ACTAS do 12° COLOQUIO de PSICOLOGIA e EDUCAGAO

DINAMICA FAMILIAR DE CRIANCAS COM NECESSIDADES
EDUCATIVAS ESPECIAIS

Catarina Belo Quitério, Universidade do Algarve — FCHS, catarinaquiterio@hotmail.com
Maria Helena Martins, Universidade do Algarve — FCHS, mhmartin@ualg.pt

Resumo: A presente investigagdo ¢ de tipo descritivo e correlacional e tem como objetivo
primordial analisar as implicagdes da presenga de uma crianga com NEE na dindmica da sua
familia. Para responder a este objetivo foram utilizados dois instrumentos, um Questionario Socio
demografico e um Questionario para a Familia (adaptado de FENACERCI & AIAS, 2006).

O estudo baseia-se numa amostra de 36 familias, as quais correspondem 36 criangas com NEE
(Idades: M=6,9 anos; DP=3,137).

Estas familias atravessam um longo periodo até conseguirem uma real adaptagdo a crianca com
NEE e as exigéncias que advém da sua condi¢do. Sdo familias que despendem a maior parte do
seu tempo em atividades que envolvem diretamente os seus filhos, como € o caso das atividades de
reabilitacdo e das atividades de jogo, descurando varios aspetos da sua vida social. Sdo também
familias que apresentam niveis de bem-estar inferiores, quando comparadas com outras familias,
optando pelo stresse e ansiedade como as caracteristicas que melhor as definem, procurando
sempre que necessitam, o apoio da sua familia, constituindo-se esta como a sua rede de suporte
social de eleigdo.

Palavras-Chave: Familia; Dinamica Familiar; Necessidades Educativas Especiais; Stresse; Suporte
social.

Introduciao

Sao vérios os autores que se tém debrugado acerca do estudo da importancia da familia
¢ a forma como se desenvolve a sua dinamica. A defini¢do do conceito de familia, a sua
estrutura, bem como as suas fungdes, foram sofrendo altera¢des significativas ao longo das
ultimas décadas, acompanhando as modifica¢des que foram ocorrendo na sociedade e cultura
atuais. Contudo, e apesar das mudangas verificadas, a semelhanga do que referem Falloon e
colaboradores (1993), a familia continua a ter como principal fun¢do apoiar e auxiliar os seus
membros, principalmente nos momentos de crise.

Muitos estudos realizados acerca desta tematica (familia) t€ém incidido sobre a
importancia que os pais atribuem ao desenvolvimento dos filhos, as expetativas, os
sentimentos e as suas atitudes antes e apds o momento do nascimento. No caso especifico de

criancas com NEE e reportando-nos especialmente ao momento do nascimento ou do
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diagnostico, estas expetativas sdo muitas vezes irrealistas e desajustadas e os sentimentos
evidenciados sdo usualmente negativos (e.g., sentimentos de ineficacia e incompeténcia,
angustia, tristeza) e antagonicos.

Para Hanson e Lynch (1995), todos os membros da familia possuem estas expetativas e
apresentam também grande ansiedade, essencialmente no periodo antes do nascimento do
bebé. Os mesmos autores defendem que a crianga ja existe nas mentes dos seus progenitores
desde os primeiros meses de concecao.

A par do referido pelos autores anteriormente citados, Roussel (1995), defende que
nesta fase de idealizag¢do, os pais raramente tém em conta a presenca de qualquer tipo de
problema que a crianca possa vir a apresentar, sendo que as criangas existem no imaginario
dos pais como seres totalmente perfeitos.

Aquando do nascimento de uma crianga com NEE, as familias deparam-se diariamente
com um sem numero de desafios e de situagdes exigidas pela condi¢do da crianga e com as
quais podem ter grandes dificuldades em lidar. Para além dos desafios acrescidos, também as
interagdes dentro do sistema familia podem sofrer alteracdes, situacdo esta que contribuird
para um aumento dos niveis de stresse, ansiedade e frustracdao por parte dos pais. A condi¢ao
da crianca pode exigir um maior esforgo por parte da familia, a varios niveis, podendo mesmo
ocorrer a desintegragdo das relagdes familiares ou a situagdo inversa, o fortalecimento das
mesmas (Nielsen, 1999).

