuge 291 417 25
AJP3 Ajuda dos Parentes 417 41.6 12.5
AJP4 Ajuda dos Parentes do conjuge 417 37.6 16.7
=z AJP5 | Ajuda do Conjuge 4.2 | 83.4 42
& : : g
E AJP8 | Ajuda dos outros filhos 20.8 542 20.8
E Pontuacio total da subcategoria 162,5 233,4 54,2
P
2 ZONA LISBOA
g AJP1 Ajuda dos Pais dos Pais 40.7 18.5 40,7
4 2 ?
& AJP2 | Ajuda dos Pais do conjuge 51.8 3.7 44,4
AJP3 | Ajuda dos Parentes Y 6k 3.7 37
AJP4 Ajuda dos Parentes do conjuge : 92k6 3.7 37
AJPS Ajuda do Cénjuge 40.7 592 0
AJP8 | Ajuda dos outros filhos 2.9 333 444
Pontuacio total da subcategoria 340,6 1221 . 136,9

Analisando as pontuagdes apresentadas no quadro n® 23 constata-se que, na
subcategoria Redes de Apoio Social Informais Familiares, as familias atribuem mais
utilidade & Ajuda do conjuge na Zona Norte Interior, com 83,4 pontos, que na Zona de
Lisboa, com 59,2 pontos. Entendendo-se, para efeitos de andlise, por disponibilidade
das Redes de Apoio Social o inverso da quantificagdo, em termos de frequéncias
relativas, que o nivel ndo disponivel obteve na identifica¢éo feita pelas familias, foi esta
Rede a identificada pelas familias como de maior disponibilidade nesta subcategoria,
com valores do nivel ndo disponivel de apenas 4,2 pontos na Zona Norte Interior € 0
pontos na Zona de Lisboa. No nivel de Ajuda reduzida sio as Redes de Apoio Social

Ajuda dos parentes € Ajuda dos parentes do cénjuge que tem maior pontuagio em
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ambas as zonas geograficas, com 92,6 pontos na Zona de Lisboa e 41,7 pontos na Zona

Norte Interior, revelando grande diferenca entre as duas zonas geograficas.

Analisando os valores das pontuagGes totais da subcategoria verifica-se que as
familias da Zona Norte Interior atribuem maior utilidade (233,4 pontos) a estas Redes
de Apoio Social do que as familias da Zona de Lisboa (122,1 pontos). Nesta zona a
maioria das familias atribuem uma utilidade reduzida as Redes de Apoio Social desta
subcategoria (340,6 pontos), assim como ¢ consideravel o nimero de familias que as
identificam como indisponiveis (136,9 pontos), contrariamente ao que acontece na zona

Norte Interior (54,2 pontos).

Conclui-se que nas zonas rurais (Zona Norte Interior) € maior o nimero de familias
que atribui utilidade as Redes de Apoio Social Informais Familiares e que identifica a
sua disponibilidade do que o das zonas urbanas (Zona de Lisboa). Portanto, existem
diferengas substanciais entre as duas zonas geograficas em aprego no que se refere a
percepgdo pelas familias da utilidade das Redes de Apoio Social Informais Familiares e

a identificac8o da disponibilidade das mesmas.

SUBCATEGORIA DE REDES DE APOIO SOCIAL: INFORMAIS NAO FAMILIARES INDIVIDUQS

No quadro n° 24 apresentam-se os valores das frequéncias absolutas e relativas de cada
nivel com que as diversas variaveis da subcategoria Redes de Apoio Social Informais
Nio Familiares Individuos foram avaliadas pelas familias da Zona Norte Interior e da
Zona de Lisboa. Também se apresentam os resultados da soma das frequéncias de cada

nivel de todas as variaveis que compdem a subcategoria.
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Quadro n° 24 — Valores das frequéncias absolutas e relativas das Redes de Apoio Social
Informais Ndo Familiares Individuos por niveis e zonas geograficas

i FREQUENCIAS
H —
=] Q < o
8 2 - -E S = ) 2 El
ol 9= . = « = = = g 2
CE|'S DESCRICAO DA 2 i = P g g g
0% | =5 VARIAVEL 8 = g g = = z
E-tt Zi Tipo de Rede & = = E = = 2
2| 25 2 z 5 = z > S
8 n | A z = ] < z
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& zl RNz | Rz R |z 8|2 &2 & |Z| =
ZONA NORTE INTERIOR
AJP6 | Ajuda dos Amigos 142 | 5 | 20,8 |7 (29252084 167|142 | 1] 42
w | Agpy |Ajudados Amigos |1 o1 g aaa 6 o501 0] 83 4167/ 0] 0 |3 12,5
o do conjuge
jon ]
E AJP9 | Ajuda dos vizinhos | 1|42 | 8 [333 5208 |6 [250|3|125|1] 42 |0 o
g | a0 pAgsdados Outros |11 49| o 375|1 |42 |4]167]1]42]0| 0 |8]333
= .
2 | aspn |AudadosColegas |15 110 {417 | 4167 (2] 83 [0] 0 o] 0 | 7|22
|
§ SOMA 5| 21 40 | 166,6 | 23] 959 |19 79,1 [ 12| 50,1 | 2 8.4 19| 79,2
= ZONA DE LISBOA
S | AIP6 | Ajudados Amigos (0] 0 |21 [77.8|6]222|0| 0 |o| o |o| o [0 O
Z T T
E AJP7 Qg‘giﬁfgsem‘g"s ol 0 |26/93|1(37]0]0 10| 0 0] 0 o] o
& | AJPY | Ajudados vizinhos | 0| 0 | 23 (852 |4 |148|0| 0 [0]| 0 |0| 0 |0 0
k‘ .
Z | aspi0 gifsda dos Outros 1| o |29 | 741 |0 o [o] 0o o] o |o| o |7]2509
gpy | Ajudados Colegas | 1 | 15 | 5561 s 185 0| 0 (0] 0 |o] o | 7]259
de trabalho
SOMA 0 0 105 | 389 (16| 592 ( 0 0 0 0 0 0 14 | 51,8

Pela analise dos valores do quadro n° 24 verifica-se que as distribui¢des de
frequéncias pelos diversos niveis de avaliagfo das Redes de Apoio Social Informais Néo
Familiares Individuos seguem padrdes semelhantes nas diversas varidveis, destacando-
se os valores elevados do nivel ndo ajuda na Zona de Lisboa. Pelo contrario, na Zona
Norte Interior em todas as variaveis verificam-se valores de frequéncias bastante baixos
em todos os niveis. A grande maioria das familias em ambas as zonas geograficas

identificada estas Redes como disponiveis.

A andlise em detalhe permite confirmar estas constatagdes e retirar outras
conclusdes especificas relativas as varidveis da subcategoria Redes de Apoio Social
Informais Nio Familiares Individuos. Assim, no nivel ndo ajuda e na Zona Norte

Interior séo baixos os valores das frequéncias relativas obtidos por todas as Redes,
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enquanto que na Zona de Lisboa este nivel obtém valores muito elevados em quase
todas elas. Os restantes niveis obtiveram valores de frequéncias bastante baixos em
ambas as zonas geograficas, nfo ultrapassando nenhum deles os 30%, embora a Zona
Norte Interior apresente maiores valores. A disponibilidade das Redes desta
subcategoria foi identificada por um numero bastante elevado de familias de ambas as
zonas, sobretudo para as Redes Ajuda dos amigos, Ajuda dos amigos do conjuge e
Ajuda dos vizinhos. O niimero de familia que identifica a disponibilidade das outras
duas Redes de Apoio Social € ligeiramente superior na Zona de Lisboa mas, em ambas
as zonas geograficas, os valores das frequéncias relativas do nivel ndo disponivel ndo

superam 0s 35%.

No quadro n°® 25 apresentam-se os resultados do teste do qui-quadrado aplicado a
tabelas de contingéncia para duas variaveis (Redes Informais ndo Familiares Individuos
/Zona Geogrdfica). Para satisfazer as condi¢des de aplicabilidade do teste de qui-
quadrado recorremos a metodologia anteriormente referida e os resultados da sua
aplicagfio apresentam-se no quadro n® 25 com os respectivos valores da estatistica do

teste.
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Quadro n° 25 — Principais valores do teste qui-quadrado aplicado as varidveis
Redes Informais Nao Familiares Individuos e Zona Geogrdfica

& =]
<BCl A< = S
228 <8 | = | £
% " =} Z w0 e
N > = o ®
DESCRICAO DA VARIAVEL Classes de ajuda Z. z 8 = = 5
1
=
Valores observados
Valores esperados
INFORMAIS NAO FAMILIARES INDIVIDUOS
. . 12 27
Ajuda reduzida 17.5 215 39
AJP6. Ajuda dos Amigos Ajuda bastante 10 0 10 15,420
4.5 5,5
Total 22 27 49
Ajuda reduzida 1174 7 2237 ¢ 41
AJP7. Ajuda dos Amigos do : 2
Conjuge Ajuda bastante 6 0 6 9,285
Jug J 26 | 34
Total 20 27 47
. . 13 27
Ajuda reduzida 184 216 40
AJPY. Ajuda dos Vizinhos Ajuda bastante 10 0 10 14,674
4.6 54
Total 23 27 50
. . 10 20
Ajuda reduzida 12.9 171 30
AJP10. Ajuda dos Qutros Pais Ajuda bastante 5 0 5 7,778
2,1 2,9
Total 15 20 35
Ajuda reduzida 11541 1209 34
AJP11. Ajuda dos Colegas de 2’ O’ 2647
Trabalho Ajuda bastante 2 ’
0,9 1,1
Total 16 20 36

Os resultados do teste de qui-quadrado apresentados no quadro n° 25 permitem
verificar se as varidveis relativas a subcategoria Redes de Apoio Social Informais Nao
Familiares Individuos e as Zonas Geogrdficas sdo independentes, ou seja, se as
frequéncias das varidveis referentes a utilidade das Redes percepcionada pelas familias
sdo independentes das zonas geograficas em que se regista essa utilidade.

Respeitando as condigdes de aplicagdo do teste de qui-quadrado anteriormente
referidas, verifica-se que a independéncia entre as variaveis relativas as Redes Informais
ndo Familiares Individuos e as Zonas Geogrdficas, é rejeitada e, por isso, as Redes de
Apoio Social Informais Ndo Familiares Individuos sdo dependentes da zona geografica,

ou seja, as frequéncias da utilidade das Redes de Apoio Social Informais Ndao
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Familiares Individuos identificadas pelas familias sfo diferentes e proprias de cada zona

geografica (Zona Norte Interior ¢ Zona de Lisboa), com excepco da variavel 4juda dos

colegas de trabalho em que a independéncia se verifica.

Para a andlise comparativa entre as duas zonas geograficas por subcategorias

utilizamos os valores das pontuagdes de acordo com o procedimento anteriormente

adoptado na subcategoria anterior relativas as variaveis da subcategoria Redes de

Apoio Social Informais Nao Familiares Individuos e para os niveis ajuda reduzida e

gjuda bastante, cujos resultados se apresentam no quadro n° 26, destacando-se os

valores mais elevados nas células sombreadas.

Quadro n° 26 — Pontuag¢des dos niveis gjuda reduzida, ajuda bastante e ndo disponivel
de avaliagfo da utilidade das Redes de Apoio Social Informais Néo
Familiares Individuos por zonas geograficas

E e oz PONTUACAO
§ % g g% DESCRICAO DA VARIAVEL Niveis de ajuda
E 2o | & °§‘ Tipo de Apoio Social
gr? | 2« Ajuda reduzida | Ajuda bastante Naio dispenivel
% R =)=
ZONA NORTE INTERIOR
AJP6 | Ajuda dos Amigos 50 417 42
2 AJP7 | Ajuda dos Amigos do cOnjuge 583 25 12,5
E AJPY | Ajuda dos vizinhos 54,1 417 0
2 AJP10 | Ajuda dos Outros pais 41,7 20,9 333
‘é AJP11 | Ajuda dos Colegas de trabalho 584 8,3 292
5 Pontuagio total da subcategoria 262,5 137,6 79,2
E ZONA DE LISBOA
,2 AJP6 | Ajuda dos Amigos 100 k 0 0
g AJP7 | Ajuda dos Amigos do cOnjuge 100 0 0
g AJPY | Ajuda dos vizinhos 100 0 0
E AJP10 | Ajuda dos Outros pais 74,1 0 259
AJP11 | Ajuda dos Colegas de trabalho 74,1 0 25,9
Pontuacio total da subcategoria 4482 0 51,8

Analisando as pontuagdes apresentadas no quadro n° 26 constata-se que, na

subcategoria Redes de Apoio Social Informais Nao Familiares Individuos, as familias

atribuem mais utilidade a Ajuda dos amigos e a Ajuda dos vizinhos na Zona Norte
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Interior. Na Zona de Lisboa as familias nfo atribuem utilidade a nenhuma das Redes de
Apoio Social desta subcategoria. Note-se que na Zona Norte Interior a Rede 4juda dos
vizinhos foi identificada como totalmente disponivel apesar da utilidade que lhe
atribuem ser moderada, verificando-se 0 mesmo na Zona de Lisboa mas com utilidade
nula. No nivel de Ajuda reduzida sdo as Redes de Apoio Social 4juda dos amigos,
Ajuda dos amigos do cénjuge e Ajuda dos vizinhos (100 pontos) na Zona de Lisboa que
se destacam e na Zona Norte Interior 4juda dos amigos do conjuge e Ajuda dos colegas
de trabalho mas com pontuacdo moderada (58,3 e 58,4 pontos).

Analisando os valores das pontuagdes totais da subcategoria do nivel gjuda
bastante verifica-se que as familias da Zona de Lisboa nfo atribuem utilidade (0O pontos)
a esta subcategoria de Redes e que as familias da Zona Norte Interior atribuem utilidade
modesta (137,6 pontos). O valor total do nivel ajuda reduzida destas Redes de Apoio
Social na Zona de Lisboa (448,2 pontos) comprova que as familias nfo lhe atribuem
utilidade. O reduzido nimero de familias que identifica as Redes desta subcategoria
como indisponiveis (79,2 pontos na Zona Norte Interior e 51,8 pontos na Zona de
Lisboa), ou seja, permite referir que a disponibilidade destas Redes ndo afecta a

avaliacfo das familias quanto a sua utilidade.

Conclui-se que as familias das zonas rurais (Zona Norte Interior) atribuem maior
utilidade as Redes de Apoio Social Informais Ndo Familiares Individuos do que as
familias das zonas urbanas (Zona de Lisboa). Também se conclui que as familias da
Zona de Lisboa atribuem muito pouca utilidade as Redes desta subcategoria. Portanto,
existem diferencas aprecidveis entre as duas zonas geograficas em apreco no que se
refere & percep¢éo da utilidade pelas familias das Redes de Apoio Social Informais Néo
Familiares Individuos. Quanto a disponibilidade destas Redes, é muito baixo o numero
de familias que as identifica como ndo disponivel, ou seja, em ambas as zonas

geograficas em aprego ¢ elevada a identificagéio da disponibilidade destas Redes.

SUBCATEGORIA DE REDES DE APOIO SOCIAL: INFORMAIS NAO FAMILIARES SOCIAIS

No quadro n° 27 apresentam-se os valores das frequéncias absolutas e relativas de cada
nivel com que as diversas variaveis da subcategoria Redes de Apoio Social Informais

Ndo Familiares Sociais foram avaliadas pelas familias da Zona Norte Interior e da
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Zona de Lisboa. Também se apresentam os resultados da soma das frequéncias de cada

nivel de todas as variaveis que compdem a subcategoria.

Quadro n° 27 — Valores das frequéncias absolutas e relativas das Redes de Apoio Social
Informais Ndo Familiares Sociais por niveis e zonas geograficas

E FREQUENCIAS
2%l z o . 3
=3 S £ . g | 2| ¢ 5 E
&S| %% | pEscriciopa P E ¥ p E 2 g
S&| = | VARIAVEL-Tipode | ¢ = e g & = z
<| Z& g = ® = -] 5 S
= & Rede 2 = > = = 2
< = = < =) 4 = = —_ =2 "g
yR| &> g S 5 < « z
2al & o
w a o o -] -] o o e
= z||z| 2|z & |z| X |z| & |z ® |z| &
ZONA NORTE INTERIOR
2 | a2 pAi;‘Sda dos Gruposde | | 45| 6 1250 | 1|42 |0] 0 |0]| 0 |0] o |16]667
8] ;
S | asei3 g;i?s?Sili?pos 11428333 0] o |olo|1]42|0] o |14]583
w
E AJP14 d’*;‘;gi;ﬁ‘fpﬁ‘:br"s 114211458 |5 208|283 0| 0 0] o | 5208
§ SOMA 3112,6/25| 1041 | 6 25 218311 42 0 0 35 | 1458
b
= ZONA DE LISBOA
el -
Z | AJP12 pAi;‘sda dos Gruposde 51 o 12| 74 |o| o [o| o |o| o [of 0 |25]|926
% AJPI3 ;Ag;‘i‘;‘sfgigs“p"s ol o274 0]l 0 lo|lolo| ool o |25]|o26
g Ajuda dos Membros
Z | A | AIudaC ol o (4|1a8|1]37|1]37]0] 0 |0] 0 |21]|778
da igreja/ padre
SOMA 01 0 81296 (1 3,7 113710 0 0 0 71 | 263

Pela andlise dos valores do quadro n° 27 verifica-se que as distribui¢des de
frequéncias pelos diversos niveis de avaliagdo das Redes de Apoio Social Informais Nao
Familiares Sociais seguem padrdes semelhantes em todas as varidveis. Destaca-se que o
nivel ndo disponivel obtém valores de frequéncia muito elevados em todas as varidveis
na Zona de Lisboa e elevados em duas das trés variaveis na Zona Norte Interior. Para
todas as variaveis em todos os outros niveis verificam-se valores de frequéncias bastante

baixos, que nfo superam os 21%.

A andlise em detalhe permite confirmar estas constatagdes e retirar outras
conclusdes especificas relativas as variaveis da subcategoria Redes de Apoio Social
Informais Nao Familiares Sociais. Assim, analisando o nivel ndo ajuda verificam-se

valores das frequéncias relativas bastante baixos na Zona Norte Interior e ainda mais
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baixos na Zona de Lisboa. Contudo, € no nivel ndo disponivel que os valores se afastam
mais, com destaque para a Rede 4juda dos membros da Igreja/Padre em que os valores
na Zona Norte Interior sdo muito reduzidos, se bem que foi bastante elevado o nimero

de familias de ambas as zonas geograficas que as identificaram como indisponiveis.

A aplica¢dio do teste qui-quadrado a tabelas de contingéncia para andlise da
independéncia entre as duas variaveis (Redes Informais ndo Familiares Sociais /Zona
Geogrdfica), como efectuada nos casos anteriores, mas ndo foi possivel neste caso
porque a condi¢do de aplicabilidade do teste de qui-quadrado nfo se verifica mesmo
quando se recorre ao procedimento utilizado e exposto na analise das subcategorias
anteriores. Por isso, a analise da associagfo entre as variaveis relativas a subeategoria
Redes Informais Nio Familiares Sociais e as Zonas Geogrdficas nfo foi possivel pela

aplicag@o do método comum as restantes subcategorias.

Para a andlise comparativa entre as duas zonas geograficas por subcategorias
utilizamos os valores das pontuacdes de acordo com o procedimento anteriormente
adoptado nas subcategorias anteriores relativas as varidveis da subcategoria Informais
Niao Familiares Sociais ¢ para os niveis agjuda reduzida e ajuda bastante, cujos
resultados se apresentam no quadro n° 28, destacando-se os valores mais elevados nas

células sombreadas.

Quadro n° 28 — Pontua¢des dos niveis ajuda reduzida, ajuda bastante e ndo disponivel
de avaliagdo da utilidade das Redes de Apoio Social Informais Ndo
Familiares Sociais por zonas geograficas

=
g g oz PONTUACAO
25 | G2 e
B = 2 DESCRICAO DA VARIAVEL Niveis de ajuda
2R | §% Tipo de Apoio Social
Bad Q= po de Apoio Socia
& A 7 Ajuda . N
g a g g reduzida Ajuda bastante | Nio disponivel
=g
w
ZONA NORTE INTERIOR
é AJP12 | Ajuda dos Grupos de pais 292 0 66,7
5 AJP13 | Ajuda dos Grupos sociais/clubes 333 42 58,3
% AJP14 | Ajuda dos Membros da igreja/ padre 66,6 83 20,8
[72] -
; E Pontuacio total da subcategoria 129,1 12,5 145,8
z 3 ZONA DE LISBOA
é AJP12 | Ajuda dos Grupos de pais 7.4 0 92,6
& AJP13 | Ajuda dos Grupos sociais/clubes 7.4 0 026
E AJP14 | Ajuda dos Membros da igreja/ padre 18,5 37 77,8
Pontuacio total da subcategoria 33,3 3,7 263,0
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Analisando as pontuagdes apresentadas no quadro n° 28 constata-se que, na
subcategoria Redes de Apoio Social Informais Nao Famiiliares Sociais, as familias
atribuem mais utilidade & 4juda dos membros da igreja na Zona Norte Interior, mas
com apenas 8,3 pontos, que na Zona de Lisboa onde as familias atribuem também uma
utilidade residual de apenas 3,7 pontos. Note-se que estas Redes sdo as que foram
identificadas pelas familias como as menos indisponiveis nesta subcategoria, mas
mesmo assim com valores elevados no nivel ndo disponivel na Zona de Lisboa. No
nivel de Ajuda reduzida séo as Redes Ajuda dos membros da igreja que tem maior
pontuagdo em ambas as zonas geograficas, com 66,6 pontos na Zona Norte Interior e
apenas 18,5 pontos na Zona de Lisboa.

