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Resumo:A safisfacdo das necessidades de apoio dos pais com filhos com
incapacidades, cujo nascimento implica alteracdes no equilibrio da estrutura
familiar, € essencial ndo sé para o bem-estar dos pais, mas para o
desenvolvimento dos filhos. Foi sob este argumento que surgiu o interesse pelo
estudo das redes de suporte, como estratégia de coping, no apoio 4s
necessidades das familias.

O objetivo deste estudo consistiu em avaliar as necessidades de apoio de 226
pais de criancas, jovens e adultos com incapacidade que participaram no 1°
nivel das Oficinas de Pais — Grupo de Apoio Emocional (GAE), designadamente:
(1) os fipos de apoio identificados pelos pais como alvo de maior necessidade;
(2) a relacdo entre as necessidades de apoio e as caracteristicas dos
pais/familia e filhos com incapacidades; (3) as mudancas ocorridas nas
necessidades de apoio apds a oficina. Para tal, administrdmos, antes e apds o
GAE, uma versdo da Escala de Funcdoes de Apoio (Dunst, Trivette, & Deal, 1988).
Os resultados mostraram que as necessidades parecem relacionar-se com: (i)
apoios nos aspetos praticos do quotidiano; (i) apoio emocional; (i) apoio dos
servicos e dos profissionais de salde e de educacdo. E ao nivel do apoio
emocional que os pais revelam maiores necessidades de ajuda. Os pais de
criancas mais novas reportam maior necessidade de ajuda, nos aspetos prdticos
do quotidiano e dos servicos/profissionais de salude e de educacdo.
Adicionalmente, o grau de necessidade aumentou no final da formacdo.
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Introdugado

O nascimento e o cuidar de um filho com incapacidade tem um impacto
profundo e significativo na familia (Gronita, 2007; Mcwilliam, 2003), colocando nesta
uma enorme pressdo  (May, 1997). Se, independentemente do fipo de

incapacidade, toda a familia vai ter de aprender a lidar com uma nova e

inesperada situacdo (Havens, 2005), o seu impacto depende, em grande parte, das
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estratégias adotadas para lidar com ele. Simeonsson (2000) enfatiza a ideia de que
as familias com um filho com incapacidade sentem necessidades complexas em
diferentes dimensdes, que poderdo ter um cardter momenténeo ou continuo:
necessidades de informacdo; necessidades de suporte; necessidades de
explicacdo aos outros; necessidades de servicos da comunidade; necessidades
financeiras e necessidades sobre o funcionamento da familia.

Se McWilliam (2003) refere que o tipo e o grau de severidade irdo determinar
as situacoes que a familia enfrentard, Dunst, Trivette and Deal (1988) salientam que
o modo como as familias lidam com as situacdes de tensdo provocadas pela
incapacidade de um filho é mediada pela qualidade do apoio que recebem das
suas redes de apoio formal e informal.

De facto, estas familias a par de lidarem com as mesmas responsabilidades e
pressdes que enfrentam os outros pais, experienciam maior stresse e exigéncias pelo
facto de cuidarem de um filho com maior dependéncia dos seus cuidados, logo,
com necessidades adicionais de suporte nas atividades do quotidiano. Como
consequéncia, precisam, quase sempre, de maior apoio médico, de mais
informacdes sobre o seu filho como sejam nos aspetos desenvolvimentais, o que as
faz vivenciar, mais frequentemente, sentimentos de inseguranca e situacodes de
stresse (ex: Brito & Dessen, 1999; Fiamenghi & Messa, 2007; Goes, 2006; Henn, Piccinini
& Garcias, 2008; Paniagua, 2004; Pentean & Suguihura, 2005).

Confudo, os mesmos autores acordam na ideia de que o impacto produzido
pelo filho com incapacidade depende das estratégias adotadas para lidar com ele
e das redes, formais e informais, de suporte que o meio coloca a disposicdo para
contfrariar o isolamento que, muitas vezes, a existéncia de um filho com
incapacidades provoca (Seligman & Darling, 2007). Relativamente as redes formais

Dunst e Trivette (1994) consideram ser crucial que a prestacdo de ajuda enfatize a



Diversidade e Educacdo: Desafios Atuais |

capacitacdo das familias para resolver problemas, fazer face as necessidades, ou
atingir os seus objetivos, através da aquisicdo de competéncias que Ihes permitam
experimentar um maior senfido de controlo da sua vida.