Estes pais veem-se muitas vezes sobrecarregados com todas as exigéncias que um filho
com NEE representa nas suas vidas. Assim e de acordo com Ali e colaboradores (1994),
existem dois principais fatores que podem constituir uma sobrecarga para os pais de criangas
com NEE: 1) os recursos financeiros, pois € sobre os pais que recai o pagamento da maioria
dos servigos providenciados ao seu filho; ii) e o tempo despendido. Efetivamente para além

dos recursos financeiros, que detém um importante papel, os pais despendem imenso do seu
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tempo com estas criangas, essencialmente nos cuidados que estas requerem, bem como na
atencao que exigem, reduzindo as suas atividades de cariz social e cultural.

Assinale-se neste ambito o estudo efetuado por Turnbull e Ruef (1996) com familias de
criangas com deficiéncia mental, em que concluiram que os pais destas criangas permaneciam
24 horas por dia completamente disponiveis para a mesma, em atividades de reabilitacdo,
supervisao e intervengao.

De acordo com Nielsen (1999) existem diferencas quanto a adaptagdo a situagdo,
adaptacdo esta que depende das caracteristicas da familia e da rede de suporte informal (e.g.,
familia, amigos, grupos de apoio) e formal (e.g., profissionais de satide, hospitais) de que esta
dispde, bem como do seu meio envolvente e das suas capacidades.

Dunst e colaboradores (1988), apo6s realizarem uma andlise de variados estudos,
concluem que estas redes de suporte social sdo extremamente importantes, pois quanto maior
o numero de elementos de suporte, maior sera também o efeito deste mesmo suporte no bem-
estar dos pais e no processo de adaptacao.

Outro dos aspetos que pode influenciar o processo de adaptacdo ¢ a informagao recebida
pelas familias acerca da etiologia e consequéncias das NEE da crianga. Ramos (1987) refere
que o anuncio da problematica evidenciada pela crianca nem sempre ¢ feito da forma mais
correta. E neste sentido que Regen, Ardore ¢ Hoffmann (1993), salientam que o modo e o
momento em que € transmitida a informacdo e o conteido da mesma, sdo aspetos fulcrais
neste processo.

Pereira (1996) aponta também um importante fator que pode influenciar o
comportamento e o processo de adaptacdo por parte dos membros da familia, o seu estatuto
socioecondmico. De acordo com a autora, um estatuto socioecondémico mais elevado, permite

muito mais facilmente fazer face a qualquer tipo de NEE ou deficiéncia apresentada pela
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crianga, pois existe nao s6 uma facilidade acrescida no acesso a uma maior rede de suporte e
de apoio, como também uma maior facilidade para pagar os diversos servigos necessarios.

No que concerne ao estatuto socioecondmico € ao stresse experienciado por estas
familias, ap0s a realiza¢do de uma investigagdo, Pereira (1996) conclui que na sua amostra as
classes sociais mais baixas encontram-se sujeitas a menos situacdes de stresse, ndo obstante,
quando estas situacdes ocorrem, sejam vivenciadas de forma mais grave, pois os individuos
ndo se encontram preparados para lidar com elas. Nas familias pertencentes a classes sociais
de nivel médio, pelo contrario, as situacdes de stresse parecem ocorrer com uma maior
frequéncia e portanto sdo vivenciadas de forma mais ligeira, uma vez que os individuos de
certa forma j& aprenderam a lidar com elas. A falta de recursos financeiros pode também
constituir-se como um importante fator de risco a que as familias estdo sujeitas, uma vez que
representa mais uma fonte de stresse, podendo prejudicar as interagdes pais-crianga.