Analisando os valores das pontuagles totais da subcategoria verifica-se que as
familias de ambas as zonas geograficas em andlise atribuem muito pouca utilidade as
Redes de Apoio Social Informais Ndo Familiares Sociais (12,5 pontos na Zona Norte
Interior e 3,7 pontos na Zona de Lisboa para o nivel Ajuda bastante). E na Zona Norte
Interior (129,1 pontos) que as familias atribuem menor utilidade, mas € na Zona de
Lisboa que a maioria das familias as identificam como mais indisponiveis (263,0 pontos
na Zona de Lisboa contra 145,8 pontos na Zona Norte Interior).

Conclui-se que as familias em ambas as zonas geograficas em analise atribuem
muito pouca utilidade a estas Redes de Apoio Social e identificam como muito elevada
a sua indisponibilidade. E na Zona Norte Interior que as familias atribuem menor
utilidade e na Zona de Lisboa que identificam maior indisponibilidade das Redes de
Apoio  Social Informais Ndo Familiares Sociais. Contudo, existem diferengas
aprecidveis entre as duas zonas geograficas em apre¢o no que se refere a percepcio da

utilidade e & atribuic8o de disponibilidade pelas familias.

SUBCATEGORIA DE REDES DE APOIO SOCIAL: FORMAIS PROFISSIONAIS

No quadro n° 29 apresentam-se os valores das frequéncias absolutas e relativas de cada
nivel com que as diversas variaveis da subcategoria de Redes de Apoio Social Formais
Profissionais foram avaliadas pelas familias da Zona Norte Interior ¢ da Zona de
Lisboa. Também se apresentam os resultados da soma das frequéncias de cada nivel de

todas as variaveis que compdem a subcategoria.
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Quadro n° 29 — Valores das frequéncias absolutas e relativas das Redes de Apoio
Social Formais Profissionais por niveis e zonas geograficas

- FREQUENCIAS
oS
o
hs é ) « ° —
22| on . 3 - El g g 2 E
cE| G DESCRICAO DA g i = Ss= H g g
& | IS | VARIAVEL-Tipo | § = g E3 a = )
£ Zi’a de Rede & ] ¢ £Ew E = =
4‘2 9 > S z = é E! =3 A=
gm % Z. n?. -« V4
Sa| a
=
& Zl Rz Rz Rz R |2 8z & |2 =
ZONA NORTE INTERIOR
Ajuda do Médico

@ | AJPI5 |defamiliaouda |1[42|1| 42 [8[3339|375|2|83 (2|83 |1]42
g crianga
£ -
2 | agpig |Ajudados 2083416741674 167]6[250|3|125| 1| 42
@0 Profissionais
s |SOMA 3l125(5 209 [12] 50 13| 542 |8 (3335|208 | 2| 84
& ZONA DE LISBOA
4 Ajuda do Médico
é AJP15 | de familia ou da 0| 0 [1 ] 37 6122215556 (2 74 |0 0 3 11,1
g crianga
=1 Ajuda dos

AJp1g |yucados 0| 0 |4|148(8[296|9(333|4|148|0| 0 |2 74

Profissionais
SOMA 0| 0 | 5| 185 |14 51,8 (24| 889 | 6 | 22,2 | 0 5 5 | 18,5

Pela andlise dos valores do quadro n® 29 verifica-se que as distribuicdes de
frequéncias pelos diversos niveis de avaliagdo das Redes de Apoio Social Formais
Profissionais seguem padrées diferentes nas duas varidveis. Destacam-se os niveis por
vezes ajuda e geralmente ajuda em ambas as zonas geograficas, com os maiores valores
de frequéncia a verificarem-se na Zona de Lisboa, e o nivel gjuda muito cujos valores
de frequéncia relativa na Zona Norte Interior superam os da Zona de Lisboa. Também ¢
de destacar que foi muito elevado o numero de familias que identificaram a

disponibilidade destas Redes em ambas as zonas geograficas.

A andlise em detalhe permite confirmar estas constatagdes e retirar outras
conclusdes especificas relativas as variaveis da subcategoria Redes de Apoio Social
Formais Profissionais. Com efeito, verificamos que os valores das frequéncias relativas
das variaveis do nivel ndo gjuda apresentam valores quase nulos em ambas as zonas
geograficas e que as do nivel por vezes gjuda tem valores das frequéncias relativas
baixos embora o da Rede 4juda do médico da familia ou da crianga na Zona de Lisboa
supere 0 da Zona Norte Interior. No nivel geralmente ajuda, embora com valores
moderados em ambas as zonas geograficas, destaca-se o valor das frequéncias relativas

da Rede Ajuda do médico da familia ou da crian¢a na Zona de Lisboa que supera o da
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Zona Norte Interior. No nivel ajuda muito os valores das frequéncias relativas destas
Redes sfo baixos em ambas as zonas geograficas, assinalando-se que o valor da Rede
Ajuda dos profissionais Zona Norte Interior supera o valor da Zona de Lisboa.

As familias identificaram as Redes desta subcategoria como bastante disponiveis

em ambas as zonas geograficas em analise.

No quadro n° 30 apresentam-se os resultados do teste do qui-quadrado aplicado a
tabelas de contingéncia para duas variaveis (Redes Formais Sociais /Zona Geogrdfica)
de acordo com o procedimento referido nas subcategorias anteriores. Com tal
procedimento satisfez-se a condigdo referida para aplicabilidade do teste de
qui-quadrado cujos resultados se apresentam no quadro n° 30 com os respectivos

valores da estatistica de teste.
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Quadro n° 30 — Principais valores do teste qui-quadrado aplicado as varidveis
Redes de Apoio Social Formais Profissionais e Zona Geogrdfica

E
SS |8z 2 | 3
ZE | <8 & | £
- r < = 0 o 2
DESCRICAO DA VARIAVEL Classes de ajuda % z 8 = = 5
N ‘5
=
Valores observados
Valores esperados
FORMAIS PROFISSIONAIS
Ajuda reduzida 797 873 16
AJP15. Ajuda do Médico de familia 2 >
ou da crianc¢a Ajuda bastante 13 17 30 0,698
14,3 15,7
Total 22 24 46
Ajuda reduzida 8 12 20
! 9,1 | 109
AJP18. Ajuda dos Profissionais Ajuda bastante 13 13 2 0,456
11,9 14,1
Total 21 25 346

Os resultados do teste de qui-quadrado apresentados no quadro n° 30 permitem
verificar que as varidveis relativas as Redes de Apoio Social Formais Profissionais € as
Zonas Geogrdficas sfo independentes, ou seja, que para a subcategoria Redes de Apoio
Social Formais Profissionais as frequéncias das varidveis referentes a utilidade das
Redes percepcionada pelas familias sdo independentes das zonas geograficas em que se
regista essa utilidade, dado que os resultados do teste comprovem que a independéncia
ndo é rejeitada e, por isso, as Redes de Apoio Social Formais Profissionais s&o
independentes da zona geografica e, portanto, ndo sfo exclusivas apenas da Zona Norte

Interior € Zona de Lisboa.

Para a andlise comparativa entre as duas zonas geograficas por subcategorias
utilizamos os valores das pontuag@es, com a assumpgdo referida a esse propdsito nas
subcategorias anteriores, obtidos a partir da soma dos valores das frequéncias relativas
de todas as variaveis da subcategoria Redes de Apoio Social Formais Profissionais ¢
para os niveis ajuda reduzida e ajuda bastante, niveis estes gerados por agregagio de
niveis confinantes como atras justificado, e cujos resultados de apresentam no quadro n°

31, destacando-se os valores mais elevados nas células sombreadas.
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uadro n° 31 — Pontuacdes dos niveis ajuda reduzida, ajuda bastante e ndo disponivel
¢ /) 2 P
de avaliacio da utilidade das Redes de Apoio Social Formais
Profissionais por zonas geograficas

% 2 % é PONTUACAO

< 5 = “E DESCRICAO DA VARIAVEL Niveis de ajuda

g Z % § Tipo de Apoio Social Ajuda Ajuda

é A g S reduzida bastante Nao disponivel
@ ZONA NORTE INTERIOR
g AJP15 | Ajuda do Médico de familia ou da crianga 37.5 54,1 4,2
% AJP18 | Ajuda dos Profissionais 33,4 542 42
E Pontuacio total da subcategoria 70,9 108,3 8,4
£ ZONA DE LISBOA
Z AJP15 | Ajuda do Médico de familia ou da crianga 259 63 11,1
% AJP18 | Ajuda dos Profissionais 44 4 48,1 74
= Pontuacio total da subcategoria 70,3 111,1 18,5

Analisando as pontuagdes apresentadas no quadro n° 31 constata-se que, na
subcategoria Redes de Apoio Social Formais Profissionais, as familias atribuem mais
utilidade & djuda do médico de familia ou da crianga na Zona de Lisboa, com 63,0
pontos, que na Zona Norte Interior, com 54,1 pontos. Note-se também que as Redes
desta subcategoria foram identificadas pelas familias como muito disponiveis, com
valores no nivel ndo disponivel de apenas 8,4 pontos na Zona Norte Interior € 18,5
pontos na Zona de Lisboa. No que se refere ao nivel de gjuda reduzida a Rede 4juda
dos profissionais, embora a pontuagio seja maior na Zona de Lisboa, com 44,4 pontos,
do que na Zona Norte Interior, com 33,4 pontos, podemos referir que obtém valores
modestos.

Analisando os valores das pontuagdes totais da subcategoria verifica-se que as
familias da Zona de Lisboa atribuem maior utilidade (111,1 pontos) a estas Redes de
Apoio Social do que as familias da Zona Norte Interior (108,3 pontos). Em ambas as
zonas geogréficas verifica-se que os valores das pontuagdes da utilidade reduzida das
Redes desta subcategoria sdo proximos e ainda com valores consideraveis. Note-se que

o nimero de familias que as identificam como disponiveis ¢ muito elevado.

Conclui-se ser muito proximo o numero de familias de ambas as zonas geograficas
em andlise que atribuem bastante utilidade e identificam disponibilidade elevada das

Redes de Apoio Social Formais Profissionais. Portanto, existem muitas semelhangas
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entre as duas zonas geograficas em apreco no que se refere a percepcéo da utilidade e a

atribui¢do de disponibilidade pelas familias.

SUBCATEGORIA DE REDES DE APOIO SOCIAL: FORMAIS SOCIAIS

No quadro n°® 32 apresentam-se os valores das frequéncias absolutas e relativas de cada
nivel com que as diversas varidveis da subcategoria Redes de Apoio Social Formais
Sociais foram avaliadas pelas familias da Zona Norte Interior e da Zona de Lisboa.
Também se apresenta os resultados da soma das frequéncias de cada nivel de todas as
variaveis que compdem a subcategoria.

Quadro n° 32 — Valores das frequéncias absolutas e relativas das Redes de Apoio
Social Formais Sociais por niveis e zonas geograficas

4 é FREQUENCIAS
a
22| S
& = :é S
ag| & N 2 3 3 o 3 g
<3| = DESCRICAO DA = kS s & E g =
a 2 f ] E = @ 5
=) VARIAVEL Tipo de g = = < E E 2
es| 2 Rede £ S § g s = =
- v =% P I ] =1 =] =
E<| 2 S “ 5 E z 2 3
il g £ ] 8 §
g 73
7 = ° ° ° ° s e ° o e ) s e ° ®
=] A S Z = 4 = 4 S 4 S Z S Z =
ZONA NORTE INTERIOR
" Ajuda dos Programa
E AJP16 | de intervengdo 2183|142 (2|83 |3 |125]|8 (3333|125 5]208
O precoce
R Ajuda da
@ | AJP17 | Creche/Jardim de 218310 0 0 0 7129217 1292|5208 |3 ]125
s Infancia
=4
g AJP19 | Ajuda dos Servigos |4 16,7 5208 |6 {2506 250, 1|42 |1} 42 |1]42
SOMA 81333 |6 25 8333 |16/ 66,7 {16 66,7 | 9 | 375 | 9 | 375
ZONA DE LISBOA
Ajuda dos Programa
4 | AJPI6 | de intervengiio 0o 0 |0} O [3|11,111(40,7]|13|48,1|0 0 0| O
5 precoce
2 Ajuda da
w | AJP17 | Creche/Jardim de of o {0} O 1137 |8(296|18|66,710 ] 0] 0
E Infancia
5 AJP19 | Ajuda dos Servicos |0| O 8129619133317 1259|2]74]|60 0 1 3,7
=9
SOMA 1] 0 81296 {13 481 (26 96,2 |33 1222 0 0 1 3,7

Pela andlise dos valores do quadro n° 32 verifica-se que as distribuigdes de
frequéncias pelos diversos niveis de avaliagio pelas familias das Redes de Apoio Social
Formais Sociais seguem padrdes aproximados em todas as varidveis. Destacam-se,

sobretudo, os niveis geralmente ajuda e ajuda muito que obtém valores de frequéncia
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baixos a moderados em ambas as zonas geograficas com a Zona de Lisboa a superar a
Zona Norte Interior. Na Zona de Lisboa a Rede Ajuda da creche/jardim-de-infincia
obtém valores de frequéncia expressivos no nivel ajuda muito. Na Zona Norte Interior
verificam-se valores de frequéncias moderados para o nivel ajuda muito e para as Redes
Ajuda de programa de intervengdo precoce e Ajuda da creche/jardim-de-infdncia,
assim como para o nivel geralmente ajuda e para as redes Ajuda da creche/jardim-de-
infancia e Ajuda dos servigos. A generalidade das familias identifica a disponibilidade
das Redes desta subcategoria em ambas as zonas geograficas, embora a Rede 4juda do
programa de interveng¢do precoce tenha sido identificada como indisponivel para cerca

de 20% das familias na Zona Norte.

A analise em detalhe permite confirmar estas constatagbes e retirar outras
conclusdes especificas relativas as varidveis da subcategoria Redes de Apoio Social
Formais Sociais. Com efeito, verificamos que os valores das frequéncias relativas das
variaveis do nivel ndo ajuda sio muito baixos em ambas as zonas geograficas e que no
nivel por vezes sdo bastante modestos assim como no nivel geralmente ajuda. No nivel
ajuda muito destacam-se os valores das frequéncias relativas das Redes Ajuda do
programa de intervengdo precoce e Ajuda da creche/jardim-de-infdncia na Zona de
Lisboa mas com valores em torno dos 50%.

No que se refere a disponibilidade destas Redes verifica-se que ser elevado o
nmimero de familias que as identifica como disponiveis em ambas as zonas geograficas
em analise, destacando-se os valores das frequéncias relativas no nivel ndo disponivel.

na Zona de Lisboa.
No quadro n° 33 apresentam-se os resultados do teste do qui-quadrado aplicado a

tabelas de contingéncia para duas varidveis (Redes Formais Sociais /Zona Geogrdfica),

respeitando as condi¢des de aplicabilidade referidas nas subcategorias anteriores.
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Quadro n° 33 — Principais valores do teste qui-quadrado aplicado as varidveis
Redes Formais Sociais e Zona Geogrdfica

£
TIEHERR:
== = =
&= =
X ' <E | Z& | © S
DESCRICAO DA VARIAVEL Classes de % Z 8 = = 5
ajuda N 5
=3
Valores observados
Valores esperados
FORMALIS SOCIAIS
. . 3 2
A d 5
AJP16. Ajuda dos Programa de juda reduzida 1,9 | 3.1
intervencio precoce . 14 25 1,086
Ajuda bastante 15.1 239 39
Total 17 27 44
. . 0 1
1
AJP17. Ajuda da Creche/Jardim de | 002 reduzida 04 | 06
Infincia . 19 26 0,719
Ajuda bastante 18.6 264 45
Total 19 27 46
Ajuda reduzida 11118 782 19
AJP19. Ajuda dos Servicos = y
Ajuda bastante 17 19 26 0,262
; 162 | 98
Total 28 17 45

Os resultados do teste de qui-quadrado apresentados no quadro n° 33 permitem
verificar que as variaveis relativas as Redes de Apoio Social Formais Sociais e as Zonas
Geogrdficas sfo independentes, ou seja, que para a subcategoria Redes de Apoio
Social Formais Sociais as freciuéncias das variaveis referentes a utilidade das Redes
percepcionada pelas familias sdo independentes das zonas geograficas em que se regista
essa utilidade, dado que os resultados do teste comprovem que a independéncia néo ¢
rejeitada e, por isso, as Redes de Apoio Social Formais Sociais sdo independentes da
zona geografica e, portanto, nfio sdo exclusivas apenas da Zona Norte Interior e Zona de

Lisboa.

Para a andlise comparativa entre as duas zonas geograficas por subcategorias
utilizamos os valores das pontuagdes, com a assumpgdo referida no inicio da analise
destas Redes, obtidos a partir da soma dos valores das frequéncias relativas de todas as
varidveis da subcategoria Redes de Apoio Social Formais Sociais e para os niveis

ajuda reduzida e ajuda bastante, niveis estes gerados por agregacdo de niveis
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confinantes como atras justificado, e cujos resultados de apresentam no quadro n° 34,

destacando-se os valores mais elevados nas células sombreadas.

Quadro n° 34 — Pontuagdes dos niveis ajuda reduzida, ajuda bastante e ndo
disponivel de avaliacdo da utilidade das Redes de Apoio Social
Formais Sociais por zonas geogréficas

5 n 2 = PONTUACAO
°= | Sx
E § <Z5 g DESCRICAO DA VARIAVEL Niveis de ajuda
: - <] Tipo de Apoio Social
gz 2 : Ajuda Ajuda Nio
% = reduzida bastante disponivel
ZONA NORTE INTERIOR
AJP16 | Ajuda dos Programa de intervengéo precoce 12,5 58,3 20,8
AJP17 | Ajuda da Creche/Jardim de Infancia 0 79,2 12,5
[£2]
= AJP19 | Ajuda dos Servigos 45,8 33,4 4,2
O
< Pontuaciio total da subcategoria 58,3 170,9 37,5
[72]
§ ZONA DE LISBOA
§ AJP16 | Ajuda dos Programa de intervengéo precoce 11,1 88,8 0
AJP17 | Ajuda da Creche/Jardim de Inféncia 3,7 96,3 0
AJP19 | Ajuda dos Servigos 62,9 33,3 3,7
Pontuaciio total da subcategoria 77,7 218.4 3,7

Analisando as pontuagdes apresentadas no quadro n° 34 constata-se que, na
subcategoria Redes de Apoio Social Formais Sociais, as familias atribuem mais
utilidade & Ajuda da creche/jardim-de-infdncia, com 96,3 pontos, na Zona de Lisboa
que na Zona de Norte Interior, com 79,2 pontos. Note-se que a disponibilidade desta
Rede foi a identificada pelo maior numero de familias, tanto na Zona Norte Interior
como na Zona de Lisboa. No nivel de ajuda reduzida ¢ a Rede Ajuda dos servigos que
pontua mais em ambas as zonas geograficas em analise, com 45,8 pontos na Zona Norte
Interior € 62,9 pontos na Zona de Lisboa. O muito baixo valor da pontuagfio do nivel
ndo disponivel desta Rede ¢ revelador de que a sua disponibilidade néo estd associada
ao reconhecimento pelas familias da sua utilidade.

Analisando os valores das pontuagdes totais da subcategoria verifica-se que as
familias da Zona de Lisboa atribuem maior utilidade a estas Redes de Apoio Social

(218,4 pontos) do que as familias da Zona Norte Interior (170,9 pontos). Na Zona Norte
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Interior verifica-se que existe um nuimero apreciavel de familias (37,5 pontos) que

identificam como indisponiveis esta subcategoria de Redes.

Conclui-se que as familias das zonas urbanas (Zona de Lisboa) atribuem maior
utilidade e identificam maior disponibilidade das Redes de Apoio Social Formais
Sociais do que as familias das zonas rurais (Zona Norte Interior). Embora existam
algumas diferencas entre as duas zonas geograficas em apreco no que se refere a
percepgdo pelas familias da utilidade e a atribuicdo de disponibilidade nfio séo

suficientes para se afirmar que as duas zonas geograficas séo diferentes.