De facto, a importéncia do apoio social na vida destas familias fem sido um
fendbmeno recentemente estudado, sendo visto, atualmente, como um fator
importante para o bem-estar fisico e mental de todos os seus membros (Bailey et al.,
2007; Trivette & Dunst, 2005).

E a capacidade de lidar com a nova situacdo vai depender de vdrias
variaveis, como a sua interpretacdo do novo evento, do apoio da familia alargada,
dos recursos da comunidade, das caracteristicas da estrutura familiar, da
personalidade dos membros da familia, da situacdo financeira, do nivel
educacional, da capacidade para resolver problemas, do relacionamento entre o
casal e o apoio social (Emerson, 2003; Fazil, Wallace & Singh, 2004).

A participacdo em grupos de intervencdo e programas de auxilio pode ser de
muita ajuda a familia, pois auxiliam no incremento de informacdes e das estratégias
de coping e adaptacdo, gerando a possibilidade de compartilhar as suas vivéncias
com outras pessoas que convivem com uma realidade semelhante.

Mais que nunca, o enfoque sobre a adaptacdo das familias de criancas com
incapacidade indica a importdncia dos prestadores de servicos em compreender
os sistemas parentais, fanto no sentido mais lato, como na sua especificidade.
Estudos recentes comprovam a importdncia em compreender as visdes do mundo
das familias, os seus valores, as suas crencas espirituais, as suas prioridades e as suas
preocupacoes do dia-a-dia (King, et al, 2009).

Durante as tentativas e esforcos sociais que levaram as mudancas relativas a
inclusdo, o enfoque dos servicos era geralmente na pessoa com incapacidade

(Redmond & Richardson, 2003).
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Os modelos propostos por Dunst (2000) e por Guralnick (2005) trouxeram um
contributo importante que se traduziu, e traduz, na énfase que colocam na
capacitacdo e no fortalecimento da familia, assim como no desenvolvimento das
suas redes de apoio social. A abordagem centrada na familia, tornou-se, entdo,
num modelo essencial para resulfados mais eficazes no desenvolvimento
biopsicossocial do filho com incapacidade. Ndo admira, por isso, que a
capacitacdo parental seja entendida como fundamental para a criacdo de
oportunidades para o desenvolvimento de competéncias.

Segundo Branddo e Craveirinha (2011) os grupos de pais sdo uma forma
destes estabelecerem novas relacdes com pessoas com quem se identificam,
permitindo a parfilha de frustracdes, alegrias, receios, onde o estigma e o
desaprovacdo ndo se enconira, dada a compreensdo dos pais pela situacoes
vividas.

Para Crowley (2002), estes grupos focam-se na promocdo da capacitacdo
dos pais, promovendo a autoestima e adequacdo das expetativas parentais em
relacdo ao filho com incapacidade, salientando a importdncia de um tempo para
o casal e tempo para o proéprio e, ainda, levando ao reconhecimento da
necessidade de aprender a reconhecer, aceitar e expressar sentimentos e
emocoes.

Cada familia tem o seu préprio curso de vida, passando por diferentes estddios
e por fatores stressantes (Fine & Kotelchuck, 2010). A familia organiza, assim, o seu
modus operandi para lidar com a situacdo, dependendo de diferentes
condicionalismos (e. g., as condicdes pessoaqis, as condicdes da comunidade, o
sentido de pertenca, a interacdo entre os membros, desenvolvimento da confianca
e coping) e dependendo, em grande parte, das estratégias que adota para lidar

com o fator de perturbacdo (Kelly, Booth-Laforce & Spieker, 2005).
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Ao querermos estudar as necessidades das familias nesta situacdo, tivemos
como preocupacdo de fundo o pressuposto de que cada percurso € Unico e que
cada acontecimento é vivido num tempo especifico, com respostas sociais e
institucionais diferentes e condicdes de vida e socioecondmicas diferenciadas. A
vida das familias e dos seus filhos ndo é, de todo, linear. Trata-se de uma vida
marcada por continuidades e descontfinuidades, obstdculos e desvios, retornos e
avancgos.