A autora aponta ainda um outro fator, a idade dos pais, concluindo que os pais de faixas
etdrias mais baixas, possuem uma menor experiéncia de vida e encontram-se menos
preparados para educar uma crianca com NEE, comparativamente aos pais de faixas etarias
mais elevadas, o que faz com que apresentem maiores niveis de stresse ao lidar com os seus
filhos.

Relativamente ao fator stresse, Crockenberg e Litman (1991) apontam a importante
influéncia do fator suporte social na redugdo do stresse sentido por estas familias e como
facilitador de uma melhoria nos cuidados prestados a crianga. Através de resultados de
estudos realizados com bebés com necessidades especiais, concluem que existe uma
associagdo linear entre o suporte social, o ajustamento e a fungdo parental.

Tendo em conta o que foi referido anteriormente, parece evidente que as implicagdes do
nascimento de uma crianga com NEE, ndo podem ser compreendidas como um momento

exclusivo que apenas ocorre aquando do momento da comunicagao do diagndstico, sendo que
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0 que acontece na realidade ¢ a sucessao de varios impactos/crises, que ocorrem sempre que

0s pais constatam que a crianga nao esta a seguir uma normal progressao de desenvolvimento.

Objetivos

O presente estudo visa como objetivo geral analisar as implicagdes da presenga de uma
crianca com NEE na dindmica familiar. Com base neste objetivo geral, pretende-se num
ambito mais particular conhecer as experiéncias parentais aquando do diagndstico; analisar o
que caracteriza a familia e conhecer a sua dindmica; conhecer as emocdes sentidas pelos pais,
quando pensam no futuro dos filhos; investigar quais os momentos criticos na historia destas
familias e analisar os mecanismos de suporte externo. Pretende-se ainda verificar se existe
associagdo entre algumas variaveis sociodemograficas, nomeadamente idade dos pais e nivel
de stresse, estatuto socioeconomico € nivel de stresse, felicidade sentida pelas familias e

suporte social, suporte social € competéncia na presta¢do de cuidados a crianga.

Metodologia

Como instrumentos para alcancar os objetivos delineados optou-se pela construgdo de
um Questiondrio Sécio Demografico e pela escolha do “Questiondrio para a Familia”
(adaptado de FENACERCI & AIAS, 2006). Perante a populagdo alvo e identificados como
requisitos bdsicos para aplicagdo dos questiondrios, o facto das familias inquiridas terem
filhos com NEE, sendo que a idade das criangas/jovens ndo deveria ultrapassar os 15 anos de
idade, surgiu a possibilidade do estudo ser realizado com os pais participantes das “Oficinas
de Pais”, a decorrer no sul do pais. A recolha dos dados decorreu durante o periodo de
Dezembro de 2011 a Margo de 2012. Todos os participantes foram esclarecidos sobre o
objetivo do estudo e foi-lhes assegurado o direito a ndo participar da pesquisa e o direito a

confidencialidade dos dados.
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Instrumentos

O Questionario Socio Demogrdfico foi elaborado pela investigadora, ¢ constituido por
duas partes e por um total de onze questdes fechadas. A primeira parte ¢ constituida por seis
questdes que se destinam a recolha de alguns dados sécio demograficos dos progenitores, a
segunda parte ¢ constituida por cinco questdes que incidem sobre alguns dados socio
demograficos referentes a crianca/jovem.

O Questionario para a familia (adaptado da FENACERCI e AIAS, 2006) ¢ um
instrumento que pretende recolher os pontos de vista das familias sobre as suas
necessidades, em relacdo aos filhos com NEE e as estratégias que estes utilizam para a
sua educagdo. Outro dos objetivos deste questionario, prende-se com o conhecer as diferentes
formas de ajuda e apoio que podem existir na vida de cada familia. E constituido por uma
sec¢do, denominada “Pontos de Vista e Opinides”, que se divide em cinco principais
conjuntos de questdes. De salientar que a maioria das questdes ¢ respondida através da
sinalizacdo com uma cruz no quadrado correspondente a resposta pretendida, estando as
opgdes de resposta organizadas segundo uma escala tipo Lickert. Todas as questdes sdo

fechadas.