Para a andlise comparativa entre subcategorias de Redes de Apoio Social
seguimos a mesma metodologia que aplicamos na andlise das necessidades. Assim, as
frequéncias relativas determinadas para cada Rede de Apoio Social permitem eliminar o
efeito da dimensfo das amostras (Zona Norte Interior 24 ¢ Zona de Lisboa 27) e fazer a
comparagio entre as duas zonas geograficas ao nivel de cada Rede de Apoio Social.
Assumindo as frequéncias relativas de cada Rede de Apoio Social como uma
pontuacdo, entdo a soma dos seus valores dentro de cada subcategoria corresponde a
pontuagdo da subcategoria. Esta ultima pontuagdo permite comparar as duas zonas
geograficas quanto ao tipologia de Rede de Apoio Social percepcionada pelas familias
(Informais Familiares; Informais N&o Familiares Individuos; Informais N&o Familiares
Sociais; Formais Profissionais e Formais Sociais), tendo sido este o procedimento
utilizado na analise precedente. No entanto, interessa ainda perceber a importincia que
as familias atribuem a cada subcategoria de Rede dentro da mesma zona geogréfica,
comparando, para o efeito, as diferentes subcategorias entre si. Como as cinco
subcategorias de Redes de Apoio Social t€ém um niimero diferente de variaveis, para que
a comparag¢fo das pontuagdes globais das categorias seja legitima € necessario proceder
4 relativizagdo dessas pontuagdes dividindo-as pelo numero de varidveis de cada
categoria. Assente nestes critérios elaborou-se o quadro n° 35 onde se apresentam as
pontuagdes referentes & utilidade para os niveis de avaliag@io ajuda reduzida e ajuda
bastante e a disponibilidade das Redes de Apoio Social atribuidas pelas familias a cada
subcategoria e a sua pontuacéo relativizada pela dimens8o da subcategoria. Para efeitos
de anilise entende-se por disponibilidade das Redes de Apoio Social o inverso da
quantificacdo, em termos de frequéncias relativas, que o nivel ndo disponivel obteve na

identificacéio feita pelas familias.

229



Apresentaciio, Andlise e Discussdo dos Resultados

Do resultado da analise do quadro n° 35 e em sintese, verifica-se haver diferengas
quantitativas substanciais quanto a utilidade atribuida pelas familias as Redes de Apoio
Social quando estas residem na Zona de Lisboa e na Zona Norte Interior, apesar de
haver coincidéncia quanto as subcategorias de Redes avaliadas pelas familias como
mais e menos uteis e identificadas como mais indisponiveis. As células sombreadas no
quadro referem-se as subcategorias de Redes que obtiveram maior pontuagfo relativa

dentro da mesma zona geografica e para cada um dos dois niveis de avalia¢éo efectuado

pelas familias.

Quadro n° 35 — Pontuagdes das subcategorias das Redes de Apoio Social por
niveis e zonas geograficas

ZONA NORTE INTERIOR |  ZONA DE LISBOA
Niveis de ajuda
SUBCATEGORIAS i _ —
DE REDES DE PONTUACOES =g | =& S| =2 | =2 2
APOIO SOCIAL EE | B8 |55 25| 23 S 5
— = - =Y — = - (=}
Pontuacio da 4.2 122
INFORMAIS | subcatesorta 162,50 | 233,40 | 54,20 | 340,60 ,10 | 136,90
FAMILIARES 3
fﬁggﬁe@;‘gn.g;ggf‘;ﬁm 4| 27,08 | 3890 | 9,03 | 5677 | 20,35 | 22,82
INFORMAIS NAO f:l‘)‘::;?z"rga 262,50 | 137,60 | 79,20 | 448,20 | 0,00 | 51,80
FAMILIARES Pontua §o lobal da
INDIVIDUOS subcat:gorii lativizada | %50 | 27,52 | 1584 | 89,64 | 0,00 | 10,36
INFORMAIS NAO f:l;‘ct:f':i;’rga 129,10 | 12,50 | 145,80 | 33,30 | 3,70 | 263,00
FAMILIARES Pontua go lobal da or @
SOCIAIS subcatquoriga relativizada 43,03 | 417 | 48,60 | 11,10 1,23 87,67
FORMALS fl;’l:':::‘e‘;‘iga 70,90 | 108,30 | 8,40 | 70,30 | 111,10 | 18,50
PROFISSIONAIS |Pontuacio global d
subcat:gorii ‘r’el‘; ﬁvaiza 4| 3545 | 5415 | 420 | 3515 | 5555 | 9,25
FORMAIS fl:’l;‘ct:f‘e‘:g‘j)"rga 58,30 | 170,90 | 37,50 | 77,70 | 218,40 | 3,70
SOCIAIS A P > R0
f;’g‘g:f‘e?;gﬁ%:‘r’:f;ﬁza 1| 1943 | 5697 | 12,50 | 2590 | 72,80 | 123
28%&%%2%?&%%513}%%‘;2 DAS ) 177,50 | 181,70 | 90,17 | 218,56 | 149,93 | 131,33

Os resultados do quadro n° 35 permitem concluir, em termos gerais, que séo as Redes de
Apoio Social Formais Sociais as de maior utilidade para as familias em ambas as zonas
geograficas em analise, como o demonstram os valores de 56,97 pontos da Zona Norte
Interior e 72,80 da Zona de Lisboa. Pese embora haver coincidéncia da subcategoria e

da rede a qual as familias atribuem maior utilidade nas duas zonas geografica em
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anélise, a Ajuda da creche/Jardim de infdncia, é mais elevado o nimero de familias da
Zona de Lisboa que a identifica como de utilidade. A subcategoria Redes de Apoio
Social Formais Profissionais é a que mais se aproxima da anterior em ambas as zonas
geograficas com coincidéncia da rede identificada de maior utilidade, a Ajuda do
médico da familia ou da crianga. Em sentido inverso, ou seja, a subcategoria a que as
familias atribuem menor utilidade também coincidem nas duas zonas geogréficas.
Verifica-se que ¢ a subcategoria Redes Informais Ndo Familiares Individuos a que mais
familias atribuem menor utilidade e, dentro da subcategoria, a rede 4juda dos colegas
de trabalho na Zona Norte Interior e, em igualdade de pontuagfo, as redes Ajuda dos
amigos, Ajuda dos amigos do conjuge e Ajuda dos vizinhos na Zona de Lisboa.

O facto de a subcategoria das Redes de Apoio Social Formais Sociais ter obtido a
mais baixa pontuacfo relativa no nivel ndo disponivel na Zona de Lisboa em simulténeo
com o mais elevado valor de todas as pontuacdes globais das categorias relativizadas,
reforca a seguranga da conclusfio sobre a maior utilidade das Redes desta subcategoria
nesta zona geografica. Na Zona Norte Interior séo as Redes de Apoio Social Informais

ndo Familiares Sociais que sfo identificadas com maior valor no nivel ndo disponivel.

Considerando todas as subcategorias de Redes de Apoio Social, pela andlise da
soma das pontuacdes globais das categorias relativizadas de todas as subcategorias do
quadro n° 35, conclui-se que a utilidade das Redes de Apoio Social avaliadas pelas
familias nfio é semelhante para as familias que residem na Zona de Lisboa e na Zona
Norte Interior. Sio em maior niimero as familias da Zona Norte Interior que lhe
atribuem utilidade (181,7 pontos na Zona Norte Interior e 149,93 pontos na Zona de
Lisboa). Quanto a disponibilidade das Redes de Apoio Social, sdo em maior nimero as
familias da Zona de Lisboa que as identificam como n#o disponiveis (90,17 pontos na

Zona Norte Interior € 131,33 na Zona de Lisboa).

Da analise precedente e em resumo, assumindo que a percepgéo das familias sobre a
utilidade das Redes de Apoio Social ¢ quantificada pelos valores das pontuacSes dos
niveis de avalia¢fo ajuda reduzida e ajuda bastante e que a disponibilidade das mesmas
¢ quantificada pelo inverso dos valores das pontuagdes do nivel de identificagdo ndo
disponivel, conclui-se que:

o As familias das zonas rurais (Zona Norte Interior) atribuem maior utilidade as Redes

de Apoio Social Informais Familiares do que as familias da zonas urbanas (Zona de
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Lisboa), o que também acontece na identificacdo da sua disponibilidade, existindo
diferencas importantes entre as duas zonas geograficas em presenga no que se refere
a percepcdo da utilidade pelas familias destas Redes de Apoio Social, assim como
na atribui¢@io da sua disponibilidade. Contudo, em ambas as zonas geograficas as
familias atribuem utilidade moderada as redes e igualmente moderada a
disponibilidade desta subcategoria;

As familias das zonas rurais (Zona Norte Interior) atribuem maior utilidade as Redes
de Apoio Social Informais Ndo Familiares Individuos do que as familias das zonas
urbanas (Zona de Lisboa). Também se conclui que as familias da Zona Norte
Interior atribuem utilidade moderada as redes desta subcategoria e as da Zona de
Lisboa atribuem muito pouca utilidade e que, portanto, existem diferengas
importantes entre as duas zonas geograficas em aprego no que se refere a percepgio
da utilidade pelas familias destas Redes de Apoio Social. A disponibilidade das
Redes desta subcategoria foi identificada pelas familias como bastante elevada,;

As familias em ambas as zonas geograficas em analise atribuem muito pouca
utilidade as Redes de Apoio Social Informais Ndo Familiares Sociais e identificam
como muito elevada a sua indisponibilidade. E na Zona de Lisboa que as familias
atribuem utilidade quase nula e identificam maior indisponibilidade destas Redes.
Contudo, existem diferencas relevantes entre as duas zonas geogréaficas em aprego
no que se refere a atribuicéo de disponibilidade pelas familias;

O numero de familias de ambas as zonas geograficas em andlise que atribuem
utilidade as Redes de Apoio Social Formais Profissionais € elevado e muito
préximo e muito elevado e também préximo as que identificam a sua
disponibilidade. Portanto, existem semelhancas elevadas entre as duas zonas
geograficas em aprego no que se refere & percepcdo da utilidade e a atribuigio de
disponibilidade pelas familias a estas Redes;

E elevado o numero de familias em ambas as zonas geograficas que atribuem
utilidade as Redes de Apoio Social Formais Sociais, sendo maior o numero de
familias das zonas urbanas (Zona de Lisboa) que atribuem utilidade e identificam a
sua disponibilidade do que das zonas rurais (Zona Norte Interior). Portanto, apesar
de existirem algumas diferencas entre as duas zonas geograficas em aprego no que
se refere a percep¢éio da utilidade e a atribuicfio de disponibilidade pelas familias
sobre estas Redes, nio sfo suficientes para se poder afirmar que as duas zonas

geogréficas sfo diferentes dado que na Zona Norte Interior ao menor valor da
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pontuacdo da utilidade corresponde um maior valor da pontuacdo da
indisponibilidade, sendo esta bastante elevada em ambas as zonas;

Comparando todas as subcategorias entre si, verifica-se que a utilidade das Redes de
Apoio Social avaliada pelas familias nfo ¢ semelhante para as familias que residem
na Zona de Lisboa e na Zona Norte Interior. S80 em maior numero as familias da
Zona Norte Interior que atribuem utilidade a estas Redes, embora em ambas as
zonas seja médio o niimero de familias a avaliar a utilidades destas Redes. Quanto a
disponibilidade das Redes de Apoio Social, € na Zona de Lisboa que reside o maior

numero de familias que as identificam como n#o disponiveis.

Assim, tendo presente a questfo inicialmente formulada - Serd que as familias atribuem

utilidade as Redes de Apoio Social e identificam a disponibilidade destas com o mesmo

nivel nas duas zonas geogrdficas em andlise? - com base na andlise precedente,

encontramos a seguinte resposta:

Quanto & utilidade das Redes de Apoio Social percepcionada pelas familias
verificam-se diferencas entre as duas zonas em anadlise, apesar das familias atribuem
maior utilidade & mesma subcategoria de Redes ¢ a4 mesma Rede, a Ajuda da
creche/Jardim-de-infdncia. As familias da Zona de Lisboa atribuem mais utilidade a
esta Rede que as familias da Zona Norte Interior, mas nesta zona a sua ndo
disponibilidade foi identificada por um nimero nfo negligencidvel de familias
(12,5%). Noutro sentido, as familias atribuem menor utilidade as Redes de Apoio
Social Ndo Familiares Individuos em ambas as zonas geograficas em andlise e
dentro destas as Redes Ajuda dos amigos do conjuge e Ajuda dos colegas de
trabalho na zona Norte Interior e as Ajuda dos amigos, Ajuda dos amigos do
conjuge e Ajuda dos vizinhos na Zona de Lisboa.

Verifica-se que, a excep¢io das Redes de Apoio Social Informais Ndo Familiares
Sociais, todas as Redes de Apoio Social foram identificadas pelas familias com
indices de disponibilidade muito elevados, tanto no meio rural (Zona Norte Interior)
como no meio urbano (Zona de Lisboa), destacando-se as Redes de Apoio Social
Formais Sociais e as Redes de Apoio Social Formais Profissionais. Na Zona Norte
Interior as Redes de Apoio Social Informais Familiares também foram identificadas
com disponibilidade elevada. Assim, na Zona Norte Interior as familias consideram
mais disponiveis as Redes 4juda do cénjuge, Ajuda do médico da familia ou da

crianga, Ajuda dos profissionais, Ajuda de programa de intervencdo precoce €
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Ajuda da creche/jardim de infdncia, e na Zona de Lisboa as Redes Ajuda do
conjuge, Ajuda do médico da familia ou da crianga, Ajuda de programa de
intervengdo precoce e Ajuda da creche/jardim de infdncia.

Assim, podemos afirmar que nas duas zonas geograficas em andlise existe
coincidéncia quanto & subcategoria de Redes de Apoio Social que as familias
consideram de maior utilidade, as Formais Sociais, mas que elas sdo diferentes
porque o nimero de familias na Zona de Lisboa que valorizam esta subcategoria é
bastante maior do que o ntimero de familias da Zona Norte Interior. Esta mesma
constatacdo verifica-se quando se analisam as redes que as familias consideram de
menor utilidade, ou seja, apesar de ser a mesma subcategoria que as familias
consideram de menor utilidade, a Informal Ndo Familiar Individuos, o niimero de
familias na Zona de Lisboa que desvalorizam esta subcategoria é bastante maior do
que o numero de familias da Zona Norte Interior. Estas conclusdes sdo sustentadas
com o facto da disponibilidade das Redes destas subcategorias serem identificadas

pelas familias como das mais disponiveis.

3. Analise Correlacional - Relacoes entre Necessidades das Familias, Redes de

Apoio Social e Caracteristicas das Criangas e das Familias

As percepgdes das Necessidades das Familias podem ser determinadas por
factores de diversa natureza nos quais se incluem as proprias Caracteristicas das
Criangas e das Familias € o contexto geografico em que se inserem. Assim coloca-se a
questdo de saber se ha relagbes entre as variaveis relativas as Caracteristicas das
Criangas e das Familias e as relativas as Necessidades percepcionadas por estas, quais
sdo essas relacdes e em que medida essas varidveis se encontram relacionadas em cada
zona geografica em andlise.

Também a avaliagfio da utilidade das Redes de Apoio Social pelas familias pode
estar associada as Caracteristicas das Criangas e das Familias e ao contexto geografico
em que se inserem. Por isso, também se coloca a questdo de saber se ha relagSes entre
as variaveis relativas as Caracteristicas das Criangas e das Familias € as variaveis
relativas as Redes de Apoio Social cuja utilidade ¢ avaliada pelas mesmas, quais sdo

essas relagdes e em que medida essas variaveis se encontram relacionadas.
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As andlises efectuadas no capitulo anterior permitiram identificar as principais
diferencas entre as Zona Norte Interior e Zona de Lisboa no que se refere as
Caracteristicas das Criangas e Familias, a percepgiio das respectivas Necessidades e a
utilidade e disponibilidade das Redes de Apoio Social avaliadas pelas familias e quais

destas foram consideradas de maior e menor relevancia.

Neste capitulo procede-se a determinagfio das relagdes entre as varidveis dos
grupos Caracteristicas das Criangas e das Familias, Necessidades das Familias e
Redes de Apoio Social, que podem também contribuir para explicar e reforcar as
conclusdes anteriores.

Nesse sentido, s@o investigadas as associacdes entre as varidveis através da
aplicagdo do teste de correlacfo ordinal de Spearman. Os valores dos coeficientes de
correlagdio séio apresentados nos quadros que se seguem a apresentagéo dos grupos de
varidveis a correlacionar.

O procedimento visou a pesquisa de eventuais associa¢des entre varidveis dos
seguintes pares: Necessidades das Familias — Caracteristicas das Criangas e das
Familias, Redes de Apoio Social — Caracteristicas das Criangas e das Familias e

Necessidades das Familias — Redes de Apoio Social.

No final de cada ponto apresentam-se as conclusdes resultantes da andlise das

correlagdes.

3.1 - Relacées entre Necessidades das Familias e Caracteristicas das Criancgas e das

Familias

Sendo relevantes as Caracteristicas das Criangas e das Familias na explicago
das percepgoes das Necessidades das Familias, a identificagfo e avaliacdo das relacdes
entre as varidveis relativas a ambas permitem verificar se, nas duas zonas geograficas
em andlise, a percepciio das Necessidades das Familias esta relacionada com as

Caracteristicas das Criangas e das Familias.

Para a andlise das relagdes entre as variaveis dos grupos Necessidades das
Familias — Caracteristicas das Criancas e das Familias aplicou-se o teste nfo
paramétrico de correlagfo ordinal de Spearman e obtiveram-se os coeficientes que em

seguida se apresentam, por zona geografica e por categoria de necessidades.
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Pesquisaram-se as relacdes entre os grupos de variaveis relativas as categorias de
Necessidades: Informacgdo, Apoio, Explicar aos Qutros, Servigos da Comunidade,
Financeiras, Funcionamento da Vida Familiar e Caracteristicas das Criancas e das
Familias: N° de pessoas do agregado familiar;, N° de filhos por casal; Situagdo
educativa da crianga; Idade da crianga; Idade da mde,; ldade do pai; Habilitacdo da
mde; Habilitagdo do pai; Tipo de rendimento familiar; Tipo de profissdo da mde; Tipo

de profissdo do pai; Classe social das familias.

by

Entre as variaveis relativas a categoria Necessidades de Informacdo e as
varidveis relativas as Caracteristicas das Criancas e das Familias foram encontradas as
correlacdes e os coeficientes apresentados no quadro n° 36, para os quais a hipétese nula
¢ rejeitada, ou seja, de que as variaveis nfio estfo associadas, para o nivel de

significncia minimo de 5%.
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Quadro n° 36 — Coeficientes de correlagio de Spearman entre as variaveis
Necessidades de Informacdo e Caracteristicas das Criancas e das
Familias por zona geografica
Zona Norte Interior

Spearman's rho

NECESSIDADES DE INFORMACAO

Necessidade de maior informacdo sobre a
maneira de lidar com o filho

Idade da Correlation *
crianca Coefficient 0,447
Sig. (2-tailed) 0,037
N 22
Idade damde | Correlation
Coefficient 0,529%
Sig. (2-tailed) 0,011
N 22
Idade do pai | Correlation
Coefficient 0,604**
Sig. (2-tailed) 0,003
N 22
Zona de Lisboa
NECESSIDADES DE INFORMACAO
Necessidade | Necessidad | Necessidad | Necessidad | Necessidad
de maior e de maior e de maior e de maior e de maior
informa¢8o | informagdo | informagfo | informagfio | informagdo
Spearman's tho sobre a sobre a sobre a sobre a sobre
P deficiéncia e | maneira de | maneira de | maneirade | maneira
necessidades | lidar com o | ensinar o falar como | como a
especificas filho filho filho crianca
do filho cresce € se
desenvolve
N°de Correlation % % "
pessoas do | Coefficient -0.482 -0.406 -0.463
agregado Sig. (2-tailed) 0,011 0,036 0,015
familiar N 27 27 27
N° de filhos | Correlation 0.482% -0406* _0.463*
por casal Coefficient ’ ’ ’
Sig. (2-tailed) 0,011 0,036 0,015
N 27 27 27
Id?de da Correlation 0.567%* -0.607%* -0.510%*
crianga Coefficient ’ ’ ’
Sig. (2-tailed) 0,002 0,001 0,007
N 27 27 27
Idade da Correlation *
mée Coefficient -0,386
Sig. (2-tailed) 0,047
N 27
Idade do Correlation "
pai Coefficient -0,402
Sig. (2-tailed) 0,038
N 27
Tipo de Correlation -0,413%
rendimento | Coefficient
familiar Sig. (2-tailed) 0,032
N 27

**Correlagfio com nivel de significAncia de 1% (teste bilateral).
* Correlago com nivel de significancia de 5% (teste bilateral).
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Da andlise geral do quadro n° 36 verifica-se que as duas zonas geograficas diferem
substancialmente quanto a independéncia entre as varidveis relativas as Necessidades de

Informacdo e as Caracteristicas das Criangas e das Familias.