Para este estudo recorremos ao modelo de capacitacdo da associacdo Pais-
em-Rede (PeR). A associacdo tem como objetivo promover a inclusdo das pessoas
com incapacidade, através da criacdo de uma rede de suporte, centrada na
familia, que incentive o desenvolvimento das suas competéncias parentais.

Esta associacdo, em parceria com o ISPA - Instituto Universitdrio de Ciéncias
Psicoldgicas Sociais e da Vida, iniciou, em 2011, o projeto Oficinas de Pais/Bolsas de
Pais, visando apoiar e capacitar os pais, potenciando a sua autonomia e
competéncias e ofimizando as redes de apoio social, tendo como objetivo Ultimo a
constituicdo de bolsas de pais prestadores de ajuda.

Este estudo focalizou-se nas necessidades sentidas pelas familias de criancas e
jovens/adultos com incapacidade que participaram no 1° nivel das Oficinas de Pais,
denominado Grupo de Apoio Emocional-GAE, esperando, desse modo, dar algum

contributo para uma melhor compreens@o dos problemas que se Ihes colocam.

Método
Participantes

Integraram este estudo 214 pais de criancas, jovens e adultos com
incapacidade com idades entre 0s 12 meses e os 41 anos, que participaram no 1°

nivel das oficinas, Grupo de Apoio Emocional-GAE, durante o ano civil de 2013 (12
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casos ndo foram considerados vdlidos para a andlise e, por isso, foram removidos).
Os pais foram recrutados através de divulgacdo via website da associacdo,
facebook, contactos pessoais em sessdes de divulgacdo do PeR, associados,
comunicacdo social e distribuicdo de flyers alusivos as Oficinas.

Dos 214 casos — que preencheram as Escalas no momento de avaliagcdo inicial
-, 167 voltaram a preenché-las no final da formacado.

A idade dos respondentes varia num amplo espectro entre 21 e 74 anos
(M=41.91; DP=8.65) e 90.2% (N=193) sdo do sexo feminino. A grande maioria (N=211,
98.6%) tem um filho com incapacidade, existindo, no entanto, 3 respondentes com
mais de um filho com incapacidade. 161 (76.7%) dos parficipantes pertencem a
familias tradicionais — casais (casados, unido de facto) — e 49 (23.3%) representam
familias monoparentais. As habilitacdes literdrias apresentam uma representacdo
homogénea, 30.4% possuem o nivel bdsico (completo ou incompleto), 38.3%
possuem o ensino secunddrio e 31.3% o ensino superior.

Aproximadamente 70% dos filhos com incapacidade tém menos de 13 anos
(N=147), 65.6% (N=137) sdo rapazes e 34.4% (N=72) sdo raparigas. 188
criancas/jovens (55.1%) sdo filhos Unicos e, 96 (44.9%) tém irmdos, sendo que destes,
36 (37.5%) sdo ocupam o primeiro lugar na fratria, 45 (46.9%) o segundo e 15 (15.6%)
o terceiro lugar.

As valéncias mais presentes a apoiar as criancas/jovens com incapacidade
sdo: a terapia da fala, cujo servico serve mais de metade da populacdo
investigada (N=70; 69.5%), seguida da terapia ocupacional (N=70; 45.7%). Em média
as criancas/jovens com incapacidade recebiam apoio de 3 valéncias, sendo que
61 (28.50%) ndo tinham qualquer tipo de apoio, 85 (39.72%) tinham apoio de uma a

duas valéncias e 68 (31.3%) tinham apoio de frés ou mais valéncias.
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Procedimentos

A inscricdo dos pais para participarem nos GAE foi realizada nas diferentes
regides, através dos nucleos da Associacdo. Todos os dinamizadores/facilitadores
das Oficinas, realizadas em diferentes pontos do pais, receberam formacdo para o
efeito. Os GAE decorreram em 7 sessdes, com frequéncia quinzenal, conduzidas
com grupos que variaram entre 9 a 15 pais participantes.

As Oficinas cenfraram-se na pessoa, nas suas necessidades € Nnos recursos.
Fortalecem-se as suas competéncias; promove-se a descoberta/construcdo e
utilizacdo de redes sociais de apoio de cada um e o facilitador assume-se como
mediador das interacdes entre os pais.

Foi realizada uma avaliacdo inicial, solicitando aos pais que preenchessem um
questiondrio de caracterizagcdo, bem como uma escala sobre as necessidades de
apoio. Esta escala foi também aplicada no final do GAE, com o propdsito de avaliar
os efeitos produzidos.