Participantes

A amostra do estudo ¢ constituida por 36 familias (pais/mdes) (n=36) de 36
criangas/jovens com NEE. A idade dos pais estda compreendida entre os 29 e os 57 anos
(M=41,7, DP=17,148). A idade das maes esta compreendida entre os 27 e os 51 anos (M=38,5;
DP= 6,278). As criangas/jovens do estudo apresentam idades compreendidas entre os 3 e os
14 anos (M= 6,9; DP=3,137). Quanto as NEE apresentadas pelas criangas/jovens do estudo, a

perturbagcdo emocional/personalidade ¢ a que apresenta maior incidéncia (n=7), representando
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19,4% da amostra, seguida das dificuldades ao nivel da linguagem (n=5; 13,9%) e das

dificuldades cognitivas (n=5; 13,9%).

Resultados e discussio

Tendo como referencial o objetivo conhecer as experiéncias parentais aquando do
diagnostico, constatimos que aquando deste momento as familias, na sua grande maioria,
sentiram um grande sofrimento (M=2,86; DP=1,061) e frustragdo (M=2,53; DP=0,992),
referindo que nesta altura o prognostico de desenvolvimento futuro dos seus filhos (M=3,86;
DP=0,351) e a informagdo detalhada (M=3,72; DP=0,454) sdo dois aspetos cruciais, aos
quais atribuem maior importancia. Estes resultados vao ao encontro das conclusdes obtidas
por vdarios autores (e.g., Nielsen, 1999; Palha, 2000), os quais referem que aquando do
nascimento ou diagnostico de uma crianga com NEE na familia, esta passa por uma etapa
inicial de choque e negagdo em aceitar a realidade com que se depara, etapa esta
acompanhada de sentimentos de sofrimento, frustragdo, entre outros. No que concerne aos
aspetos cruciais, os resultados obtidos sdo corroborados também por autores como Regen,
Ardore e Hoffmann (1993), que destacam a informagdo como um dos aspetos que adquire
maior importancia neste momento, devido a necessidade de compreensdo que os pais
demonstram acerca da condi¢do do seu/sua filho(a).

No que concerne ao segundo objetivo especifico que pretende analisar o que
caracteriza a familia e conhecer a sua dinamica no tempo presente, os resultados obtidos
permitem-nos concluir que estas familias, essencialmente as maes das criangas, despendem a
maior parte do seu tempo em atividades de reabilitacdo (M=2,62; DP=0,697) e de jogo
(M=2,54; DP=0,701) com o seu filho, possuindo muito pouco tempo para os restantes aspetos
da sua vida social, como atividades de lazer ou estar com os amigos. E ainda a mae da crianga

quem toma as principais decisdes acerca das suas atividades diarias. Estes resultados vao ao
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encontro do estudo realizado por Turnbull e Ruef (1996), no qual concluiram que os pais de
criancas com NEE despendiam grande parte do seu tempo ao “servigo” da crianca,
essencialmente em atividades de reabilitagdo e na sua supervisao.

O stresse foi eleito como a caracteristica mais representativa destas familias (M=3,28;
DP=0,701) e o nivel de stresse (M=3,00; DP=0,828), juntamente com as condig¢des
econémicas (M=2,72; DP=0,944), foram considerados como os principais aspetos da sua vida
que as necessidades advindas da problematica da crianga mais influenciaram. Estes resultados
vao também ao encontro da literatura pesquisada. Destaque-se Pereira (1996) que aponta para
que, o aparecimento na familia de uma crianga com NEE ¢ um fator que leva a que se
desencadeiem variadas reagcdes como o stresse e a ansiedade. No que concerne as condig¢des
econdmicas, os resultados por nds obtidos sdo corroborados por Ali e colaboradores (1994),
que referem que um dos principais fatores que constituem uma sobrecarga para os pais de
criancas com NEE ¢ referente aos recursos financeiros.