Pode deduzir-se que, para a Zona Norte Interior, apesar do elevado numero de
familias identificarem Necessidades de Informagdo, essa identificagdo ndo estd
associada as variaveis relativas as Caracteristicas das Criangas e as Familias. Apenas
se verificam associagOes entre as variaveis Idade da crianga, Idade da mde e Idade do
pai e Necessidades de Informagdo sobre a maneira de lidar com o filho. Verifica-se que
a Necessidade de informagdo sobre como lidar com o filho € crescente com a Idade da
mde e com a Idade do pai e também com a Idade da crianga. Sendo o valor do
coeficiente de correlacdo muito significativo e a associagfio directa entre a varidvel
Idade do pai e a variavel Necessidades de informacgdo sobre como lidar com o filho,
pode deduzir-se que o nivel etario estd associado a percepcdo desta necessidade pelas
familias de criangas portadoras de T21. O facto desta associagéo se verificar apenas na
Zona Norte Interior pode dever-se ao facto de existir um nivel etario bastante superior
ao da Zona de Lisboa, como se referiu a propdsito desta caracteristica da familia.

Na Zona de Lisboa, onde as Necessidades desta categoria foram também
identificadas com elevada frequéncia, existem associagles negativas entre as variveis
Necessidades de Informagdo e as varidveis N° de pessoas do agregado familiar, N° de
filhos por casal, Idade da crianca, Idade da mde, Idade do pai e Tipo de rendimento
familiar. A associagfo inversa entre as variaveis relativas a Idade da crianga e as
Necessidades de informagdo sobre a deficiéncia e necessidades especificas do filho,
Necessidades de informacdo sobre a maneira de lidar com o filho e Necessidades de
informagdo sobre a maneira como a crianga cresce e se desenvolve, conduz a dedugéo
de que as familias nesta zona geografica estdio mais preocupadas com a informagéo
quando as criangas sfo de menor idade e quando os pais sfo mais jovens.

As correlagBes negativas entre as variaveis N° de pessoas do agregado familiar €
N° de filhos por casal e as Necessidade de maior informagdo sobre a maneira de
ensinar o filho, Necessidade de maior informagdo sobre a maneira de falar com o filho
e Necessidade de maior informagdo sobre maneira como a crianga cresce e se
desenvolve parecem revelar que o maior numero de pessoas no ambiente familiar esta

associado a percepgio das Necessidades de informagdo das familias.
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O facto de, quer na Zona Norte Interior, quer na Zona de Lisboa, entre as variaveis
relativas as Necessidades de Informagdo e as varidveis Instrucdo da mde e Insirucdo do
pai nio terem sido encontradas correlagdes, permite deduzir que as necessidades de
informacfio nfo estdo associadas ao nivel de instrugBio das familias. Portanto, as
necessidades de informag#o sobre a deficiéncia das criangas sdo sentidas em qualquer
nivel de instrugéo das familias.

O facto de apenas na Zona de Lisboa existirem relagdes relevantes entre as
variaveis Tipo de rendimento familiar € Necessidades de informagdo de como a crianga
cresce e desenvolve mostra que as duas zonas geograficas ndo s@io similares nesta
matéria. Além disso, a associa¢io inversa encontrada quererd significar que as
necessidades de informagfo estdo mais associadas as familias de rendimentos mais
modestos, o que também podera reflectir a capacidade das familias de rendimentos mais

elevados terem menor dificuldade de acesso a informacdo de que necessitam.

Portanto, as duas zonas geograficas sfo diferentes no que se refere as relagdes

entre as Necessidades de Informagdo e as Caracteristicas das Criangas e das Familias.

Entre as varidveis relativas a categoria Necessidades de Apoio e as varidveis
relativas as Caracteristicas das Criancas e das Familias foram encontradas as
correlacdes e os coeficientes apresentados no quadro n°® 37, para o nivel de significincia

minimo de 5%.
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Quadro n°® 37 — Coeficientes de correlagdo de Spearman entre as variaveis
Necessidades de Apoio e Caracteristicas das Criangas e das Familias
por zonas geograficas

Zona Norte Interior
NECESSIDADES DE APOIO
Necessidade Necessidade de encontros Necessidade de
de mais tempo | com regularidade com um informagdes
para falar com | conselheiro (médico, escritas sobre 0s
Spearman's rho os professores | psicologo, técnico de pais das
e terapeutas do | servico social) com quem criancas que
filho possa falar sobre os tém os mesmos
problemas que a deficiéncia | problemas do
do filho coloca filho
Ne° de fithos por | Correlation 0.475%
casal Coefficient ’
Sig. (2-tailed) 0,026
N 22
Situagéio Correlation 0.431%
educativa da Coefficient i
crianca Sig. (2-tailed) 0,045
N 22
Instrugdo damde | Correlation 0,492% 0,460%
Coefficient
Sig. (2-tailed) 0,023 0,032
N 21 21
Zona de Lishoa
NECESSIDADES DE APOIO
Necessidade Necessidade de encontros Necessidade de
de mais tempo | com regularidade com um informacg®es escritas
para falar com | conselheiro (médico, sobre os pais das
Spearman's tho os professores | psicdlogo, técnico de criangas que tém os
e terapeutas do | servigo social) com quem mesmos problemas
filho possa falar sobre os do filho
problemas que a deficiéncia
do filho coloca
N° de Correlation -0,518%%*
pessoas do Coefficient
agregado Sig. (2-tailed) 0,006
N 27
N° de filhos | Correlation -0,518**
por casal Coefficient
Sig. (2-tailed) 0,006
N 27
Idade da Correlation 0,591*
Crianga Coefficient
Sig. (2-tailed) 0,001
N 27
Instrugio do | Correlation
pai Coefficient -0.442%
Sig. (2-tailed) 0,027
N 25
Classe social | Correlation
Coefficient 0,440%
Sig. (2-tailed) 0,022
N 27

**Correlac¢dio com nivel de significancia de 1% (teste bilateral).
* Correlagio com nivel de significancia de 5% (teste bilateral).
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Da andlise geral do quadro n° 37, apesar de serem coincidentes as varidveis
relativas 4 categoria Necessidades de Apoio nas duas zonas geograficas que se
correlacionam com variaveis relativas as Caracteristicas das Criangas e das Familias,
estas ultimas sdo diferentes em cada zona geografica. Isto revela que as duas zonas

geograficas em analise sfio diferentes quanto & associagfo entre as Necessidades de

Apoio percepcionadas pelas familias e as Caracteristicas das Criangas e das Familias.

Na Zona Norte Interior as trés associa¢des directas, apresentadas no quadro n°
43, sdo entre 3 das 7 varidveis da categoria Necessidades de Apoio ¢ as variaveis
Numero de filhos por casal, Situagdo educativa da crianca e Instru¢do da mde. Na
Zona de Lisboa as associa¢des sdo entre as variaveis Niumero de pessoas do agregado,
N°de filhos por casal, Idade da crianga, Instrugdo do pai e Classe social e as mesmas 3
variaveis da categoria Necessidades de Apoio.

Na Zona Norte Interior os valores positivos do coeficiente de correlagcéo entre a
variavel Necessidades de mais tempo para falar com os professores e terapeutas do
filho e as variaveis N° de filhos por casal e a Situagdo educativa da crian¢a parecem
revelar que, apesar da elevada utilidade atribuida pelas familias as Redes de Apoio
Social Formais Sociais (Programa de intervengdo precoce; Creche/jardim de infdncia e
Servigos), como vimos no sub-capitulo de caracterizagdio das Redes de Apoio Social,
ainda subsistem necessidades de tempo para obter mais informagfio junto dos
profissionais, o que revela que o numero de filhos nfio permite deixar tempo para suprir
aquela necessidade e que na creche/jardim de infincia as familias nfo obtém a

informac&o que pretendem.

Na Zona Norte Interior os valores positivos do coeficiente de correlagdo entre a
variavel Instru¢do da mde e as variaveis Necessidade de encontros com regularidade
com um conselheiro (médico, psicologo, técnico de servigo social) com quem possa
falar sobre os problemas que a deficiéncia do filho coloca e Necessidade de
informagdes escritas sobre os pais das criangas que tém os mesmos problemas do filho
demonstra que sfio as mées mais instruidas que percepcionam a necessidade de saber

mais.

241



Apresentacdo, Andlise e Discussdo dos Resultados

Na Zona de Lisboa apenas se verifica um valor positivo do coeficiente de
correlagfio entre as variaveis Idade da crianca e Necessidade de mais tempo para falar
com os professores e terapeutas do filho, o que indicia que o crescimento das criangas
induz necessidades de novas informagdes. Esta deducgfio é concordante com a correlagdo
inversa entre a variavel Instrucdo do pai e a variavel Necessidade de encontros com
regularidade com um conselheiro (médico, psicologo, técnico de servigo social) com
quem possa falar sobre os problemas que a deficiéncia do filho coloca, que permite

deduzir que os pais mais instruidos precisam de menos necessidades deste apoio.

Na Zona de Lisboa o coeficiente de correlagdo positivo entre a variavel
Necessidades de encontros com regularidade com um conselheiro (médico, psicologo,
técnico de servigo social) com quem possa falar sobre os problemas que a deficiéncia
do filho coloca e a variavel Classe social, pode explicar uma maior valorizag8o pelas
familias do apoio dos profissionais quando estas possuem piores condi¢des de vida. Isto
porque a escala de Graffar adaptada classifica as classes sociais por ordem decrescente,
ou seja, aos menores valores das classificagdes correspondem as classes sociais de
melhores recursos. Por seu lado, a associacdo inversa entre a Necessidade de
informagoes escritas sobre os pais das criangas que tém os mesmos problemas do filho
e a variavel Numero de pessoas do agregado familiar revela que as familias com maior
numero de pessoas no agregado familiar dispensam o conhecimento de como as outras
familias com criangas nas mesmas condigdes resolvem os seus problemas.

Verificamos que a Necessidade de Apoio mais percepcionada na Zona de Lisboa
pelas familias, a Necessidade de mais tempo para si proprio, nfo esta correlacionada

com as Caracteristicas das Criangas e das Familias.

Sobre as relagdes entre as variaveis relativas a categoria Necessidades de Apoio
e as Caracteristicas das Criangas e das Familias pode, assim, concluir-se que as duas
zonas geograficas em analise apresentam caracteristicas substancialmente diferentes. De
facto, as variaveis relativas a esta categoria de necessidades estfo relacionadas de forma
diferente em cada uma das zonas.

Entre as variaveis relativas a categoria Necessidades sobre como Explicar aos
Outros ¢ as variaveis relativas as Caracteristicas das Criancas e das Familias foram
encontradas as correlagdes e os coeficientes apresentados no quadro n° 38, para o nivel

de significancia minimo de 5%.
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Quadro n° 38 — Coeficientes de correlagdo de Spearman entre as variaveis

Necessidades sobre como Explicar aos Outros e Caracteristicas das
Criangas e das Familias por zonas geograficas

Zona Norte Interior

Spearman's rho

NECESSIDADES DE EXPLICAR AOS OUTROS

Necessidade de mais ajuda sobre a
forma de explicar a situacéo do filho

Necessidade de ajuda para
explicar a situacdo do filho

aos amigos a outras criancas
Idade damde | Correlation %
Coefficient -0,442
Sig. (2-tailed) 0,039
N 22
Instrugdo da Correlation o
mée Coefficient 0,559
Sig. (2-tailed) 0,008
N 21
Tipo de Correlation «
profissdo da Coefficient 0,495
méie Sig. (2-tailed) 0,019
N 22
Tipo de Correlation 0.631*
Profissgo do Coefficient ’
pai Sig. (2-tailed) 0,003
N 20
Classe social Correlation *
Coefficient -0.426
Sig. (2-tailed) 0,048
N 22

Zona de Lisboa

NECESSIDADE DE EXPLICAR AOS OUTROS

Necessidade de Necessidade de ajuda para | Necessidade de
Spearman's tho mais ajuda sobre a | saber como responder, ajuda para
forma de explicar a | quando amigos, vizinhos | explicar a
situago do filho ou estranhos, fagam situagdo do filho
a0s amigos perguntas sobre o filho a outras criangas
Idade da mie Correla‘.uon 0,640+ L0,579%* 0,427
Coefficient
Sig. (2-tailed) 0,000 0,002 0,026
N 27 27 27
Idade do pai Correlation
Coefficient -0,393*
Sig. (2-tailed) 0,043
N 27
Tipo de Correlation
Profissio do Coefficient -0.414% -0,458*
pai Sig. (2-tailed) 0,032 0,016
N 27 27

**Correlagio com nivel de significancia de 1% (teste bilateral).
* Correlagio com nivel de significancia de 5% (teste bilateral).
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Pela andlise geral do quadro n° 38 verifica-se que foram encontradas algumas
correlagdes positivas e negativas entre as varidveis relativas a categoria Necessidades
de Apoio sobre como Explicar aos Outros ¢ as variaveis relativas as Caracteristicas
das criangas e das Familias, apesar de se ter constatado, na andlise anterior das
Necessidades de Apoio sobre como Explicar aos Outros, que existe um elevado nimero
de familias em ambas as zonas geograficas que identificaram nfio necessitarem deste

tipo de ajuda.

As variaveis referentes a categoria Necessidades de Apoio sobre como Explicar
aos Qutros nas duas zonas geograficas relacionam-se com as varidveis das
Caracteristicas das Criangas e das Familias de modo diferente. Assim, na Zona Norte
Interior as relacGes entre as variaveis Necessidades sobre como Explicar aos Qutros e
as variaveis Instrucdo da mde, Tipo de profissdo da mde e Tipo de profissdo do pai sdo
directas, enquanto que na Zona de Lisboa todas as associa¢des sdo negativas e sdo com

as variaveis Idade da mde, Idade do pai e Tipo de profissdo do pai.

Na Zona Norte Interior as relacdes entre a variavel Necessidades de ajuda sobre a
forma de explicar a situacdo do filho aos amigos e as Idade da mde e Classe social,
revelam a preocupagfo com as relagSes das mies com o meio em que residem. Das
relacdes da necessidade anterior e da Necessidade de ajuda para explicar a situagdo do
filho a outras criangas com o Tipo de profissdo da mde nfo pode extrair um significado
proprio, tendo em conta que ndo se dispde de informacdo sobre o relacionamento das
actividades laborais da m#e com os amigos e as outras criancas. Também para as
relagdes entre as variaveis Necessidade de ajuda para explicar a situa¢do do filho a
outras criangas € Tipo de profissdo do pai ndo € possivel fazer dedugdes. Sobre a
relacdo desta necessidade com a variavel Instrugdo da mde pode deduzir-se que seréo as

mées mais instruidas que revelam mais esta necessidade

Na Zona de Lisboa, as associaces negativas entre as variaveis Necessidade de
ajuda sobre a forma de explicar a situag¢do do filho aos amigos, Necessidade de ajuda
para saber como responder, quando amigos, vizinhos ou estranhos, fagcam perguntas
sobre o filho e Necessidade de ajuda para explicar a situagdo do filho a outras criangas
e as varidveis Idade da made ¢ Idade do pai sustentam a conclusio de que sdo os casais

mais jovens que valorizam mais estas necessidades e que a actividade profissional do
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pai releva para as necessidades percepcionadas. Para a relacfio com a varidvel Tipo de
Profisséo do pai ndo & possivel aprofundar a dedugfio por falta de informag8o para o
efeito, mas as relagdes parecem indicar que para profissdes dos pais de menor nivel
haverd mais familias que percepcionam necessidades derivadas do seu contexto

residencial.

As relagGes entre as variaveis relativas a categoria Necessidades de Apoio sobre
como Explicar aos Outros ¢ as variaveis relativas as Caracteristicas das Criancas e das
Familias permitem concluir que as duas zonas geograficas apresentam caracteristicas
diferentes e que a percepc¢éo das necessidades de ajuda sobre como explicar aos outros é
maior nas familias mais jovens e de menores recursos.

Tendo presente que nas duas zonas geograficas em analise € elevado o nfimero de
familias que percepciona as Necessidades desta categoria no nivel ndo necessita, nio
parecem ser as relacdes com as Caracteristicas das criancas e das familias que

expliquem essas percepgdes.

Entre as varidveis relativas & categoria Necessidades de Servicos da Comunidade
e as variaveis relativas as Caracteristicas das Criancas e das Familias foram
encontradas as correlagdes e os coeficientes apresentados no quadro n° 39, para o nivel

de significancia minimo de 5%.
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Quadro n° 39 — Coeficiente de correlagdo de Spearman entre as varidveis
Necessidades de Servicos da Comunidade € Caracteristicas das
Criangas e das Familias por zonas geograficas

Zona Norte Interior

Para esta zona geografica nfo foram encontradas correlagdes entre as variaveis.

Zona de Lisboa

NECESSIDADES DE SERVICOS DA COMUNIDADE
Necessidade de ajuda para encontrar um Necessidade de
servico que quando tiver necessidade ajuda para encontrar
Spearman's rho (descansar, ir ao cinema, a uma festa...) um servi¢o de apoio
fique com o filho, por periodos curtos, e social e educativo
que esteja habilitado para assumir essa para o filho
responsabilidade
Idade da Correlapon 0,387+ 0,587+*
crianca Coefficient
Sig. (2-tailed) 0,046 0,001
N 27 27
Instrucéo da | Correlation 0,504*
mée Coefficient
Sig. (2-tailed) 0,039
N 17
Instrugdo do | Correlation 0,398*
pai Coefficient
Sig. (2-tailed) 0,049
N 25

**Correlacio com nivel de significdncia de 1% (teste bilateral).
* Correlagdo com nivel de significincia de 5% (teste bilateral).

Pela andlise geral do quadro n° 39 verifica-se que entre as varidveis relativas a
categoria Necessidades de Servicos da Comunidade e as variaveis relativas as
Caracteristicas das Criangas e das Familias as correlages encontradas confirmam as
diferencgas entre as duas zonas geograficas. Apenas na Zona de Lisboa se encontraram
relagGes entre Necessidades para encontrar servigos e as variaveis relativas a Instrugcdo
da mde e Instrugdo do pai, o que confere robustez a afirmacfio de que os pais mais
instruidos, que como se viu sfo os da Zona de Lisboa, se sentem mais confiantes nos
servicos que podem ajuda-los na compensagéo dos esfor¢os aplicados na educacéo das

criangas portadoras de T21, mas que necessitam de ajuda para encontrar esses servigos.

Sobre as relacdes entre as varidveis relativas a categoria Necessidades de
Servicos da Comunidade ¢ as variaveis relativas as Caracteristicas das criangas e das

familias pode, ainda, concluir-se que as duas zonas geograficas em andlise néo
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apresentam caracteristicas comuns e que na Zona Norte Interior as Necessidades de
Servicos da Comunidade sdo independentes das Caracteristicas das Criangas e das
Familias.

Contudo, na Zona de Lisboa ¢ elevado o nimero de familias que percepciona a
Necessidade de ajuda para encontrar um servico que quando tiver necessidade
(descansar, ir ao cinema, a uma festa...) fique com o filho, por periodos curtos, e que
esteja habilitado para assumir essa responsabilidade e estando esta relacionada com a
Idade da crianga, a Instrugdo da mde e a Instrugdo do pai, permite deduzir que esta
percepcdo € maior para criangas de mais idade e para pais mais instruidos. Como a
Instrugcdo da mde e a Instrug¢do do pai na Zona de Lisboa sfio bastante superiores as da
Zona Norte Interior, o maior nimero de familias da Zona de Lisboa que percepcionam
esta necessidade parece estar associado as caracteristicas das familias demonstrado

pelas relagdes entre as varidveis em causa.

Entre as variaveis relativas a categoria Necessidades Financeiras e as variaveis
relativas as Caracteristicas das Criancas e das Familias foram encontradas as
correlagdes e os coeficientes apresentados no quadro n° 40, para o nivel de significincia

minimo de 5%.
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Quadro n° 40 — Coeficientes de correlacdo de Spearman entre as varidveis
Necessidades financeiras e Caracteristicas das criangas e das familias
por zonas geograficas

Zona Norte Interior

Spearman's rho

NECESSIDADES FINANCEIRAS

Necessidade de maior ajuda no pagamento de despesas como:
alimentac&o, cuidados médicos, transportes, ajudas técnicas
(cadeira de rodas, prétese auditiva, méaquina braille)

Tipo de Correlation "

rendimento | Coefficient 0,494

familiar Sig. (2-tailed) 0,019
N 22

**Correlag8o com nivel de significAncia de 1% (teste bilateral).
* Correlagdo com nivel de significincia de 5% (teste bilateral)..