Instrumentos

Questiondrio de caracterizagdo sécio demogrdfica das familias, estruturado em
duas partes: (1) caracteristicas dos pais: idade, sexo, habilitacdes académicas,
modelo familiar; (2) caracteristicas do filho com incapacidade: idade, sexo,
diagndstico, se tfem irmdos e posicdo na fratria, terapias que frequenta.

Escala de Fungoes de Apoio, adaptada da Supports Function Scale (Dunst, Trivette,
& Deal, 1988), destina-se a avaliar as necessidades de apoio sentidas pelos pais
identificando a frequéncia com que estes sentem essas mesmas necessidades. A
escala consiste em 15 itens contendo diferentes tipo de ajuda, aos quais 0s pais
respondem indicando a frequéncia com que sentem necessidade de ajuda. As
respostas sdo pontuadas numa escala de Likert de 4 pontos, podendo variar entre 1

(nunca) e 4 (sempre). A escala foi preenchida no inicio e no fim dos GAE.
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Andlise de dados

Os dados reunidos foram organizados e tratados com recurso ao soffware
Statistical Package for Social Sciences® (SPSS - versdo 19.0 para Windows).
Previamente & andlise dos resultados principais estuddmos o comportamento dos
dados, designadamente os valores omissos, eliminando os respondentes com frés ou
mais respostas omissas ao total de itens da Escala de Funcdes de Apoio. A
aplicacdo deste procedimento levou a remocdo de 12 casos.

A andlise factorial exploratéria - método de extracdo das Componentes
Principais e rotacdo Varimax — a estrutura interna da Escala de Funcoes de Apoio
mostrou que esta era susceptivel de se organizar em 3 factores alusivos aos apoios
nos aspetos prdticos do quotidiano, apoio emocional e apoio dos servicos e dos
profissionais de saude e de educacdo. A Tabela lilustra a estrutura final da Escala

de Funcdes de Apoio.

Tabela 1. Estrutura fatorial final da Escala de Funcdes de Apoio

Apoio nos aspetos prdticos do quofidiano

ltem C — Alguém que o/a ajude nos aspetos praticos do seu dia-a-dia, em casa.

ltem A - Alguém que o/a ajude a tomar conta do(s) seu(s) filho(s).

ltem K — Alguém que cuide do(s) seu(s) filho(s) em caso de impossibilidade sua.

ltem M — Alguém que o/a possa transportar ou ao seu filho em caso de necessidade.

ltem O - Alguém que cuide do(s) seu(s) filho(s) para que possa dispor de mais tempo para si
proprio/a.

Apoio emocional

ltem D — Alguém em quem possa confiar e com quem possa falar das coisas que o/a preocupam

ltem E — Alguém com quem possa conviver ou distrair-se.

ltem H — Alguém que o/a encordje ou lhe dé forca para seguir em frente quando as coisas Ihe
parecem dificeis.

Item G — Alguém gue converse consigo quando necessita de conselhos

Apoio dos servigos e dos profissionais de saide e de educagdo

Item N — Alguém que o/a possa informar sobre Servigcos para o seu filho ou para outros familiares

ltem | - Alguém que o/a ajude a encontrar-se e a trocar impressdes com outras familias com
filno(s) em situagdes semelhantes

Iltem B — Alguém que o/a ajude a resolver problemas junto de Servicos.

ltem J — Alguém com quem possa conversar e informar-se sobre como brincar, falar ou ensinar
o(s) seu(s) filho(s).

Item L — Alguém com quem possa falar sobre questdes relacionadas com a educagdo/salde
do(s) seu(s) filho(s).

Iltem F — Alguém que o/a gjude a explicar o problema do(s) seu(s) filho(s) aos outros
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Ao nivel da consisténcia inferna, os valores de alfa de Cronbach mostraram ser
adequados (apoios nos aspetos prdaticos do quotidiano=.833; apoio emocional
=.830; apoio dos servicos e dos profissionais de saude e de educacdo = .777),
legitimando a obtencdo das médias das respostas aos itens alocados a cada fator,

gue constituiram as varidveis dependentes em estudo.

Resultados
Grau de necessidade dos diferentes fipos de ajuda
A Tabela 2 apresenta as médias do grau de necessidade dos diferentes fipos

de ajuda.