Através dos dados obtidos podemos afirmar que as familias do estudo apresentam niveis
de bem-estar inferiores, quando se comparam a outras familias em que ndo existe esta
problematica, aspeto este que parece compreensivel, tendo em conta as exigéncias e as
situacdes adversas com que estas familias se deparam todos os dias.

Outra conclusdo que podemos retirar € que os inquiridos elegem a familia como a sua
principal rede de suporte, a quem recorrem sempre que necessitam, uma vez que ¢ com a
familia que normalmente estabelecem relacdes mais fortes e duradouras, confiando nela
sempre que se encontram perante momentos ou situagdes mais negativas.

No que se refere as emogoes sentidas com maior frequéncia pelos pais quando pensam
no futuro dos seus filhos, podemos concluir que as maes demostram uma grande ansiedade
(M=2,95; DP=0,705) e um forte sentido de prote¢cao (M=3,36; DP=0,639) relativamente aos

seus filhos. J& os pais demonstram sentir também um sentido de protecdo (M=3,11;
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DP=0,937), uma maior felicidade (M=2,95; DP=1,026) e satisfagdo (M=2,63; DP=1,065),
quando pensam no futuro dos filhos. Foi possivel também verificar que existem diferencas
significativas entre maes e pais no que respeita a ansiedade (¢1=2,970, 18gl, p=0,008) e a
satisfacdo (1=-2,689, 18g/, p=0,015). As maes revelam-se menos satisfeitas ¢ mais ansiosas
relativamente ao futuro da crianga, quando comparadas com os pais, resultado que parece
advir do facto de usualmente a mae ser considerada a principal prestadora de cuidados a
crianga, estando assim sujeita a um maior nimero de agentes stressores € ansiogénicos.

Reportando-nos aos resultados pode constatar-se no que respeita aos momentos criticos
na historia destas familias que ¢ pela familia que se sentem mais acompanhados nos
momentos de crise, momentos estes que ocorrem com maior frequéncia na fase da infancia da
crianca, sendo nesta fase que mais necessitam de apoio. Ainda reportando-nos aos momentos
criticos, importa referir que estes sd0 momentos nos quais as familias apresentam ndo s6 uma
grande ansiedade (M=2,86; DP=0,974) como também uma grande forca e auto controlo
(M=3,03; DP=0,891), confiando bastantes vezes, como foi referido, na sua familia (M=2,78;
DP=0,989) e em si proprios (M=3,56; DP=0,652) e muito raramente nos profissionais
(M=2,39; DP=0,766), para conseguirem ultrapassar estes momentos.

No que concerne as dificuldades inerentes a relacdo dos irmdos com a crianca com
NEE, podemos concluir que estes irmdos ficam frustrados (M=2,65; DP=1,115), ansiosos
(M=2,53; DP=1,125) e zangados (M=2,42; DP=1,071) quando tém dificuldade em lidar com
a crianga e que muito raramente a culpam por isso. Reportando-nos aos estudos efetuados por
Nixon e Cummings (1999) que referem que os irmdos de criancas com NEE podem estar
sujeitos a niveis mais elevados de stresse, ¢ compreensivel que estes demonstrem mais
ansiedade quando t€m dificuldades em lidar com a crianga com necessidades especiais € que

fiquem frustrados e zangados quando se deparam com essa dificuldade.

803



ACTAS do 12° COLOQUIO de PSICOLOGIA e EDUCAGAO

Quanto ao objetivo analisar os mecanismos de suporte externo, providenciados a
familia, pode referir-se que a informagdo (M=2,39; DP=0,752) e o suporte social (M=2,12;
DP=0,820) foram os servigos providenciados. Importa ainda referir que a informacao foi o
servigo recebido que mais contribuiu para melhorias ao nivel do clima familiar, do
desenvolvimento da crianga e da vida de casal. Relativamente ao bem-estar dos inquiridos, o
apoio de pares (outros pais em situacdes semelhantes) foi o servico que mais contribuiu para
melhorias a este nivel.