Zona de Lisboa

NECESSIDADES FINANCEIRAS
Necessidade de maior Necessidade de maior |[Necessidade de
ajuda no pagamento de  |ajuda para pagar maior ajuda
' despesas como: despesas com para pagar a
Spearman's rho alimentacfio, cuidados  fterapeutas, servicos de
médicos, transportes, estabelecimento de colocagio
ajudas técnicas (cadeira deleducagfo especial ou  temporaria
rodas, protese auditiva,  |outros servicos de que o
maquina braille) filho necessita
IN® de pessoas  |Correlation 0.455%
do agregado Coefficient ’
familiar Sig. (2-tailed) 0,017
N 27
IN® de filhos por [Correlation
casal Coefficient 0,455
Sig. (2-tailed) 0,017
N 27
[nstrugdo da  |Correlation -0.505%* -0.495*
mae Coefficient i i
Sig. (2-tailed) 0,039 0,043
N 17 17
Tipo de Correlation
rendimento Coefficient 0,440
familiar Sig. (2-tailed) 0,022
N 27
Tipo de Correlation 0.421%
profissdo da Coefficient ’
mée Sig. (2-tailed) 0,029
N 27
Tipo de Correlation
profissdo do pai |Coefficient 0,448 -0.432% -0,532%
Sig. (2-tailed) 0,019 0,024 0,004
N 27 27 27
Classe social  |Correlation
Coefficient 0,533*
Sig. (2-tailed) 0,004
N 27

**Correlagéo com nivel de significAncia de 1% (teste bilateral).
* Correlag@o com nivel de significincia de 5% (teste bilateral)..
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Pela andlise geral do quadro n° 40 verifica-se que na Zona Norte Interior quase
nfo existem associa¢des entre as varidveis relativas as Necessidades Financeiras e as
Caracteristicas das Criangas e das Familias e que, apesar do elevado numero de
familias ndo terem percepcionado Necessidades Financeiras na Zona de Lisboa, como
constatamos na caracterizagdo das Necessidades das familias, existem algumas
correlagBes entre as varidveis desta categoria de necessidades e as varidveis referentes
as Caracteristicas das Criangas e das Familias. As correlagdes s@o de sentido inverso
entre as varidveis Necessidade de maior ajuda no pagamento de despesas como:
alimentacdo, cuidados médicos, transportes, ajudas técnicas (cadeira de rodas, protese
auditiva, mdquina Braille), Necessidade de maior ajuda para pagar despesas com
terapeutas, estabelecimento de educagdo especial ou outros servigos de que o filho
necessita e Necessidade de maior ajuda para pagar a servigos de colocagdo temporaria
e a variavel Tipo de profissdo do pai. Desta verificagéio deduz-se que a néio percepgéo
destas necessidades pelas familias da Zona de Lisboa estd associada ao Tipo de
profissdo do pai, o que nos permite inferir que séo as familias cujos pais t€ém profissGes
de classe mais baixa que percepcionam mais estas necessidades. As correlacles de
sentido inverso entre a primeira e terceira necessidades acima referidas e a variavel
instrugdo da mde leva-nos a deduzir que a nfo percepcio destas necessidades pelas
familias esta associada & maior instrucdo das méies. Portanto, nas familias da Zona de
Lisboa parece ser a maior Instrucdo da mde e o maior nivel do Tipo de profissdo do pai
que sustentam o facto de percepcionarem menos as Necessidades Financeiras. Os
valores positivos dos coeficientes de correlacdo na Zona de Lisboa entre as variaveis
Necessidade de maior ajudam no pagamento de despesas como: alimentagdo, cuidados
médicos, transportes, ajudas técnicas (cadeira de rodas, prétese auditiva, mdquina
braille) € N° de pessoas do agregado familiar, N° de filhos por casal e Tipo de
rendimento familiar evidencia que a ndo percep¢do destas necessidades estd associada a
agregados familiares de menor dimens#o e de menor rendimento. Portanto, néio parecem
ser os menores rendimentos das familias o que as leva a identificar necessidades
financeiras. No que se refere a correlagio desta mesma necessidade com a varidvel
Classe social devemos atender & especificidade da escala de Graffar, ou seja, aos
valores mais elevados desta escala correspondem as classes mais baixas e, por isso, esta
correlacio € equivalente a uma correlacdo inversa. Assim, a nfio percepcdo desta
necessidade pelas familias, verificada na andlise descritiva, estd associada as classes

mais baixas.
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Pode, assim, concluir-se que, sobre as relagdes entre as Necessidades Financeiras
das familias e as Caracteristicas das Criangas e das Familias, as duas zonas
geograficas em analise tem pouco em comum, podendo mesmo afirmar-se que
apresentam caracteristicas substancialmente diferentes. Embora na Zona de Lisboa haja
um maior nimero de familias que nfo percepciona Necessidades Financeiras, como se
demonstrou na analise descritiva sobre as Necessidades das Familias, essa avaliagio
por parte das familias dever-se-4 & menor instrugdo das mées, ao menor nivel das
profissdes dos pais e ndo parecem ser os menores rendimentos das familias o que as

leva a identificar necessidades financeiras.

Entre as variaveis relativas a categoria Necessidades sobre o Funcionamento da
Vida Familiar e as variaveis relativas as Caracteristicas das Criancas e das Familias
foram encontradas as correlagdes e os coeficientes apresentados no quadro n° 41, para o

nivel de significAncia minimo de 5%.
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Quadro n° 41 — Coeficientes de correlagdio de Spearman entre as varidveis
Necessidades sobre o Funcionamento da Vida Familiar e
Caracteristicas das Criangas e das Familias por zonas geograficas

Zona Norte Interior

Nesta zona geografica ndo foram encontradas correlagdes.

Zona de Lisbhoa

NECESSIDADES SOBRE FUNCIONAMENTO DA VIDA
FAMILIAR
Spearman's rho Necessidade de ajuda a familia Necessidade de ajuda a familia para
para discutir problemas e encontrar forma de, nos momentos
encontrar solugdes dificeis, se apoiarem mutuamente
IN° de pessoas  [Correlation -0.449%
do agregado Coefficient ’
familiar Sig. (2-tailed) 0,019
N 27
IN® de filhos por [Correlation -0.449%
casal Coefficient ’
Sig. (2-tailed) 0,019
N 27
[dade da criancaCorrelation
Coefficient -0,488**
Sig. (2-tailed) 0,010
IN 27
[dade dam3e [Correlation
Coefficient -0,422% -0,382*
Sig. (2-tailed) 0,029 0,049
IN 27 27
Idade do pai Correlation
Coefficient -0.388*
Sig. (2-tailed) 0,046
N 27
Classe social  |Correlation
Coefficient 0425+
Sig. (2-tailed) 0,027
N 27

**Correlacio com nivel de significdncia de 1% (teste bilateral).
* Correlagdo com nivel de significincia de 5% (teste bilateral).

Da analise geral do quadro n°® 41 verifica-se que apenas existem correlagdes entre
as variaveis relativas & categoria Necessidades sobre o Funcionamento da Vida
Familiar e as relativas as Caracteristicas das criangas e das familias na Zona de
Lisboa. Na Zona de Lisboa as relagdes abrangem as variaveis N° de pessoas do
agregado familiar, N° de filhos por casal, Idade da crianca, Idade da mde, Idade do pai
e Classe social, mas em associagdo inversa. O caso da Classe social é equivalente a
uma associagdo inversa como atrds se explicou tendo em conta a especificidade da
classificagdo da escala de Graffar. Assim, o numero de familias que apontaram

necessidades deste tipo cresce com a diminui¢io do agregado familiar e quando os

membros da familia sdo de menos idade.
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Pode, portanto, concluir-se que as duas zonas geograficas em andlise sfo

substancialmente diferentes e que a Necessidade identificada por maior niimero de

familias no nivel ndo necessita em ambas as zonas geograficas, a Necessidade de ajuda

a familia para decidir quem fard as tarefas domésticas, quem tomard conta das

criangas e outras tarefas familiares, néo estd relacionada com as Caracteristicas das

Criangas e das Familias.

Da andlise precedente e em resumo, sobre as relagdes entre as varidveis relativas

as Necessidades das Familias e as Caracteristicas das Criancas e das Familias,

conclui-se que:

As duas zonas geograficas em andlise sfo diferentes no que se refere as relagdes
entre as variaveis relativas as Necessidades de Informagdo e as Caracteristicas das
Criangas e das Familias, apesar de terem sido percepcionadas por um elevado
nimero de familias em ambas as zonas. E que na Zona Norte Interior apenas se
verificam 3 relagdes entre variaveis e na Zona de Lisboa apenas 12 das 84 relagdes
possiveis em cada zona geografica. Deduz-se, assim, que as Necessidades de
Informagdo percepcionadas pelas familias sfo globalmente independentes das
Caracteristicas das Criangas e das Familias.

Para a Zona Norte Interior, pelas correlagdes encontradas, pode deduzir-se que o
nivel etario das criancas e dos pais estd associado a percepcio pelas familias da
Necessidades de Informagdo sobre como lidar com o filho. O facto de, quer na Zona
Norte Interior quer na Zona de Lisboa, entre as variaveis relativas as Necessidades
de Informagdo e as variaveis Instrugdo da mde e Instrucdo do pai néo terem sido
encontradas correlagBes, permite deduzir que as necessidades de informagéo nfo
estdo associadas ao nivel de instru¢fo das familias. Portanto, as necessidades de
informacfo sobre a deficiéncia das criangas sfo sentidas em qualquer nivel de
instrucdo das familias.

O maior nimero de pessoas no ambiente familiar estad associado & percepgéo de
algumas Necessidades de Informa¢do das familias na Zona de Lisboa,
designadamente, a Necessidade de maior informacdo sobre a maneira de ensinar o
filho, a Necessidade de maior informagdo sobre a maneira de falar com o filho € a
Necessidade de maior informacdo sobre maneira como a crianga cresce e se

desenvolve.
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A percepgio da necessidade mais frequente, a Necessidade de maior informagdo
sobre os servigos e os apoios que o filho pode beneficiar no futuro, quer na Zona de
Lisboa quer na Zona Norte Interior, nfio estd dependente das Caracteristicas das
Criangas e das Familias, como o comprova o facto de em nenhuma das zonas
geograficas em analise terem sido encontradas correlagdes entre as correspondentes
variaveis;

Entre as varidveis relativas & categoria Necessidades de Apoio e as variaveis
relativas as Caracteristicas das Criancas e das Familias apenas foram encontradas
4 correlagbes significativas na Zona Norte Interior e 5 na Zona de Lisboa em 84
possiveis em cada zona geografica, o que demonstra bem a dissociagio da
percepgdo das Necessidades de Apoio das familias das Caracteristicas das Criangas
e das Familias em ambas as zonas geograficas. Por outro lado, o facto de nenhum
dos pares de variaveis correlacionados nas duas zonas geografica serem 0s mesmos
revela que estas séo diferentes também nesta matéria;

As relagOes entre as variaveis relativas as Necessidades de Apoio sobre como
Explicar aos Outros das familias e as Caracteristicas das Criangas e das Familias
permitem concluir que as duas zonas geograficas apresentam caracteristicas
diferentes dada a nfo coincidéncia das correlages encontradas, se bem que estas
tenham sido em ntiimero muito reduzido (11 nas duas zonas em 96 possiveis). Tendo
presente que nas duas zonas geograficas em andlise ¢ elevado o numero de familias
que percepciona as necessidades desta categoria no nivel ndo necessita, essa
percepgdo ndo estd dependente das Caracteristicas das Criangas e das Familias.
Deduz-se, portanto, que também estas Necessidades das Familias sdo independentes
das respectivas caracteristicas;

As relages entre as varidveis relativas as Necessidades de Servigos da Comunidade
e as Caracteristicas das Criangas e das Familias nas duas zonas geograficas em
andlise nfo apresentam caracteristicas comuns, sendo que na Zona Norte Interior as
Necessidades de Servigos da Comunidade ndo dependem das Caracteristicas das
Criangas e das Familias. O elevado niimero de familias na Zona de Lisboa que
percepciona a Necessidade de ajuda para encontrar um servigo que quando tiver
necessidade (descansar, ir ao cinema, a uma festa...) fique com o filho, por
periodos curtos, e que esteja habilitado para assumir essa responsabilidade esta
relacionado com a Idade da crianga, a Instrugdo da mde e a Instrugdo do pai, o que

permite deduzir que as percepgdes das familias, em niimero elevado, da Zona de
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Lisboa estdo associadas a estas Caracteristicas das Criancas e das Familias.
Contudo, globalmente as Necessidades de Servigos da Comunidade percepcionadas
pelas familias em ambas as zonas geograficas nfo estdo dependentes das
Caracteristicas das Criangas e das Familias.

Sobre as relagdes entre as variaveis referentes as Necessidades Financeiras das
familias e as Caracteristicas das Criancas e das Familias, as duas zonas geograficas
em anilise tem pouco em comum, podendo mesmo afirmar-se que apresentam
caracteristicas substancialmente diferentes. Embora na Zona de Lisboa haja um
maior nimero de familias que nfo percepciona necessidades financeiras essa
percepcdo parece estar condicionada pelas Caracteristicas das Criangas e das
Familias, designadamente pelo N° de pessoas do agregado familiar, o N° de filhos
do casal, o Tipo de rendimento familiar e a Instru¢do dos pais, bem como pela
Classe social, pois que foram encontradas relacdes de dependéncia entre estas
varidveis e algumas varidveis relativas as Necessidades Financeiras,

Apesar da semelhanga das duas zonas geograficas em analise no que se refere ao
numero de familias que nfo percepciona Necessidades sobre o Funcionamento da
Vida Familiar, as zonas geograficas em analise sfo substancialmente diferentes no
que se refere as relagdes entre as varidveis relativas a estas Necessidades e as
referentes as Caracteristicas das Criancas e das Familias. Na Zona Norte Interior
as percepgdes das Necessidades sobre o Funcionamento da Vida Familiar ndo estdo
associadas as Caracteristicas das Criancas e das Familias. Na Zona de Lisboa
verifica-se que as percepgdes das familias referentes as Necessidade sobre o
Funcionamento da Vida Familiar estdo associadas as Caracteristicas das Criangas
e das Familias da zona mas em associagdo inversa, isto €, & medida que cresce o
niimero de familias que identifica ter tais Necessidades decresce o valor das
variaveis relativas as Caracteristicas das Criangas e das Familias. Note-se ainda
que a Necessidade que maior numero de familias rejeita em ambas as zonas
geograficas em andlise € a Necessidade de ajuda a familia para decidir quem fard
as tarefas domésticas, quem tomard conta das criangas e outras tarefas familiares
que ndio estd relacionada em nenhuma das zonas com as Caracteristicas das

Criangas e das Familias.
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Assim, tendo presente a questfio inicialmente formulada - Havendo relagbes entre
as variaveis relativas as Caracteristicas das criangas e das familias e as Necessidades
percepcionadas por estas nas duas zonas geogrdficas em andlise, quais sdo essas
relacbes e que diferencas ou semelhancas apresentam? - com base na analise
precedente, encontramos a seguinte resposta:

e As duas zonas geograficas em analise sfo diferentes no que se refere as
Necessidades percepcionadas pelas familias nas duas zonas geograficas e sdo
também diferentes no que se refere as relagdes entre as variaveis relativas as
Necessidades das Familias e as Caracteristicas das Criangas e das Familias, uma
vez que para a Zona Norte Interior apenas existem 13 correlagdes e para a Zona de
Lisboa 45 correlagbes em 672 possiveis, mas com a particularidade de que a
generalidade das correlagdes que se verificam entre as varidveis numa zona
geografica nfo se verificarem na outra zona.

Resulta, assim, em termos de avaliagfo global, que a maioria das variaveis relativas

as percepedes de Necessidades das familias em cada zona geogréfica em analise ndo

esta associada as variaveis relativas as Caracteristicas das Criangas e das Familias.

3.2 - Relacoes entre Redes de Apoio Social e Caracteristicas das Criancas e das

Familias

A utilidade atribuida pelas familias as Redes de Apoio Social pode estar
relacionada com as préprias Caracteristicas das Criangas e das Familias e com o
contexto geografico onde se inserem e, por isso, € necessario saber se as diferencas ou
semelhangas encontradas para as duas zonas geograficas em andlise estio ou nfo
associadas as Caracteristicas das Criangas e das Familias.

Por isso, neste ponto procura-se verificar se, através da andlise estatistica dos
dados fornecidos pelas familias, as Redes de Apoio Social que as familias consideram
de maior ¢ menor utilidade estdo relacionadas com as Caracteristicas das criangas e
das familias.

Para o efeito analisam-se as rela¢Ges entre as variaveis dos grupos Redes de Apoio
Social — Caracteristicas das Criangas e das Familias aplicando o teste nfio paramétrico
de correlacdo ordinal de Spearman. Assim, obtiveram-se os coeficientes de correlagdo
que em seguida se apresentam por categoria de Redes de Apoio Social e por zona

geografica.
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Pesquisaram-se as relagdes entre as 19 varidveis pertencentes as subcategorias
das Redes de Apoio Social seguintes: Informais Familiares, Informais Ndo Familiares
Individuos; Informais Nao Familiares Sociais; Formais Profissionais e Formais Sociais
€ as variaveis relativas as Caracteristicas das Criangas e das Familias seguintes: N° de
pessoas do agregado familiar; N° de filhos por casal; Situagdo educativa da crianga;
Idade da crianga; Idade da mde; Idade do pai; Habilitagdo da mde; Habilita¢do do
pai; Tipo de rendimento familiar, Tipo de profissdo da mde; Tipo de profissdo do pai;

Classe social das familias.

Entre as varidveis relativas a subcategoria Redes de Apoio Social Informais
Familiares e as variaveis relativas as Caracteristicas das Criancas e das Familias
foram encontradas as correlagdes e os coeficientes apresentados no quadro n° 42, para o

nivel de significincia minimo de 5%.
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Quadro n° 42 — Coeficientes de correlagio de Spearman entre as varidveis Redes de
Apoio Social Informais Familiares e Caracteristicas das Criangas e
das Familias por zonas geograficas

Zona Norte Interior
REDES DE APOIO SOCIAL INFORMAIS FAMILIARES
Spearman's rho Ajuda dos Ajuda dos Ajuda do Ajuda dos
pais dos pais | parentes conjuge outros filhos
Idade do pai | Correlation *
Coefficient 0,472
Sig. (2-tailed) 0,048
N 18
Tipo de Correlation % *
rendimento | Coefficient -0.490 0,503
familiar Sig, (2-tailed) 0,028 0,020
N 20 21
Classe social | Correlation " "
Coefficient 0,457 -0.493
Sig. (2-tailed) 0,049 0,027
N 19 20

**Correlagio com nivel de significAncia de 1% (teste bilateral).
* Correlagdo com nivel de significincia de 5% (teste bilateral).

Zona de Lishoa
REDES DE APOIO SOCIAL INFORMAIS FAMILIARES
Spearman's rho Ajuda dos pais Ajuda dos parentes Ajuda dos outros
do conjuge do conjuge filhos

Ne de Correlation %
pessoas do Coefficient 0,592
agregado Sig. (2-tailed) 0,020
familiar N 15
N° de filhos | Correlation %
por casal Coefficient 0,592

Sig. (2-tailed) 0,020

N 15
Idade da Correlation * 2%
méie Coefficient -0,401 0,707

Sig. (2-tailed) 0,042 0,003

N 26 15
Idade do pai | Correlation " *

Coefficient 0,530 0,627

Sig. (2-tailed) 0,042 0,012

N 15 15

**Correlagdo com nivel de significincia de 1% (teste bilateral).
* Correlag@o com nivel de significancia de 5% (teste bilateral).

Da andlise geral do quadro n° 42 verificamos que na Zona Norte Interior ha
coeficientes de correlagfo positivos entre a Ajuda dos outros filhos e a Idade do pai €

entre a Ajuda do conjuge € o Tipo de rendimento familiar. Sobre a primeira relagfo
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deduz-se que as familias atribuem mais utilidade a rede 4juda dos outros filhos quando
a Idade do pai é maior. Sobre a segunda relagfo, considerando também que nesta zona
geografica e nesta subcategoria € & Ajuda do cénjuge que as familias atribuem mais
utilidade, podemos deduzir que essa avaliagio estd associada ao Tipo de rendimento
familiar, ou seja, a Ajuda do cénjuge é considerada mais util para rendimentos
familiares mais elevados. As variaveis djuda dos pais dos pais e a Ajuda dos parentes
estd associada de forma inversa com a Classe social mas, tendo em conta que a
classificagfio das classes sociais € ordenada de forma inversa pela escala de Graffar
utilizada, evidencia que para melhores condi¢des de vida as familias valorizam mais

este tipo de apoios.

Por seu lado, na Zona de Lisboa, a Ajuda dos outros filhos aparece
significativamente associada a quatro variaveis que caracterizam as familias: N° de
pessoas do agregado familiar; N° de filhos por casal; Idade da mée e Idade do pai. A
associacdo entre as duas primeiras variaveis e a Ajuda dos outros filhos seria de esperar,
mas entre as outras duas pode significar que nas familias onde os pais tém mais idade
recorrem mais aos outros filhos para ajudar na ocupagio dos filhos que sdo portadores
de T21. Contudo, esta Rede Ajuda dos outros filhos é a que foi indicada por maior
nimero de familias como indisponivel nesta zona geografica, pelo que a dedugfo
anterior nfio ¢ abrangente de todas as familias da zona geografica em andlise. Nesta
zona geografica as idades dos pais também estfo associadas com as Ajuda dos pais do
cénjuge e Ajuda dos parentes do conjuge de forma inversa, o que mostra uma
valorizacdo das Redes de Apoio Social Informais Familiares pelas familias mais jovens
e revela a necessidade de se socorrerem dos que lhe estfio proximos para enfrentar as
situagdes adversas nos primeiros anos de vida familiar. Porém, a Ajuda dos pais do
conjuge foi indicada por um ntimero elevado de familias como indisponivel nesta zona

geografica, pelo que a dedugfo tem uma abrangéncia limitada.