Tabela 2. Médias obtidas em cada fator da Escala de Funcdes de Apoio na avaliacdo inicial

e final
Avdliacdo inicial Avaliagao final
M DP M DP
Apoio nos aspetos praticos do quotidiano 2.21 0.64 2.28 0.55
Apoio emocional 2.54 0.60 2.60 0.56
Apoio dos servigos/profissionais (saude & educacao) 2.31 0.50 2.43 0.48
Total 2.33 0.48 2.42 0.44

A andlise das respostas — no inicio do GAE - relativas a necessidade dos
diferentes tipos de ajuda evidenciou diferencas significativas, (F(2,426)=34.782;
p<.001, Np?=.140), com 0s pais a revelaram sentir maior necessidade de ajuda ao
nivel do apoio emocional, ou seja, dos aspetos relacionados com a necessidade de
conviver, de se distrair e até mesmo de receber forca e encorajamento para lidar
com os momentos mais dificeis. O teste de comparacdes multiplas de Bonferroni
mostrou que o grau de necessidade de apoio emocional é estatisticamente

predominante face ao grau de necessidade de apoio nos aspetos prdaticos do
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quotidiano (p<.001) e de apoio dos servicos/profissionais de saude e de educacdo
(p<.001).

Repetimos a andlise, agora com os dados das respostas dos pais no final do 1°
nivel de modo a percebermos as alteracdes induzidas pela mesma. Esta andlise
revelou o que j& haviamos verificado com as respostas iniciais, isto &, existem
diferencas, estatisticamente significativas, no grau de necessidade dos diferentes
tipo de ajuda, (F(2,332)=34.027; p<.001, np?=.170), com supremacia da necessidade
de apoio emocional em relacdo aos restantes dois fipo de apoio (p<.001).
Adicionalmente, a necessidade de apoio dos servicos/profissionais de saude e de
educacdo passou a ser fambém significativamente superior face a necessidade de
apoio nos aspetos prdticos do quotidiano (p=.001).

Comparacdo entre grupos

De modo a melhor compreender as necessidades de apoio sentidas pelos pais
fomos apurar a existéncia de diferencas em funcdo das varidveis pessodis dos
respondentes. Esta andlise recaiu sobre os dados apenas da primeira aplicacdo do
questiondrio, por considerarmos que as respostas obtidas, ainda ndo sujeitas a este
1 nivel, ser@o as que melhor correspondem ao panorama dos pais com filhos com
incapacidade.

Grau de necessidade em funcdo de caracteristicas dos pais

Ao nivel da idade, vimos que atfravés do teste de correlacdo de Pearson, a
existéncia de uma correlacdo negativa ao nivel dos trés tipos de ajuda, ainda que
apenas a necessidade de apoio emocional assuma, no limite, significGncia
estatistica, (r=-.135, p=0.049). Este resultado contribui para a correlacdo negativa
significativa do grau global de necessidade com a idade dos pais, (r=-.141,
p=0.040), isto €, o grau de necessidade diminui & medida que idade dos pais

avanga.
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No que respeita ao escrutinio sobre a existéncia de diferencas no grau de
necessidade de ajuda em funcdo das habilitacdes literdrias dos pais, apenas no
apoio nos aspetos prdaticos do quotidiano existem diferencas significativas entre
grupos (F(2,207)=3.799; p<0.024, np?=.035), com 0s pais com ensino superior a sentir
significativa maior necessidade de apoio do que os pais com ensino bdsico (teste
de Bonferroni, p=0.020).

Os resultados do tfeste t para amostras independentes revelaram que o facto
de ser o primeiro filho, e, por isso, teoricamente, os pais terem menor experiéncia na
paternidade, ndo influencia o grau de necessidade de ajuda dos pais. De igual
modo, o modelo de familia — tradicionais (formadas por casais) vs. monoparentais
(solteiro, viluvo, separado/divorciado) - ndo parece determinar o grau de
necessidade de ajuda que sentem.