Quanto a associag¢do entre variaveis e reportando-nos ao objetivo verificar se existe
associagdo entre a variavel socio demogradfica “idade” dos pais e o “nivel de stresse”
sentido pelos mesmos, verificdmos ndo existir qualquer tipo de correlagdo entre a idade das
maes e o nivel de stresse (= -0,32; p= 0,078) e a idade dos pais e o nivel de stresse por eles
sentido (= -0,35; p= 0,051). Refira-se contudo que estes resultados ndo vao ao encontro dos
obtidos em alguns estudos realizados acerca desta tematica (e.g., Pereira, 1996).

Constatou-se ainda que, na presente amostra, ndo existe qualquer tipo de correlacdo
entre o estatuto socioecondémico destas familias e o nivel de stresse por elas sentido (r= -0,22;
p= 0,199). Estes resultados mais uma vez nao sdo corroborados pelos resultados noutros
estudos, nomeadamente o de Pereira (1996) que diferencia a vivéncia de stresse em familias
de classes sociais diferentes, defendendo que as situacdes de stresse sdo vividas com menor
frequéncia nas classes sociais mais baixas e com maior frequéncia nas classes sociais médias.
Contudo, podemos concluir que o suporte social se encontra moderada e positivamente
associado ao estatuto socioecondémico (= 0,43; p= 0,010), resultados concordantes com o
referido por Pereira (1996). Verificdmos ainda que o estatuto socioecondmico destas familias
se encontra fraca e positivamente associado a sua felicidade (= 0,35; p= 0,036), resultados
que nao vao ao encontro da literatura e dos resultados obtidos por autores como Farber e

Ryckman (1965). Os autores defendem que as familias de estatuto socioecondémico mais
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baixo, sdo as que consideram a felicidade como um valor primordial, quando comparadas
com as de estatuto socioeconémico mais elevado.

Quanto ao ultimo objetivo delineado referente a verificar se existe associa¢do entre o
“suporte social” recebido pelas familias e a sua “competéncia na prestagdo de cuidados” a
crianga, podemos concluir que estas duas variaveis se encontram fraca e positivamente
associadas (r= 0,36; p= 0,042). Este resultado ¢ corroborado por Crockenberg e Litman
(1991), que apontam o suporte social como facilitador da fungdo parental na prestacdo de

cuidados a crianga.

Conclusoes

O presente estudo pretendeu representar um contributo para um conhecimento mais
aprofundado das familias de criancas com Necessidades Educativas Especiais. Permitiu
conhecer as caracteristicas que melhor as definem, os sentimentos mais comuns, qual o seu
suporte social de eleicdo e perceber um pouco melhor até que ponto a condi¢cdo da crianga
pode influenciar diversos aspetos da vida e dindmica familiares.

Neste sentido pode concluir-se que estas familias despendem a maior parte do seu
tempo em atividades que envolvem diretamente os seus filhos, como ¢ o caso das atividades
de reabilitagdo e das atividades de jogo, descurando véarios aspetos da sua vida social. Os
resultados revelam também que estas familias sentem que apresentam niveis de bem-estar
inferiores, quando comparadas com outras familias, optando pelo stresse e ansiedade como as
caracteristicas que melhor as definem, e procurando, sempre que necessitam, o apoio da sua
familia, constituindo-se esta como a sua rede de suporte social de eleigao.

Em termos de correlagdes, ndo se encontram relagdes significativas entre as variaveis
idade dos pais e nivel de stresse por eles sentido e entre o estatuto socioeconomico € o nivel

de stresse. Contudo, encontram-se relagdes significativas entre as variaveis estatuto
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socioeconomico ¢ felicidade das familias e correlagdes significativas entre o estatuto
socioeconomico € o suporte social recebido. Encontram-se ainda correlacdes significativas
entre as variaveis suporte social recebido pelas familias e a sua competéncia na prestagdo de

cuidados a crianga.
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