Assim, pode concluir-se que nas duas zonas geograficas em andlise as poucas
correlagdes significativas encontradas entre as variaveis relativas a subcategoria Redes
de Apoio Social Informais Familiares e as variaveis relativas as Caracteristicas das
Criangas e das Familias mostram que a percep¢do das familias sobre a utilidade da
maioria destas Redes de Apoio Social nfo se encontra associada as Caracteristicas das

Criancas e das Familias. Apenas coincidem numa tnica relacdio, entre a Ajuda dos
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outros filhos e a Idade do pai, sendo a maioria das variveis relativas as Redes de Apoio
Social Informais Familiares independentes das varidveis referentes as Caracteristicas
das Criancas e das Familias em ambas as zonas geograficas em analise. Além disso, as
correlacdes encontradas ndo sdo entre as mesmas variaveis, o que permite afirmar que

as duas zonas geograficas tém pouco em comum.

Entre as variaveis relativas 4 subcategoria Redes de Apoio Social Informais Nao
Familiares Individuos ¢ as variaveis relativas as Caracteristicas das Criancas e das
Familias foram encontradas as correlagdes e os coeficientes de correlacdo apresentados

no quadro n° 43, para o nivel de significancia minimo de 5%.

uadro n° 43 — Coeficientes de correlagdo de Spearman entre as varidveis Redes
¢ P
de Apoio Social Ndo Familiares Individuos e Caracteristicas das

Criancas e das Familias por zonas geograficas

Zona Norte Interior
REDES DE APOIO SOCIAL NAO
FAMILIARES INDIVIDUOS
Spearman'’s tho Ajuda dos Ajuda dos Ajuda dos
amigos do vizinhos colegas de
cOnjuge trabalho
Tipo de Correlation
rendimento Coefficient -0,460% -0.422%
familiar Sig. (2-tailed) 0,041 0,045
N 20 23
Tipo de profissdo | Correlation 0.559%
do pai Coefficient ’
Sig. (2-tailed) 0,038
N 14

**Correlagio com nivel de significancia de 1% (teste bilateral).
* Correlagfio com nivel de significancia de 5% (teste bilateral).

Zona de Lisboa

Nesta zona geografica nfo foram encontradas relagdes significativas.

Pela analise geral dos resultados do quadro n° 43 verifica-se que na Zona Norte
Interior existem relagdes entre as variaveis relativas 4 subcategoria Redes de Apoio
Social Informais Ndo Familiares Individuos com apenas as trés varidveis das
Caracteristicas das Criancas e das Familias seguintes: Tipo de rendimento familiar,
Situacdo educativa da crianga; Tipo de profissdo do pai. As variaveis Ajuda dos amigos
do cénjuge e a Ajuda dos vizinhos, por estarem associadas com a varidvel Tipo de

rendimento familiar por uma correlagio inversa significa que estas ajudas sfo
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consideradas de menor utilidade pelas familias com rendimentos do tipo mais elevado,
isto ¢, sdo as familias de Tipo de rendimento familiar mais baixo que consideram de

maior utilidade estas duas ajudas.

Na Zona de Lisboa as variaveis nfio estdo correlacionadas entre si, ou seja, a
utilidade que as familias atribuem as Redes de Apoio Social Informais Ndo Familiares
Individuos ndo esta associada as Caracteristicas das Criangas e das Familias. Note-se
que na analise descritiva sobre as Redes de Apoio Social verificou-se que para a Zona de

Lisboa a totalidade das familias atribui a todas estas redes utilidade quase nula.

Conclui-se assim que, sobre as rela¢des entre as variaveis relativas a subcategoria
Redes de Apoio Social Informais Nio Familiares Individuos e as Caracteristicas das
Criangas e das Familias, as duas zonas geograficas em andlise diferem muito, ou seja, a
utilidade destas Redes de Apoio Social é considerada de modo distinto nas duas zonas

geograficas em analise.

Entre as variaveis relativas 4 subcategoria Redes de Apoio Social Informais Nio
Familiares Sociais e as varidveis relativas as Caracteristicas das Criancas e das
Familias foram encontradas as correlagdes e os coeficientes de correlagéo apresentados

no quadro n° 44, para o nivel de significincia minimo de 5%.

Quadro n® 44 — Coeficientes de correlagio de Spearman entre as varidveis Redes de
Apoio Social Ndo Familiares Sociais e Caracteristicas das Criangas e

das Familias por zonas geograficas

Zona Norte Interior
REDES DE APOIO SOCIAL INFORMAIS NAO
FAMILIARES SOCIAIS
Spearman's rho
Ajuda dos grupos de pais
Situagdo educativa da crianga Correlation
. 0,764**
Coefficient
Sig. (2-tailed) 0,046
N 7

**Correlagdo com nivel de significancia de 1% (teste bilateral).

* Correlagfio com nivel de significancia de 5% (teste bilateral).

Zona de Lishoa

Nesta zona geografica nfio foram encontradas relagdes significativas.
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Pela anélise geral dos resultados do quadro n° 44 verifica-se que apenas na Zona
Norte Interior existe uma relagdo significativa entre a variavel Ajuda dos grupos de pais
e a variavel Situacdo educativa da crianga. Esta relagdo porém ndo ¢ relevante ja que
nesta zona geografica as familias atribuem pouca utilidade a Ajuda dos grupos de pais e

esta rede também foi indicada como muito indisponivel.

Assim, podemos concluir que, sendo muito reduzido o numero de correlagdes
significativas entre as variaveis relativas a subcategoria Redes de Apoio Social
Informais Nao Familiares Sociais e as variaveis relativas as Caracteristicas das
Criangas e das Familias, as duas zonas geograficas em andlise apresentam
caracteristicas semelhantes nesta matéria. Portanto, podemos também concluir que a
utilidade atribuida pelas familias as Redes de Apoio Social Informais Ndo Familiares

Sociais nfo estd associada as Caracteristicas das Criangas e das Familias.

Entre as variaveis relativas a subcategoria Redes de Apoio Social Formais
Profissionais e as variaveis relativas as Caracteristicas das Criancas e das Familias
foram encontradas as correlagBes e os coeficientes de correlagio apresentados no

quadro n° 45, para o nivel de significAncia minimo de 5%.

Quadro n° 45 — Coeficientes de correlagdo de Spearman entre as varidveis Redes de
Apoio Social Formais Profissionais e Caracteristicas das Criangas e
das Familias por zonas geograficas

Zona Norte Interior

REDES DE APOIO SOCIAL FORMAIS
PROFISSIONAIS

Spearman's tho
Ajuda de Profissionais

Profissdio da mde | Correlation 0.512*
Coefficient ’
Sig. (2-tailed) 0,018
N 21
Classe Social Correlation
Coefficient 0,497*
Sig. (2-tailed) 0,022
N 21

**Correla¢do com nivel de significincia de 1% (teste bilateral).
* Correlagéio com nivel de significancia de 5% (teste bilateral).
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Zona de Lishoa

REDES DE APOIO SOCIAL FORMAIS
PROFISSIONAIS

Spearman's rho
Ajuda do Médico de familia ou da crianca

Idade da crianca | Correlation "
Coefficient 0418
Sig. (2-tailed) 0,042
N 24

**Correlagdo com nivel de significincia de 1% (teste bilateral).
* Correlagdo com nivel de significincia de 5% (teste bilateral).

Da analise geral dos resultados do quadro n° 45 verifica-se que existe um nimero
muito reduzido de associagdes entre as varidveis relativas a subcategoria Redes de
Apoio Social Formais Profissionais e as variaveis relativas as Caracteristicas das

Criangas e das Familias em ambas as zonas geograficas em andlise.

Assim, podemos concluir que, sendo muito reduzido o nimero de correlagdes
significativas entre as variaveis das Redes de Apoio Social Formais Profissionais € as
variaveis referentes as Caracteristicas das Criangas e das Familias, as duas zonas
geograficas em analise apresentam caracteristicas semelhantes nesta matéria. Portanto,
podemos também concluir que a utilidade atribuida pelas familias as Redes de Apoio
Social Formais Profissionais ndo estd associada as Caracteristicas das Criangas e das

Familias.

Entre as variaveis relativas a subcategoria Redes de Apoio Social Formais
Sociais ¢ as variaveis relativas as Caracteristicas das Criancas e das Familias foram
encontradas as correlagdes e os coeficientes de correlagfo apresentados no quadro n° 46,

para o nivel de significadncia minimo de 5%.
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Quadro n° 46 — Coeficientes de correlagdo de Spearman entre as varidveis Redes de
Apoio Social Formais Sociais e Caracteristicas das Criangas e das
Familias por zonas geograficas

Zona Norte Interior

REDES DE APOIO SOCIAL FORMAIS SOCIAIS

Spearman’s rho Ajuda dos Programa de intervencéo precoce

Idade da méde Correlation "
Coefficient 0,498
Sig. (2-tailed) 0,042
N 17

**Correlag8o com nivel de significdncia de 1% (teste bilateral).
* Correlagdo com nivel de significincia de 5% (teste bilateral).

Zona de Lisboa

Nesta zona geografica ndo foram encontradas correla¢des significativas.

Da analise geral dos resultados do quadro n® 52 retira-se a concluséio de que néo
ha correlagfes significativas entre as variaveis relativas a subcategoria Redes de Apoio
Social Formais Sociais ¢ as variaveis relativas as Caracteristicas das Criangas e das
Familias para a quase totalidade destas e, por isso, as duas zonas geograficas em analise
apresentam grande semelhanca nesta matéria. Portanto, podemos concluir que a
utilidade atribuida pelas familias as Redes de Apoio Social Formais Sociais ndo esta

associada as Caracteristicas das Criangas e das Familias.

Da andlise precedente e em resumeo, sobre as relagdes entre as varidveis relativas
as Redes de Apoio Social e as variaveis relativas as Caracteristicas das Criangas e das
Familias, conclui-se que:

o Entre as 19 varidveis relativas as Redes de Apoio Social Informais Familiares € as
12 varidveis relativas as Caracteristicas das Criangas e das Familias, apenas
existem 19 correlagdes significativas das 228 possiveis em cada zona geografica, e,
por isso, se pode afirmar em termos gerais que a percep¢do das familias sobre a
utilidade e a identifica¢do da disponibilidade das Redes de Apoio Social néo estdo
associadas as Caracteristicas das Criangas e das Familias. A subcategoria de Redes
de Apoio Social Informais Familiares é a que apresenta algumas correlagdes entre as
varidveis dos dois grupos, destacando-se o valor positivo do coeficiente de

correlagfo referente as variaveis Ajuda do conjuge e ao Tipo de rendimento familiar
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na Zona Norte Interior. Note-se que nesta subcategoria a maior utilidade foi
atribuida pelas familias 4 Rede Ajuda do cénjuge, como se constatou na andlise
descritiva destas Redes. A Ajuda dos outros filhos e a Idade do pai séo as unicas
variaveis correlacionadas nas duas zonas geograficas em apreco, com valores
positivos dos coeficientes de correlagdo, sendo o valor da Zona de Lisboa mais
expressivo;

Nas duas zonas geograficas em andlise verifica-se que existem muito poucas
relacBes entre as varidveis referentes as Redes de Apoio Social Informais Nao
Familiares Individuos e as Caracteristicas das Criancas e das Familias o que
mostra que a percepcio das familias sobre a utilidade e a identificagfo da
disponibilidade destas Redes de Apoio Social nio estdo associadas as suas
caracteristicas. Assim, tendo presente que estas Redes de Apoio Social sdo avaliadas
pelas familias das duas zonas geograficas de utilidade muito reduzida e de
disponibilidade elevada, as diferengas entre as duas zonas geogréficas identificadas
na analise descritiva nfio estfo associadas as Caracteristicas das Criangas e das
Familias em ambas as zonas;

Sendo insignificante o numero de correlagdes significativas entre as variaveis
relativas as Redes de Apoio Social Informais Ndo Familiares Sociais € as variaveis
relativas as Caracteristicas das Criangas e das Familias, pode concluir-se pela ndo
associagfio entre ambos os grupos de variaveis. No entanto, é de referir o facto do
valor da indisponibilidade destas Redes de Apoio Social identificada pelas familias
nas duas zonas geograficas em analise ser muito elevado.

O numero de correlagdes significativas entre as varidveis referentes as Redes de
Apoio Social Formais Profissionais e as variaveis referentes as Caracteristicas das
Criangas e das Familias é muito reduzido e, por isso, as duas zonas geograficas em
andlise podem considerar-se semelhantes nesta matéria em conformidade com as
conclusdes da analise descritivas destas Redes, ou seja, que a percepcéio das familias
sobre a utilidade e a identificacfio da disponibilidade ndo estfio associadas as suas
caracteristicas. E de referir também que a frequéncia relativa da disponibilidade
destas Redes obteve um valor muito elevado em ambas zonas.

Havendo apenas uma correlagfo significativa entre as varidveis relativas as Redes de
Apoio Social Formais Sociais e as varidveis relativas as Caracteristicas das
Criangas e das Familias, pode concluir-se que as duas zonas geograficas em analise

apresentam caracteristicas semelhantes em concorddncia com os resultados da

264



Apresentacdo, Andlise e Discuss@o dos Resultados

andlise descritiva, ou seja, que a percepgdo das familias sobre a utilidade e a
identificacsio da disponibilidade sfio muito semelhantes e ndo estdo associadas as

suas caracteristicas.

Assim, tendo presente a questfio inicialmente formulada - Haverd diferengas nas

relagbes entre as varidveis referentes as Caracteristicas das criangas e das familias e

as Redes de Apoio Social utilizadas por estas nas duas zonas geogrdficas que

Justifiguem as semelhancas ou as diferengas da utilidade das Redes de Apoio Social

atribuida pelas familias? - com base na andlise precedente, encontramos a seguinte

resposta:

De um modo geral nas duas zonas geograficas em andlise a utilidade atribuida pelas
familias as Redes de Apoio Social ndo estd associada as Caracteristicas das
Criangas e das Familias, visto serem muito poucas as correlagdes significativas
entre as varidveis que compdem os dois grupos de varidveis (19 em 456 possiveis).
Apenas na subcategoria Redes de Apoio Social Informais Familiares foi encontrada
uma correlacio entre o mesmo par de variaveis nas duas zonas geograficas em
anélise, facto que permite concluir que também em matéria de correlagdes as duas
zonas geograficas séo diferentes.

Assim, as percepgdes da utilidade e a identificagio da disponibilidade das Redes de
Apoio Social, que foram avaliadas na analise descritiva em fungfio do numero de
familias que as referiram, ndo sdo na sua grande maijoria explicadas pelas
Caracteristicas das Criancas e das Familias, dado serem muito reduzidas as
associacBes entre as varidveis correspondentes a essas Redes e a essas

Caracteristicas.

Como conclusiio final deste capitulo, tendo em conta que o objectivo geral do

estudo ¢ comparar os resultados obtidos sobre a percepgio das Necessidades das

Familias e da utilidade atribuida por estas as Redes de Apoio Social nos dois grupos de

familias (sub-amostras) a residirem em diferentes contextos geograficos, Zona Norte

Interior e Zona de Lisboa, ou seja, meio rural e em meio urbano, em resultado das

analises precedentes, podemos referir que:

As duas zonas geograficas em andlise, Zona Norte Interior e Zona de Lisboa, em

termos globais apresentam grandes diferengas, quer no que se refere a percepgéo das
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Necessidades das Familias, quer no que se refere a utilidade que estas atribuem as
Redes de Apoio Social;

As Caracteristicas das Criancas e das Familias nas duas zonas geograficas nas
quais incide a andlise sfo muito semelhantes no que se refere as caracteristicas das
criancas e muito distintas no que se refere as caracteristicas das familias;

A percep¢io pelas familias com criancas portadoras de T21 das suas Necessidades
nio sdo idénticas na Zona Norte Interior e na Zona de Lisboa, isto €, a maioria das
categorias de Necessidades das Familias que residem em zonas rurais (Zona Norte
Interior) sdo distintas das que residem em zonas consideradas urbanas (Zona de
Lisboa). Como excepgdo, destacam-se as Necessidades de Informagdo que séo
indicadas pela maioria das familias em ambas as zonas geograficas, havendo
bastante coincidéncia entre elas.

Na Zona de Lisboa a maioria das familias percepciona claramente que ndo necessita
de alguns dos apoios, designadamente, sobre como Explicar aos Outros, Servigos da
Comunidade e Financeiros. Na Zona Norte Interior estd na mesma condi¢fio a
categoria Necessidade sobre como Explicar aos Outros porque a maioria das
familias as referem como ndo tendo necessidade deste tipo de apoio. A coincidéncia
que se verifica entre as duas zonas geograficas em andlise relativa as Necessidades
sobre o Funcionamento da Vida Familiar advém do facto da maioria das familias de
ambas as zonas geograficas indicarem claramente que nfo necessitam deste tipo de
apoio.

Todas as Redes de Apoio Social foram identificadas pelas familias com indices de
disponibilidade muito elevados, tanto no meio rural (Zona Norte Interior) como no
meio urbano (Zona de Lisboa), destacando-se as Redes de Apoio Social Formais
Sociais e as Redes de Apoio Social Formais Profissionais. Na Zona Norte Interior
as Redes de Apoio Social Informais Familiares também foram identificadas com
disponibilidade elevada. Quanto hd utilidade das Redes de Apoio Social
percepcionada pelas familias verificam-se diferengas entre as duas zonas em analise,
apesar das familias atribuirem maior utilidade & mesma subcategoria de Redes e a
mesma Rede. Nas duas zonas geograficas existe coincidéncia quanto a subcategoria
de Redes de Apoio Social que as familias consideram de maior utilidade, as Formais
Sociais, mas elas diferem porque o niimero de familias na Zona de Lisboa que
valorizam esta subcategoria é maior do que o numero de familias da Zona Norte

Interior. Dentro desta subcategoria € a rede 4juda da creche/Jardim-de-infdncia que
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as familias avaliam como de maior utilidade em ambas as zonas geograficas. As
familias da Zona de Lisboa atribuem mais utilidade a estas Redes que as familias da
Zona Norte Interior, mas nesta zona a sua indisponibilidade foi identificada por um
ntimero apreciavel de familias. Por outro lado, as familias atribuem menor utilidade
as Redes de Apoio Social Ndo Familiares Individuos em ambas as zonas geograficas
em analise. O mesmo se constata quando se analisam as redes que as familias
consideram de menor utilidade, ou seja, apesar de ser a mesma subcategoria que as
familias consideram de menor utilidade, a Rede de Apoio Social Informal Ndo
Familiar Individuos, o numero de familias na Zona de Lisboa que desvalorizam esta
subcategoria ¢ bastante maior do que o nimero de familias da Zona Norte Interior.
A par desta constatagio também se verificam elevados valores da disponibilidade
destas Redes em ambas zonas geograficas que tornam mais seguras estas
conclusdes.

As duas zonas geograficas em andlise sfo diferentes no que se refere as relagdes
entre as varidveis relativas as Necessidades das Familias e as relativas as
Caracteristicas das Criancas e das Familias. Por um lado, sendo muito reduzidas as
correlagbes entre as varidveis relativas as Necessidades das Familias e as
Caracteristicas das Criancas e das Familias deduz-se que as percepgles das
necessidades das familias nfo estfio associadas as caracteristicas analisadas e,
portanto, as diferencas parecem decorrer do contexto geografico em que as familias
estdo inseridas ou, eventualmente, de outras caracteristicas das criancas e das
familias. Por outro lado, as poucas correlagdes significativas encontradas verificam-
se entre pares de varidveis que nfo sdo os mesmos nas duas zonas geograficas em
analise, o que reforca as diferengas encontradas entre as duas zonas geograficas
quanto as necessidades e a utilidade das redes que as familias percepcionam.

Nas duas zonas geograficas em analise, em termos globais, a utilidade atribuida
pelas familias as Redes de Apoio Social ndo estd associada as Caracteristicas das
Criangas e das Familias, visto que existem muito poucas correlagdes significativas
entre as variaveis relativas a ambos os grupos de varidveis. Todavia, mesmo as
poucas correlagdes encontradas em cada zona geogrifica em analise ndo sdo
coincidentes quanto s varidveis que se correlacionam, pelo que podemos concluir
que também em matéria de correlagdes entre estes grupos de varidveis as duas zonas

geograficas sdo diferentes.
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Na analise descritiva das Necessidades das Familias € das Redes de Apoio Social
verificamos que as duas zonas geograficas em aprego séo bastante diferentes quanto
a percepciio das necessidades, & utilidade atribuida as redes e a identificacdo da
disponibilidade destas cujas diferengas ndo sfio explicadas pelas poucas correlagdes
encontradas entre as variaveis correspondentes as Necessidades das Familias, as

Redes de Apoio Social e as Caracteristicas das Criangas e das Familias.
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CAPITULO II - CONCLUSOES GERAIS DO ESTUDO

1. Introducio

Neste capitulo apresentamos de uma forma sintetizada a discussdo dos resultados
e as conclusdes gerais do estudo efectuado.