Grau de necessidade em funcéo de caracteristicas dos filhos — idade e apoios
recebidos

O resultado encontfrado e j& referido, reportando a associagcdo negativa entre
a idade dos pais e o seu grau de necessidade de ajuda deixou-nos a expectativa
de que o mesmo aconteceria com a idade dos filhos com incapacidade — tendo
como assuncdo que pais mais velhos tém filhos mais velhos. De facto, encontrdmos
associacoes negativas significativas — os pais de criancas mais novas reportaram
significativa maior necessidade de ajuda ao nivel da globalidade do questiondrio,
(r=-.257, £<0.001), do apoio nos aspetos prdticos do quotidiano, (r=-.256, p<0.001), e
do apoio dos servicos/profissionais de saude e de educacdo, (r=-.244, p<0.001).

Tinhamos subjacente que os pais que se sentissem mais apoiados sentiriam
menos necessidade de apoio. No entanto, o teste de andlise de variGncias ANOVA
revelou que o nUmero de valéncias a apoiar os alunos ndo era um fator

determinante no grau de necessidade de ajuda que os pais sentem.



Diversidade e Educacdo: Desafios Atuais |

Efeitos das Oficinas

A apreciacdo geral das respostas dos pais — pré e pos Oficinas — € de que a
necessidade de ajuda aumentou globalmente e em cada um dos tipos de ajuda
(tabela 2). Para analisarmos em que medida produziu impacto significativo nas
necessidades de apoios ao nivel das trés dimensdes estabelecidas, procedemos a

readlizacdo do teste t para amosfras emparelhadas.

Tabela 3. Média e significancia das diferencas da necessidade de ajuda sentida pelos pais
antes e apds a formacdo

M ] )
Apoio nos aspetos praticos do quotidiano 0.07 -1.68 0.094
Apoio emocional 0.06 -1.41 0.161
Apoio dos servigos/profissionais (saude & educagao) 0.12 -2.95 0.004
Total 0.09 -2.77 0.006

De facto, no final das Oficinas, os pais revelaram significativa maior
necessidade de ajuda na pontuacdo global do questiondrio, (t(166)= -2.77, p=.006,
d=0.2)1, para a qual parece contribuir o aumento significativo da necessidade de
ajuda ao nivel dos servicos e dos profissionais de salude e de educacdo, (t(166)= -

2.95, p=.004, d=0.23).

Discussao

Este estudo foi realizado com o objetivo de conhecer as necessidades de
apoio dos pais de criancas, jovens e adultos com incapacidade que participaram
no 1° nivel das Oficinas de Pais — Grupo de Apoio Emocional-GAE - e avaliar em que

medida as Oficinas produziu mudang¢as nas suas necessidades de apoio.
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Para isso foi usada a Escala de Funcdes de Apoio (versdo adaptada de Dunst,
Trivette e Deal, 1988), cuja andlise mostrou revelar boas propriedades psicométricas,
agrupando as necessidades dos pais em trés tipos de ajuda: (1) Apoio nos aspetos
praticos do quotidiano; (2) Apoio emocional; (3) Apoio dos servicos, profissionais
(saude & educacdo).

No que concerne as necessidades de apoio dos pais, propriamente ditas,
verificdmos que estas enconfram-se a um nivel médio, se atendermos a que antes
do inicio das Oficinas a média global da necessidade de apoios era de 2.33 numa
escala cujo mdaximo & de 4 pontos. E ao nivel do apoio emocional que os pais
revelam maior necessidade de ajuda, isto €, ter em quem confiar, com guem
conversar, com guem conviver, e até mesmo alguém que fransmita encorajamento
para lidar com os momentos mais dificeis do dia-a-dia. A necessidade de falar com
alguém em quem possam confiar e com quem possam falar das coisas que as
preocupam também foi detetada por Branddo e Craveirinha (2011). A preméncia
dessa necessidade € uma expressdo da soliddo que advém do isolamento dessas
familias por se centrarem demasiado nos problemas do seu familiar com
incapacidade.

O estudo da necessidade de apoio dos pais em funcdo das caracteristicas
pessoais — quer dos pais quer dos filhos com incapacidade — mostrou que o modelo
da familia, o facto de o filho com incapacidade ser o primeiro na fratria e nimero
de valéncias a apoiar os filhos ndo exerciam qualquer influéncia na necessidade de
apoio sentida. J& no que respeita d idade, o grau de necessidade de apoio — ao
nivel da globalidade da escala e das dimensdes apoio nos aspetos praticos do
quotidiano e apoio dos servicos/profissionais de saude e de educacdo — diminui a
medida que a idade dos pais avanca e, esta associacdo € ainda mais forte