Em face dos resultados obtidos, apds reflexdio sobre os mesmos, parece-nos
importante que se prossiga com estudos que venham a contribuir para um melhor
conhecimento da realidade vivenciada pelas familias de criangas com necessidades
educativas especiais, no nosso pais. Assim, consideramos oportuno referir, também,

neste capitulo, algumas, ainda que modestas, sugestdes para posteriores estudos.

2. Discussido dos Resultados e Conclusdes

As concepgdes sobre o desenvolvimento das criangas t€ém vindo a alterar-se de
forma profunda. Ja podemos considerar distante a perspectiva veiculada pelos modelos
tradicionais. Nesta, eram valorizados de forma acentuada os défices da crianga,
considerando-os principalmente dependentes de aspectos bioldgicos de factores

ambientais negativos ou considerados de risco a que tivesse estado sujeita.

As actuais concepcdes acerca do desenvolvimento da crianga consideram-na como
elemento interdependente e activo (Minuchin, 1985, cit. in. Cornwell & Korteland,
1997; Sameroff & Fiese, 1992) integrado num conjunto de varios sistemas e contextos

(Bronfenbrenner, 1979).

Como refere Guralnick (1997b), o desenvolvimento da crianga consubstanciado
nos resultados que alcanca estd em grande medida dependente das interaccGes
familiares estabelecidas, sendo fundamental o padréio de qualidade que apresentam. Para
que as interaccdes pais-criangca e as vivéncias proporcionadas sejam favoraveis ao
desenvolvimento, o mais adequado possivel, da crianga é necessario um funcionamento

parental equilibrado. Quando nasce uma crianga que apresenta uma condigdo de
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deficiéncia, as hipGteses de um funcionamento equilibrado existir diminuem. Esta
situacfio destroi muitas das expectativas da familia, sujeitando-a a mudancas, a “stress”

e a crises ao longo do seu ciclo de vida (Relvas, 1996).

As formas de funcionamento e adaptagfo a situacdes desfavoraveis ou geradoras
de “stress” estfio necessariamente relacionadas com vérios factores. Estes decorrem de
algumas caracteristicas das familias, tais como: capacidade de relagdo pessoal e
interpessoal; capacidade de resoluggio de problemas e recursos intra ou extra familiares.
Assim, segundo Guralnick (1997), a influéncia que os aspectos acima referidos e as
caracteristicas da crianca portadora de deficiéncias passam a exercer em cada familia

varia com a cultura, as crengas, os recursos e as redes de apoio social disponiveis.

Por forma a potenciar a0 maximo as competéncias funcionais da familia, Dunst,
Trivette e Deal (1988) propdem uma abordagem baseada no constructo do apoio social
encarado como a maior fonte de apoio emocional, relacional, informativo, instrumental
e material, necessdria para resposta as necessidades da familia. Desta forma, nesta
abordagem esta subjacente a consideracfo pela especificidade familiar culturalmente
estabelecida (Iglesias & Quinn, 1997), isto é, pelos seus valores, atitudes, prioridades e
preocupagdes, incluindo a localizagdo geografica e classe social (Gama, 1992; Harry,

cit. in. Beckman et. al., 1994; Seligman & Darling, 1997).

Assim, surge o apoio social como recurso de extrema importancia para as familias
de criangas portadoras de deficiéncia em todo o processo de atendimento aos seus filhos
(Dunst, Trivette & Jodry, 1997; Minnes, 1988; entre outros). O apoio social pode ser
prestado por parte dos servigos formais (redes sociais formais) ou pelo apoio informal
prestado por amigos, familiares ou vizinhos (redes sociais informais) conforme

referenciado na literatura pelos autores (op. cit.).

A Educacgfio Especial e o atendimento em Intervengfio Precoce integram o apoio
social formal disponivel no nosso pais. A Intervencio Precoce pode ser muito eficaz
como forma de atendimento 2 crianga e a familia, sendo maiores os beneficios quando o
modelo de atendimento € mais abrangente.

Nos modelos actuais de Intervengfo Precoce o envolvimento activo dos pais, na

intervencdio com os seus filhos, surge como uma forma potenciadora e maximizadora do
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desenvolvimento da crianca, como referem (Bailey & Powell, 2005; Powell, 1988 a);

Simeonsson & Bailey, 1992; entre outros).

Actualmente tem vindo a defender-se uma intervengio centrada na familia e nas
suas competéncias para o atendimento aos seus filhos. Estd subjacente a estes modelos
uma nova forma de relacionamento entre pais e profissionais, apontando claramente
para relagbes de parceria. Entre nds, ndo se tem dado praticamente nenhuma atengfo a
este tipo de relagdes entre familias e profissionais (Coutinho, 1996; Pereira, 1996;
Pimentel, 1997).

Para que as praticas educativas possam ser consonantes com esta mudanca de
modelos e paradigma, pensamos ser imprescindivel conhecer as familias quanto as suas

caracteristicas, as suas necessidades e as redes de apoio de que dispdem.

Tendo como “pano de fundo” o quadro tedrico referido e os pressupostos que lhe
sdo inerentes e, ainda, convictos de que para se mudar uma realidade € necessario, em
primeiro lugar, conhecé-la, concebemos este estudo. Integraram-no familias (pai e mée)
de criancas portadoras de Sindrome de Down (com idade até ao maximo de 6/7 anos) e
pretendiamos identificar as suas Necessidades, a utilidade das Redes de Apoio Social
disponiveis, tentando compreendé-las em face da Caracterizagdo da Crianca e da
Familia e do seu contexto de residéncia (rural — Zona Norte Interior e urbano — Zona de

Lisboa).

Constituimos uma amostra com 51 familias, sendo que 24 familias integram a
sub-amostra da Zona de Norte Interior e 27 familias integram a sub-amostra da Zona de
Lisboa.

Como j4 referimos anteriormente, para a recolha dos dados necessérios ao estudo
foram utilizados 3 instrumentos: Ficha de Caracterizagio da Crianga e da Familia,
Questionario de Necessidades da Familia e Escala de Avaliagio de Apoio Social a
Familia.

O objectivo central desta investigagfo consistiu na andlise e comparagdo dos
resultados obtidos sobre as necessidades percepcionadas e sobre a utilidade atribuida as

redes de apoio social por dois grupos de familias de criangas com T21 (sub-amostras) a
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residirem em diferentes contextos geograficos (Zona Norte Interior — meio rural e Zona

de Lisboa — meio urbano).

Apurdmos que as familias das duas zonas geogrédficas objecto de estudo
contrastam nas suas caracteristicas em aspectos que importa realgar. Em primeiro lugar,
as criancas e familias apresentam contextos habitacionais muito distintos: na Zona
Norte Interior as familias estfio inseridas em meios rurais e na Zona de Lisboa em meios
urbanos.

Na andlise da situagfo educativa das criangas portadoras de T21 verificou-se que
esta nfio é semelhante em ambas as zonas geograficas analisadas (Zona Norte Interior e
Zona de Lisboa) uma vez que na Zona de Lisboa todas as criangas passam o seu dia-a-
dia em creches ou jardins-de-infincia, enquanto que na Zona Norte Interior ainda se
regista uma percentagem, nfio negligenciavel, de criangas que passa parte ou a
totalidade do dia com familiares.

A diferenca entre a média das idades dos pais e das mdes das duas zonas
geograficas é uma caracteristica marcante das familias. Com efeito, na Zona Norte
Interior os pais sdo em média 6 a 7 anos menos jovens que os pais da Zona de Lisboa.

No que se refere aos niveis de escolaridade, as mées registam niveis mais elevados
que os pais dentro da mesma zona geografica. Na Zona de Lisboa ambos os
progenitores apresentam habilitagdes literarias bastante mais elevadas do que os da
Zona Norte Interior, isto &, os valores médios do niimero de anos de escolaridade dos

pais na Zona Norte Interior sfo cerca de 40% mais baixos do que na Zona de Lisboa.

Apesar da tipologia do rendimento (remuneragdo mensal fixa) das familias ser
praticamente igual nas duas zonas geograficas, existe uma diferenca substancial quanto
ao tipo de profissdes dos pais. Enquanto que na Zona de Lisboa os pais tém profissdes
de tipo médio, essencialmente associados aos servigos, na Zona Norte Interior os pais
tém profissdes que classificamos de base, ou seja, correspondentes a actividades que se

situam nos niveis mais baixos das cadeias laborais.

O contraste entre as familias das duas zonas geograficas ainda ¢ maior quando se
analisam as classes sociais a que pertencem. Com efeito, as familias da Zona Norte
Interior concentram-se na classe média-baixa, enquanto que na Zona de Lisboa se

distribuem pelas classes média-alta e média, com predominéncia desta tltima.
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No que se refere as Necessidades das familias, em ambas as zonas geograficas do
estudo os valores elevados das frequéncias das varidveis sobre Necessidades de
Informacfio demonstram que estas estdo muito presentes no seio das familias.

Estes resultados sdo consistentes com as investigagdes que identificam, em
diferentes paises e tipos de amostra, as Necessidades de Informagdo como as mais
frequentemente referidas e em maior numero, quando da aplicagdo do mesmo
instrumento “Family Needs Survey (FNS) ou adaptacdes desta mesma escala, e de
acordo com os estudos realizados pelos autores (Bailey, 1999; Bailey & Blasco, 1990;
Bailey & Powell, 2005; Bailey & Simeonsson, 1988; Coutinho, 1996; Dunst, 2002;
Morgado & Beja, 2000; Pereira, 1996; entre outros).

Assumindo que nas zonas geograficas consideradas sécio-econdmicamente
desfavorecidas (Zona Norte Interior) pode ser maior a dificuldade de acesso a
informac#o, poder-se-ia esperar que as Necessidades de Informagfo das familias fossem
mais elevadas neste tipo de zonas do que em zonas consideradas s6cio-econémicamente
desenvolvidas (Zona de Lisboa). Todavia, essa dedugfo nfo ¢é legitimada pela andlise
realizada, pela qual se concluiu que nesta matéria ambas as zonas geograficas sdo
similares. O comum nas duas zonas ¢ as familias indicarem claramente que precisam de
maior informa¢3o mantendo um elevado nivel de necessidades de esclarecimento por
satisfazer e, portanto, as ajudas formais existentes, nfio se encontram a suprir estas

necessidades.

As Necessidades de Apoio também sHo bastante sentidas pelas familias,
apresentando, contudo, valores mais baixos na Zona Norte Interior do que na Zona de
Lisboa. Assim, a andlise dos dados sobre as Necessidades de Apoio das familias revela
com clareza que as familias em ambas as zonas geograficas analisadas (Zona Norte
Interior e Zona de Lisboa) sentem o problema de modo e intensidade muito diferentes,
com as familias da Zona de Lisboa com elevados valores de frequéncias relativas nos
niveis necessita e nédo necessita e as familias da Zona Norte Interior a dispersarem a sua

avaliagdo pelos trés niveis de resposta: necessita, ndo necessita € ndo tem a certeza.
As necessidades que envolvem variaveis relativas & Necessidade sobre como

Explicar aos Outros a situagfo das criangas nfo séo percepcionadas pelas familias em

ambas as zonas geograficas.
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No que se refere & percepgfo de Necessidades dos Servigos da Comunidade
apenas adquire significado na Zona de Lisboa a Necessidade de apoio para encontrar
um servigo para ficar com as criangas por periodos curtos para os pais poderem
usufruir de alguns momentos de lazer e na Zona Norte Interior a mais relevante ¢ a
Necessidade de ajuda para encontrar um servi¢o de apoio social e educativo para o
filho. Assim, nesta categoria de Necessidades as familias das duas zonas geograficas
apresentam diferencas substanciais nas suas percepgdes, verificando-se valores baixos

das respectivas frequéncias relativas em ambas as zonas geograficas.

As Necessidades Financeiras nfio sio destacadas pelas familias em ambas as
zonas, sendo mesmo consideradas nfio necessrias com valores de frequéncia muito
elevados na Zona de Lisboa. Mantendo o foco nas particularidades da deficiéncia das
criangas em questdo (T21), induz-se com frequéncia que nas familias com criangas
portadoras desta deficiéncia as Necessidades Financeiras séo muito sentidas. Porém,
concluimos que em ambas as zonas geogréaficas analisadas (Zona de Lisboa e Zona
Norte Interior) este tipo de necessidades ¢ desvalorizado pelas familias, embora na Zona
de Lisboa seja mais evidente que na Zona Norte Interior, o que seria de esperar tendo
em consideracfio a diferenca de rendimento dos agregados familiares associada ao tipo

de profissio dos pais identificado na analise das Caracteristicas das familias.

Sobre as Necessidades Funcionamento da Vida Familiar em ambas as zonas
geograficas as familias nfo referiram ter este tipo de necessidades, tendo-se obtido

valores elevados de frequéncias relativas para o nivel ndo necessita.

Conforme o que aconteceu no estudo de Pereira (1996), em que as familias
contactadas tinham “ideias muito claras sobre as suas necessidades”, também no nosso
estudo as familias revelaram, de uma forma geral, uma elevada percepgéio das suas

necessidades.

A analise das Necessidades das familias por categorias permitiu-nos concluir que
em ambas as zonas geograficas as Necessidades predominantemente percepcionadas séo
as de Informacgfio. As Necessidades Financeiras so as menos percepcionadas pelas

familias na Zona de Lisboa, passando-se o mesmo com as Necessidades sobre
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Funcionamento da Vida Familiar na Zona Norte Interior. Globalmente da Zona Norte

Interior € maior o numero de familias que percepciona Necessidades.

A andlise das Redes de Apoio Social exigiu uma avaliagdo simultdnea da sua
utilidade e da respectiva disponibilidade em cada zona geografica. Considerando
globalmente as 19 Redes de Apoio Social verificAmos que € maior o numero de familias
na Zona Norte Interior que lhes atribui utilidade do que na Zona de Lisboa. Da anélise
dos valores das frequéncias obtidas pela varidvel ndo disponivel de todas as redes
verifica-se também haver maior nimero de familias que identifica disponibilidade de
Redes de Apoio Social na Zona Norte Interior do que na Zona de Lisboa. Assim, quanto
a disponibilidade das Redes de Apoio Social das familias, verifica-se que ndo sdo
idénticas para as familias que residem em zonas consideradas sécio-economicamente
desenvolvidas (Zona de Lisboa) ¢ para as que residem em zonas consideradas socio-
economicamente desfavorecidas (Zona Norte Interior). De facto sdo identificadas por
bastantes familias como indisponiveis as Redes de Apoio Social Informais N&o
Familiares Sociais em ambas as zonas geograficas, mas a Zona de Lisboa tem a
particularidade de nfo dispor de algumas Redes de Apoio Social Informais Familiares,
designadamente A4juda dos Pais dos Pais, Ajuda dos Pais do Cénjuge e Ajuda dos

Outros Filhos, o que pode ser uma caracteristica das sociedades muito urbanizadas.

Quanto 2 utilidade atribuida pelas familias as Redes de Apoio Social verifica-se
que na Zona Norte Interior, para além das Redes de Apoio Social Formais, sfo
consideradas bastante uteis algumas Redes de Apoio Social Informais e na Zona de
Lisboa sdo apenas consideradas como muito Uteis pelas familias as Redes de Apoio
Social Formais, especificamente a Ajuda do médico da familia ou da crianga, a Ajuda
dos programas de intervengdo precoce, a Ajuda da creche/jardim de infdncia € a Ajuda

dos profissionais.

Concluimos, também, que é mais frequente na Zona Norte Interior (s6cio-
econdmicamente menos desenvolvida) a indica¢fo de utilidade das Redes de Apoio
Social Informais do que na Zona de Lisboa (sécio-econémicamente mais desenvolvida).

Com particular evidéncia na Zona de Lisboa é assumido claramente pelas familias
que um numero significativo de Redes de Apoio Social nfo tem utilidade, apesar de

classificadas como disponiveis pela grande maioria destas, designadamente a Ajuda dos
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parentes, a Ajuda dos parentes do conjuge, a Ajuda dos amigos, a Ajuda dos amigos do
conjuge, a Ajuda dos vizinhos, a Ajuda dos outros pais, a Ajuda dos colegas de trabalho
e a Ajuda dos servigos. Na Zona Norte Interior estas tltimas cinco ajudas, excluindo a
ultima, também sdo classificadas como nfo tteis, mas com valores de frequéncia de
cerca de metade dos da Zona de Lisboa. Além disso, na Zona Norte Interior, sdo ainda
classificadas do mesmo modo outras Redes de Apoio Social Informais, tais como a
Ajuda de grupo de pais, a Ajuda dos grupos sociais/clubes e a Ajuda membros da
igreja/padre.

A andlise da utilidade das Redes de Apoio Social por categorias leva-nos a
concluir que sfo as familias da Zona Norte Interior que atribuem utilidade a maior
niimero de Redes e que as Redes mais valorizadas pelas familias em ambas as zonas
geograficas sfo as Formais Sociais.

As Redes de Apoio Social menos valorizadas pelas familias em ambas as zonas
geograficas sfo as Informais N#o Familiares Individuos e as indicadas como menos

disponiveis as Informais N&o Familiares Sociais.

Assim, parece-nos caber aqui uma explicagdio a partir dos dados das investigacdes
sobre as relagdes de parentesco na familia contemporénea descritas por Saraceno (1997)
e que referem uma familia nuclear que vive no seu interior uma densa rede de relagdes e
trocas entre parentes, conforme o que acontece com as familias do nosso estudo da Zona
Norte Interior.

Parece-nos oportuno referir que, quando a familia tem menos amigos e poucos
familiares disponiveis para a apoiar ou os que existem nfo ajudam muito, pode ser
crucial o papel dos elementos da comunidade que fazem parte da Rede de Apoio Social
Formal (Kazak e Marvin, 1984; Kazak e Wilcox, 1984, cit. in Seligman & Darling,
1997).

Assim, constatdmos também no nosso estudo, a semelhanc¢a de Coutinho (1996) €
Flores (1999), que a Rede referente aos grupos sociais ¢ a considerada simultaneamente
em ambas as zonas geograficas a menos disponivel e a menos Ttil.

Estes resultados levam-nos a equacionar a possivel inexisténcia no nosso pais de
grupos de ajuda mutua, o que € uma pratica frequente nos Estados Unidos onde os
grupos da igreja e outras organizagdes religiosas ou associagdes constituem Redes de
Apoio Social para as familias de criangas com necessidades educativas especiais de

elevada utilidade (Fewell, 1986; Hornby, 1992).

276



Conclusées Gerais do Estudo

Na Zona Norte Interior, as Redes de Apoio Social Informais Familiares sio
relevantes para as familias, ja que a Ajuda dos avds, a Ajuda do conjuge € a Ajuda dos
outros filhos sdo percepcionadas como de muita utilidade, enquanto que na Zona de
Lisboa apenas a Ajuda do cénjuge é valorizada com frequéncia acima dos 50%. Além
destas ajudas, conforme os estudos consultados (Gath, 1973; 1974; Fowle, 1968, cit. in

Fewell, 1986), os filhos sfo um dos principais apoios dos pais.

Das Caracteristicas das criangas e das familias, das Necessidades das familias e da
utilidade das Redes de Apoio Social retira-se a primeira grande concluséo, que € a de
que as duas zonas geograficas em andlise — Zona Norte Interior e Zona de Lisboa — séo
bastante distintas, sem prejuizo de algumas semelhancas em aspectos muito
particulares. De facto, observam-se Caracteristicas das familias que revelam que
estamos perante familias marcadas pelo contexto geografico em que residem, em termos
de niveis de instrugfo, tipo de profissfo, composi¢do do agregado familiar e condig¢des

habitacionais.

As muito poucas correlagdes entre as varidveis relativas as Necessidades das
familias e as idades dos pais, tendo presente o facto dos conjuges na Zona Norte Interior
terem mais seis a nove anos de idade que os congéneres da Zona de Lisboa, revelam néo
ser essa caracteristica que explica a diferenciagdio entre as duas zonas geograficas
quanto a percepcdo de Necessidades. Apenas foram encontradas correlagdes
significativas entre as idades dos pais e trés das Necessidades na Zona de Lisboa e duas
na Zona Norte Interior. Esta conclusdo estd de acordo com o estudo de Blanes, Correa €
Bailey (1999) no qual também ndo foi encontrada relagfo entre as idades dos pais € as

Necessidades expressas.

A anélise correlacional permite, ainda, afirmar que a percepgéio das Necessidades
das familias apenas esta relacionada com um numero muito reduzido de Caracteristicas
das Criancas e Familias, pois, das 672 correlagdes possiveis entre as varidveis de ambos
os grupos, apenas foram encontradas 58 significativas, 13 na Zona Norte Interior e 45

na Zona de Lisboa.

Conclui-se também que as Necessidades de Informag8io, embora percepcionadas com

elevados niveis em ambas as zonas geograficas, nfo estfo associadas as Caracteristicas
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das Criancas e das Familias, como ficou demonstrado pela analise correlacional na qual
o nimero de correlagdes significativas é muito reduzido. A existéncia na Zona de
Lisboa de correlacdes negativas entre a varidvel Necessidade de maior informagdo
sobre maneira como a crianca cresce e se desenvolve e algumas das varidveis relativas
as Caracteristicos das criangas e familias (N° de pessoas do agregado; N° de filhos por
casal familiar; Idade da crianca; Idade da mde; Idade do pai; Tipo de rendimento
familiar) revela que para os valores mais elevados das varidveis correspondentes a estas
caracteristicas ¢ menor o niimero de familias que percepciona essa Necessidade, donde
se pode concluir que sfo os agregados mais jovens e de menores rendimentos que mais
preocupados estio com o futuro dos seus filhos. Também se verificou a néio associag&o
destas necessidades em relagfio 4 zona geografica, podendo assim concluir-se que estas
ndo sdo exclusivas das zonas geograficas em andlise. No entanto, verificaram-se alguns
casos particulares que importa sublinhar. Assim, o facto de nfio terem sido encontradas
correlacdes entre as Necessidades de Informagfio e as varidveis Instrucdo dos pais
revela que a percepglo destas Necessidades ndio estd relacionada com os niveis de
instrugfio dos pais. Também para a Necessidade percepcionada por maior nimero de
familias em ambas as zonas geograficas, a Necessidade de maior informagdo sobre os
servicos e apoios que o filho pode beneficiar no futuro, ndo foram encontradas
correlacdes com as varidveis relativas as Caracteristicas das Criangas e das Familias, dai
se depreendendo que ndio sdo estas que explicam a relevancia da percepgio desta

necessidade.

As Necessidades Financeiras s30 muito pouco percepcionadas pelas familias da
Zona de Lisboa, como se demonstrou na andlise descritiva sobre as mesmas. As
correlagdes significativas negativas encontradas entre todas as Necessidades desta
categoria e a varidvel Tipo de profissdo do pai parecem explicar que a medida que
aumenta o nivel da profissdo do pai diminui o nimero de familias que percepciona
necessidades financeiras, o que poderia reflectir a associag@io que existe entre o nivel
das profissdes dos pais e o rendimento familiar, mas que nfo se verifica por qualquer

correlagio entre esta variavel e as variaveis relativas as Necessidades.

Sobre a categoria Necessidades sobre o Funcionamento da Vida Familiar, que € a
que maior numero de familias da Zona Norte Interior refere ndio necessitar, constata-se

serem inexistentes correlagdes significativas entre as varidveis que lhe correspondem e
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as relativas as Caracteristicas das Criancas e das Familias nesta zona geografica. Por
isso, conclui-se que parece nfio serem as Caracteristicas das Criangas e das Familias que
determinam aquelas percepgdes das familias. Também de verificou a independéncia
entre estas Necessidades e a zona geografica, dai se concluindo nfo existir uma

associacdo entre elas.

As muito poucas correlagdes obtidas entre as varidveis relativas as Redes de
Apoio Social e as Caracteristicas das Criangas e das Familias permitiram-nos concluir
que a utilidade atribuida pelas familias as Redes de Apoio Social, quer em relagfo as
que foram identificadas como muito uteis quer em relago as que foram identificadas
como de pouca utilidade, nfio é explicada pela Caracteristicas das Criangas e das
Familias, nfio constituindo a disponibilidade das Redes um factor limitativo da
avaliacfio das familias dado que estas identificaram ser elevada a sua disponibilidade em

ambas as zonas geograficas.

Para as Redes de Apoio Social consideradas uteis pelo maior nimero de familias,
as Formais Sociais, nfio é encontrada explica¢dio para essa avaliago através da andlise
correlacional, dado existir apenas uma correlagdo significativa na Zona Norte Interior,
entre as variaveis Idade da mde e Ajuda dos Programa de intervengdo precoce, de todas
as variaveis correspondentes a essa subcategoria de Redes e as correspondentes as
Caracteristicas das Criancas e das Familias. Por outro lado, também se verificou que a
percepcio da utilidade destas Redes ¢ independente da zona geografica e, por isso, ndo
existe associaclio entre as varidveis relativas a estas Redes e as zonas geograficas

estudadas.

Quanto as Redes de Apoio Social menos valorizadas pelas familias, as Informais
N&o Familiares Individuos, constata-se, em matéria de correlagdes, 0 mesmo que para
as Redes Formais Sociais e, por isso, que a avaliagio da utilidade destas Redes pelas
familias também nfio é explicada por associagdes entre as variaveis que lhe

correspondem e as das Caracteristicas das Criancas e das Familias.

Concluindo, os resultados do estudo permitem-nos afirmar que as familias das
duas zonas geograficas analisadas (Zona Norte Interior ¢ Zona de Lisboa) apresentam

caracteristicas bastante diferentes e que a percepgdo que tém das suas Necessidades € a
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utilidade que atribuem as Redes de Apoio Social, quando consideradas globalmente, sio
bastante diferentes. Todavia, no que se refere as Necessidades, sdo excepg¢do as
categorias Necessidades de Informac#io e Necessidades sobre o Funcionamento da Vida
Familiar, sendo que na primeira categoria a generalidade das familias identifica ter esse
tipo de necessidade, enquanto que na segunda categoria a generalidade das familias
refere nfio ter esse tipo de necessidades. Também ¢ excepgdo a concluséo geral sobre as
semelhancas e as diferencas entre as duas zonas geograficas em apreco o facto da
maioria das familias atribuir utilidade 4 mesma Rede de Apoio Social, verificando-se

essa semelhanca na categoria das Redes de Apoio Social Formais Sociais.

Em relagfio 4 associagfo das Caracteristicas das Criangas e das Familias com a
percepcio das suas Necessidades e sobre a utilidade que atribuem as Redes de Apoio
Social, concluimos que nfio se verificaram correlagdes significativas entre as varidveis
destes grupos, quando se avaliam globalmente, que expliquem as percep¢les e as
avaliagdes das familias. Por isso, podemos concluir que estas percepgdes e a utilidade
atribuida pelas familias nfio estfio significativamente associadas as Caracteristicas das
Criangas e das Familias. A excepgdo a esta conclus@io apenas podera ser considerada na
Zona de Lisboa e para as categorias Necessidades de Informagéo e Necessidades
Financeiras. As primeiras estdo relacionadas com a composi¢éo do agregado familiar e
com as idades da crianga e dos pais € as segundas com a composi¢io do agregado
familiar, namero de filhos do casal, tipo de rendimento familiar, instrugdio dos pais e
classe social.

E, ainda, de referir o facto de todas as Redes de Apoio Social a que as familias
atribuiram maior e menor utilidade terem sido identificadas com disponibilidade
elevada, ou seja, identificadas como disponiveis pela grande maioria das familias da
amostra. Assim, podemos inferir que as conclusdes sobre a utilidade das Redes de

Apoio Social ndo foram limitadas por esta condigdo.

Como resultado deste estudo podemos concluir que as familias das duas zonas
geograficas sdo distintas quanto & percepgfio das suas Necessidades e a avaliagfo da
utilidade das Redes de Apoio Social, apesar de apresentarem semelhancas em relagfo as
Necessidades de Informacdo, 4 ndo necessidade de ajuda sobre o Funcionamento da
Vida Familiar e existir coincidéncia nas Redes que consideram de maior utilidade

(Formais Sociais) e que consideram de menor utilidade (Informais N&o Familiares

280



Concluséoes Gerais do Estudo

Individuos). A analise correlacional efectuada entre as varidveis referentes as
Necessidades das familias e as Redes de Apoio Social e as referentes as Caracteristicas
das criangas e das familias nfo parece explicar as diferengas encontradas na grande
maioria das percep¢Oes das Necessidades e avaliagdes da utilidade das Redes de Apoio
Social. Portanto, parecem existir outros factores que poderfio estar associados as
caracteristicas das familias que eventualmente expliquem essas diferengas e/ou estarem
associados ao tipo de instrumentos utilizados que nfio permitiram o esclarecimento mais

aprofundado das respostas obtidas.

Ap6s a realizagdo do presente estudo e, considerando a importancia de aprofundar
o conhecimento sobre as familias de criangas com necessidades educativas especiais
permanentes e tempordrias, para a implementacio de novas praticas educativas,
gostariamos de referir algumas sugestdes para trabalhos futuros.

Perante os resultados do trabalho que agora concluimos e relativamente a
investigagBes futuras neste 4mbito, seria interessante a utilizagdio de outro tipo de
instrumentos para a recolha de dados. A entrevista e a observagdo das dindmicas
familiares poderfo permitir a compreensfio da diversidade de situagdes em que as
familias se encontram, com maior eficicia. Seria também interessante a abordagem
sistemética as familias nas diferentes etapas da vida das criangas com T21.

Assim, relativamente aos aspectos metodologicos a utilizar em novas
investigagdes neste dmbito, pensamos que serd interessante combinar a metodologia
qualitativa e a quantitativa, o que poderd permitir uma melhor compreensio do

fenémeno a investigar.

Estudos com criangas com necessidades educativas especiais de diferentes
tipologias e suas familias seriam, também, interessantes porque as caracteristicas das
crian¢as, sendo outras, podem implicar Necessidades e Redes de Apoio Social

diferentes.

O conhecimento da percep¢do das necessidades dos profissionais no seu
relacionamento com as familias de criangas com T21 e outras problemadticas podia
permitir a identificagdo e a compreensdo das forgas, preocupacdes e necessidades das

familias e dos profissionais que se colocam as parcerias familias-profissionais.
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A identificagio das necessidades de formagio dos profissionais de intervengéo
precoce, face ao trabalho com as familias e suas criangas, constituiria um bom
contributo para a concep¢do e implementagio de novos curricula para os diferentes

niveis de formag#o (inicial e especializada)

Finalizando, nfio podemos deixar de referir quiio importante seria, quer para
futuras investigagdes, quer para o planeamento da intervengéo educacional em todas as
suas vertentes, a existéncia de uma base de dados actualizada, integrando todas as

criancas com necessidades educativas especiais, suas tipologias e sua localizag¢#o.
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Anexo I - Ficha de Caracterizac@o da Crianca e da Familia

FICHA DE CARACTERIZACAO DA CRIANCA E DA
FAMILIA

DADOS RELATIVOS A CRIANCA

1. DADOS DE IDENTIFICACAO

Data /___/
Nome: Sexo
Morada:
Localidade: Telef:
Data Nasc: /___/ Ordem de nascimento:
Idade:

Vive com os pais:
[] sim

[] ndo Vive com

2. TIPO DE DIFICULDADE
Diagnéstico: Trissomia 21

Problemas associados:
[ ] cardiacos
[ ] Respiratérios
[ ] Auditivos
E‘ Visuais

Outros
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Anexo I - Ficha de Caracterizacio da Crianca e da Familia

3. SITUACAO EDUCATIVA

Escola/Infantdrio ou Creche que a crianga frequenta

desde

A crianca vai a creche/infantdrio:
|:| Durante todo o dia
[ ] sé de manhd
D Sé6 & tarde

No caso da crianca ndo ir & creche/infantdrio, com quem fica durante o dia?

[ ] Mée [] Ama [ ] Avés

D Outros

4. APOIO TERAPEUTICO E/OU PSICOPEDAGOGICO

Frequenta Ja N° de vezes

uando? Local
actualmente| frequentou Q p/semana’/horas

Fisioterapia

T. Ocupacional

T. Fala

Psicologia

Psicomotricidade

Apoio do ensino
especial

Outros

DADOS RELATIVOS A FAMILIA

5. CARACTERIZACAO DA MAE

Data de Nasc. Idade

Nacionalidade
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Anexo I - Ficha de Caracteriza¢@o da Crianca e da Familia

Estado civil:
[ ] Solteira
[ ] Casada
[ ] Vive com companheiro
[ ] separada/divorciada
Vidva

Habilitagdes literdrias

Profissdo

Situagdo actual de emprego:
] Empregada a tempo inteiro e efectiva
Empregada a tempo inteiro a contrato
[ ] Empregada a meio tempo
[ | Desempregada
[ ] Reformada
[ ] Outra situacdo Qual?

6. CARACTERIZACAO DO PAI

Data de Nasc.

Nacionalidade

Habilitacdes literdrias

Idade

Profissdo

Situagdo actual de emprego:
[ ] Empregado a tempo inteiro e efectivo
[ ] Empregado a tempo inteiro a contrato
Empregado a meio tempo
Desempregado

[ ]
[ ]
[ ] Reformado
[]

Outra situagdo Qual?




Anexo I - Ficha de Caracterizagdo da Crianca e da Familia

7. COMPOSICAO DO AGREGADO FAMILIAR

N° de filhos Idades

N° total de pessoas do agregado familiar

8. FONTES DE RENDIMENTO FAMILIAR

|| sustentados pela beneficéncia piiblica ou privada

D Saldrios-remuneragdo por semana, dia, horas ou tarefa

[ ] Vencimento mensal fixo

[I Lucros de empresas, altos honordrios, lugares bem remunerados
[ ] Fortuna herdada ou adquirida

9. CARACTERIZACAO DO CONTEXTO HABITACIONAL

Caracteristicas do alojamento:

Da) Alojamentos impréprios, barracas/andares s/conforto, ventilagdo,
iluminagdo

Db) Categoria infermédia entre a) e c)

Dc) Casa ou andares modestos, em boas condigdes, bem iluminados e are jados,
¢/WC e cozinha

Dd) Casas ou andares espagosas e confortaveis

[_le) Casas ou andares luxuosos e muito grandes, mdximo conforto

Aspecto do bairro habitado

[ ]a) Bairros de lata

[_1b) Bairro operdrio, populoso, mal arejado, préximo de fdbricas ou estagoes
de comboio

[ ) Ruas comerciais ou estreitas e antigas, ¢/ casas de aspecto geral pouco
confortavel

[_1d) Bairro residencial bom, de ruas largas ¢/ casas confortdveis e bem
conservadas

[l e) Bairro residencial elegante, onde o valor do terreno é elevado

Zona de Habitagdo

D Urbana
[___l Suburbana

[ ] Rural
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Anexo Il - Questiondrio sobre as Necessidades das Familias

QUESTIONARIO SOBRE AS NECESSIDADES DAS FAMILIAS

O presente Questionario destina-se a ser preenchido pelas familias das criangas
com deficiéncia comprovada (Sindrome de Down).

Os itens deste QUESTIONARIO referem-se a possiveis necessidades sentidas
pelas familias.

Dos varios itens seleccione apenas os que dizem respeito ao tipo de ajuda que a
sua familia necessita e de acordo com a seguinte escala:

1 2 3

Nao necessito deste tipo . Necessito deste tipo da
. Nao tenho a certeza .
de ajuda ajuda

Para sinalizar a situacdo pretendida cologue uma cruz (X) no quadrado respectivo.

O QUESTIONARIO é anénimo. Deve, no entanto, preencher a “Ficha de
Caracterizacédo da Crianga e da Familia” que acompanha este Questionario
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Anexo II - Questiondrio sobre as Necessidades das Familias

NECESSIDADES DE INFORMAGAO

. Necessito de maior informagao sobre a

. Necessito de maior informacéo sobre a

. Necessito de maior informacéo sobre a

. Necessito de maior informacédo sobre

. Necessito de maior informagdo sobre

. Necessito de maior informagao sobre a

. Necessito de maior informagéo sobre a

deficiéncia e as necessidades especifi-
cas do meu filho

maneira de lidar com o meu filho

maneira de ensinar o meu filho

maneira de falar com o meu filho

0S SEervicos e 0s apoios que presen-

temente estdo mais indicados para o
meu filho

0S servicos e os apoios de que o meu
filho podera beneficiar no futuro

maneira como a crianga cresce e se

desenvolve

NECESSIDADES DE APOIO

10.

. Necessito de ter alguém na minha

. Necessito de ter mais amigos com

familia com quem possa falar mais

sobre os problemas que a deficiéncia
do meu filho coloca

quem conversar

Necessito de mais oportunidades para

me encontrar e falar com os pais de
outras criancgas deficientes ‘
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Anexo II - Questiondrio sobre as Necessidades das Familias

11. Necessito de mais tempo para falar
com os professores e terapeutas do
meu filho

12. Gostaria de me encontrar regularmente
com um conselheiro (médico, psico-
logo, técnico de servigo social) com
quem possa falar sobre os problemas
que a deficiéncia do meu filho coloca

13.Necessito de informagdes escritas
sobre os pais das criangcas que tém os
mesmos problemas que o meu filho

14. Necessito de maistempo para mim
proprio

EXPLICAR AOS OUTROS

15.Necessito de mais ajuda sobre a forma
de explicar a situagdo do meu filho aos
amigos

16.0 meu marido (ou a minha mulher)
precisa de ajuda para compreender e
aceitar melhor a situagdo do nosso filho

17.Necessito de ajuda para saber como
responder quando amigos, vizinhos ou
estranhos, me fagam perguntas sobre a
situacéo do meu filho

18.Necessito de ajuda para explicar a
situagdo do meu filho a outras criangas
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Anexo II - Questiondrio sobre as Necessidades das Familias

SERVIGOS DA COMUNIDADE

19. Necessito de ajuda para encontrar um
médico que me compreenda e com-

preenda as necessidades do meu filho

20. Necessito de ajuda para encontrar um
servico que quando eu tiver necessi-
dade (descansar, ir ao cinema, ir a uma

festa...) fiqgue com o meu filho, por
periodos curtos, e que esteja habilitado
para assumir essa responsabilidade

21.Necessito de ajuda para encontrar um
servico de apoio social e educativo para
o meu filho

NECESSIDADES FINANCEIRAS

22 Necessito de maior ajuda no paga-
mento de despesas como: alimentagao,

cuidados meédicos, transportes, ajudas
técnicas (cadeira de rodas, protese
auditiva, maquina braille...)

23.Necessito de maior ajuda para obter o
material ou 0 equipamento especial de
gue o meu filho precisa

24. Necessito de maior ajuda para pagar

despesas com terapeutas, estabeleci-
mento de educacdo especial ou outros

servicos de que o meu filho necessita

25.Necessito de maior ajuda para pagar

a servigcos de colocagao temporaria (os
referidos no ponto 20)
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Anexo II - Questiondrio sobre as Necessidades das Familias

FUNCIONAMENTO DA VIDA FAMILIAR

26.A nossa familia necessita de
ajuda para discutir  problemas
e encontrar solugbes

27.A nossa familia necessita de
ajuda para encontrar forma de,
nos momentos dificeis, nos
apoiarmos mutuamente

28. A nossa familia necessita de
ajuda para decidir quem fara as
tarefas domésticas, quem tomara
conta das criangas e outras
tarefas familiares

Dos 28 itens deste Questionario indique, até ao maximo de 10, os que na sua
opinido correspondem as maiores necessidades da familia

ltem n® ltem n°

I N N
S ©® N O

6-11




Anexo II - Questiondrio sobre as Necessidades das Familias

Utilize este espaco para indicar outras necessidades da familia nao
contempladas nos itens anteriores
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Anexo III - Questiondrio sobre as Redes de Apoio Social

QUESTIONARIO — REDES DE APOIO SOCIAL

As pessoas e grupos em baixo discriminados sao frequentemente aqueles que prestam
apoio ou ajudam, de varias formas, as familias que tém bebés ou crian¢cas muito pequenas.
Com este questionario pedimos-lhe que indique o quanto, cada uma dessas pessoas ou
desses grupos, tem ajudado a sua familia.

Por favor, faga um circulo a volta da resposta que melhor descreve o quanto essas pessoas
ou grupos tém sido prestaveis para a sua familia durante os dltimos trés a seis meses.

Que ajuda tem dado cada uma Nao Nao Por Geral- Ajuda Ajuda
das seguintes pessoas ou dispo- ajuda vezes mente muito imenso
grupos na tarefa de criar o(s) nivel ajuda ajuda

seu(s) filho(s)

1. Os meus pais ND 1 2 3 4 5
2. Os pais _do meu conjuge (ou ND 1 2 3 4 5
companheiro)

3. Os meus parentes ND 1 2 3 4 5
4. Os parentes_do meu conjuge ND 1 2 3 4 5
(ou companheiro)

5. O meu conjuge (ou

companheiro) ND 1 2 3 4 5
6. Os meus amigos ND 1 2 3 4 5
7. Os amigos do meu cénjuge

(ou companheiro) ND 1 2 3 4 5
8. Os meus proprios filhos ND 1 2 3 4 5
9. Os vizinhos ND 1 2 3 4 5
10. Outros pais ND 1 2 3 4 5
11. Colegas de trabalho ND 1 2 3 4 5
12. Grupos de pais ND 1 2 3 4 5
13. Grupos sociais/clubes ND 1 2 3 4 5
14. Membros da igreja/padre ND 1 2 3 4 5
15_. Médico de familia ou da ND 1 2 3 4 5
crianga

16. Programa de intervengao ND 1 2 3 4 5
precoce

17.Crechel/Jardim de Infancia ND 1 2 3 4 5
18. Profissionais (Assistentes

Sociais, Terapeutas, ND 1 2 3 4 5
Professores, eic.)

19. Servigos (Sadde, Servigos

Sociais, Salide Mental, etc.) ND 1 2 3 4 5
20. ND 1 2 3 4 5

Muito obrigada pela sua colaboragao
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Anexo IV - Dados de Base Sistematizados
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Anexo IV - Dados de Base Sistematizados
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