guando atendemos a idade dos filhos. Tal vem de encontro a teoria dominante que
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defende que as necessidades da familia variam em funcdo da idade da pessoa
com incapacidade que a integra, designadamente com a frequéncia de
estabelecimentos educativos (Carpenter, 2002). A maior intensidade das
necessidades para os pais com filhos mais novos (em especial até aos 6 anos) &
natural face a menor informacdo e experiéncia em lidar com os problemas
decorrentes da deficiéncia (Pereira, 1996), necessitando de mais ajuda,
essencialmente de cariz instrumental e de conhecimento, que se mantém ao longo
da vida escolar, mas que estabiliza com o avancar da idade.

De modo geral, o grau de necessidade aumentou no final das Oficinas,
sobretudo no dominio do apoio dos servicos e dos profissionais de salude e de
educacdo. Este resultado parece indicar que 0s pais aumentaram a sua exigéncia
em relacdo ao que sdGo as suas necessidades, o que pode ser lido como um
resulfado positivo das Oficinas (contribuir para se tornem mais conscientes das
necessidades ird aumentar a sua procura por novas solucdes, tendo como
consequéncia a qualidade de vida do jovem com incapacidades). Estas alteracoes
sdo indicadores positivos da eficdcia do GAE que finha, enfre os seus objetivos
principais, capacitar técnica e emocionalmente os pais e quebrar o seu isolamento
social, o que, para além de mais informacdo sobre 0s apoios PAssa Por reavivar a
necessidade de convivio e de relacionamento com eventuais reflexos no aumento
de frequéncias das necessidades praticas como meio de dispor tfempo para si.

No entanto, como em qualquer investigacdo, também esta ndo estd imune a
limitacdes. Neste caso, os resultados sobre os efeitos das Oficinas devem ser lidos
com cuidado, dada a natureza da escala usada — Escala de Funcdes de Apoio
(itens como “Até que ponto sente necessidade que alguém o ajude a...”). Assim,
qguando interpretamos os dados comparativos da sua aplicacdo antes e apds as

Oficinas, devemos acautelar interpretacoes especulativas sobre a capacitacdo dos
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pais para lidarem com os filhos no quotidiano. A necessidade de apoio sentfida
pelos pais pode traduzir ou ndo o seu nivel de capacidade. Para superar esta
limitacdo na metodologia de avaliacdo usada, o recurso adicional a outros
instrumentos com enfoque na capacidade dos pais assume-se como uma
estratégia eficaz.

Desta investigacdo resultam vdrias orientacdes para estudos futuros,
designadamente ao nivel da preméncia de uma andlise mais aprofundada sobre a
necessidade de apoio emocional dos pais. Assim, parece-nos que estudos futuros se
deveriom debrucar sobre os fatores determinantes — vimos que as caracteristicas
dos filhos que analisdmos tém pouca influéncia — na necessidade de apoio
emocional, bem como sobre as estratégias/intervencdes mais efetivas para ir de
encontro a satisfacdo das suas necessidades de apoio neste dominio. Para além
disso, parece-nos que o estudo dos efeitos de futuras intervencdes deverd
considerar ndo apenas medidas avaliativas das necessidades de apoio (conforme
usadas nesta investigacdo) e da capacidade dos pais (conforme exposto no
pardagrafo anterior), mas sobretudo incluir medidas avaliativas dos beneficios —
sentidos pelos pais — para os seus filhos. Conforme aduz Dunst, (2000) os beneficios
para os filhos representam o indicador mais valorizado pelos pais em qualquer
intervencdo.

O tema até aqui tratado objetivou uma reflexdo sobre o processo
caracterizado pela presenca da incapacidade de um membro da familia.

Ao longo das Ultimas décadas, diversas investigacdes (e.g., Dunst, 1994; Dunst,
Trivette, & Jordy, 1997), vieram confirmar que as prdticas de intervencdo tém mais
probabilidades de sucesso quando vao ao encontro das necessidades das familias
e dos seus filhos, definidas em termos de recursos e apoio necessdrios, de forma a

conseguir melhorar o funcionamento familiar. Assim, providenciar e mobilizar
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recursos e apoios deverd ser uma das preocupacoes fundamentais dos programas
e intervencdes centrados na familia, para que os seus efeitos sejam, de facto,

eficazes e duradouros.
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