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Resumo: O modelo de 3. geragcdo de Dunst (2000) valoriza o papel dos pais no
desenvolvimento social, cognitivo e emocional dos filhos, que se reflete no bem-estar
da familia (Cruz & Ducharne, 2006). Estando as familias que tém filhos com
deficiéncia sujeitas a elevado stresse, importa promover a sua competéncia a fim de
conseguirem interpretar as suas necessidades e mobilizar os recursos formais e
informais necessdrios para as satisfazer.

Baumrind (1991) comprovou empiricamente a influéncia dos estilos e das
competéncias parentais no desenvolvimento dos filhos e Dunst (2013) relacionou-os
com a competéncia parental percebida.

O projeto Oficinas de Pais, desenvolvido em Portugal pela Associagcdo Pais em Rede
(margco 2011- outubro 2014), visa a capacitacdo dos pais de pessoas com
perturbacdes neurodesenvolvimentais para que sejam capazes de gerir o projefo de
inclusdo dos seus filhos. Este estd estruturado em 3 moddulos sequenciais: Apoio
Emocional (GAE); Corresponsabilizagcdo (COR); Pais Prestadores de Ajuda (PPA).

Para avaliar a eficdcia das Oficinas utilizaram-se questiondrios e entrevistas
presenciais: 494 pais (dos 547 que participaram nos GAE) preencheram 2 escalas de
auto-avaliagcdo de suporte social e rede de apoio (Dunst et al, 1988) imediatamente
antes e depois do GAE; Dos 145 pais que participaram nos COR, temos respostas
vdlidas de 102 pais relativas & auto-competéncia parental percebida, antes e depois
deste médulo.

Ser@o apresentados os dados destes instrumentos, no global, por idade e patologia
do filho.
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Introducado

A justificacdo da intervencdo na vida das pessoas com perturbacdes no
desenvolvimento decorre da evidéncia cientifica e empirica da bioecologia do
desenvolvimento humano, onde se enfatiza o contexto microsistémico familiar e o
estilo e as funcdes parentais (Bronfenbrenner, 1994).

Na parentalidade, salientam-se as funcoes bdsicas de organizacdo ambiental,
de estimulo cognitivo, de afetividade e de socializacdo que os pais (designacdo

abrangente dos principais cuidadores da pessoa com deficiéncia) exercitam
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segundo estilos préprios, que Baumrind (1991) caracterizou através das dimensoes
da responsividade, i.e. a sensibilidade dos pais ds necessidades emocionais e de
afecto dos filhos e da exigibilidade, i.e. a afiirmacdo paterna de valores morais e
regras de conduta e o controlo do seu cumprimento pelos filhos.

A histériac mostra-nos que o papel da familia foi evoluindo dum
posicionamento passivo, dependente dos profissionais que se centram nas
limitacdes e incapacidades do “deficiente”, para um progressivo empoderamento
pela familia que, em conjunto com os profissionais, assume responsabilidades num
processo de intervencdo abrangente focado nas potencialidades da pessoa com
deficiéncia (PEP - Proactive Empowerment through Partnerships, Dunst, 1985).

Atualmente, o objetivo da intervencdo junto desta populacdo é a promocdo
do bem-estar da pessoa com deficiéncia e da sua familia, tendo em conta as
caracteristicas e os padroes de interacdo dos seus elementos (Guralnick, 2005). Nas
prdaticas internacionalmente recomendadas, em Intervencdo Precoce, a
capacitacdo da familia € uma condicdo necessdria para que esta assuma
responsavelmente o papel centfral na intervencdo, designadamente na detecdo
das necessidades e na consequente procura de recursos, através da mobilizacdo
de redes formais e informais, bem como na selecdo das opcdes terapéuticas ou
outras (Dunst, 2000). No entanto, frequentemente, os profissionais carecem de
formacdo para assumirem uma atfitude cooperativa com a familia, fornecendo
informacdo Util, facilitando o acesso aos recursos, alertando para os riscos das
opcodes e participando conjuntamente na avaliacdo da estratégia prosseguida
(Gronita, 2008). De facto, “ser centrado na familia” & um rétulo que muitos

programas/ intervencdoes exibem mas nem sempre respeitam (Pimentel, 2005).



Diversidade e Educacdo: Desafios Atuais _|

Para melhorar a qualidade de vida das familias, Lacasta (2003) propde trés
tipos de estratégias complementares: programas especificos para as familias;
colaboracdo estreita dos profissionais envolvidos no apoio a familia, com ela, entre
sie com as redes de apoio social; servicos de apoio familiar.

As necessidades identificadas pelas familias portuguesas com pessoas com
deficiéncia a seu cargo sdo, na sintese de estudos realizada por Fonseca, Nobre e
Almas (2005): informacdo acerca da doenca (efiologia, sinfomatologia,
tfratamento); informacdo sobre gestdo de situacdes quotidianas e de crises;
informacdo sobre a disponibilidade de apoios sociais; partiha de informacdo e
experiéncia inter-pares; participacdo no processo de intervencado.

O levantamento das necessidades familiares permite identificar os recursos
necessdArios que serdo obtidos através da mobilizacdo de redes formais, constituidas
por entidades especializadas ou informais. A generalidade dos investigadores
concluiu que o apoio informal € mais mobilizado do que o formal, designadamente
na ajuda a familia para lidar com o dia-a-dia, na sua capacitacdo e na reducdo
do stfress; o apoio formal, € considerado importante mas insatisfatério até por ser
fortemente unidirecional e impessoal (Serrano, 2003; Carvalho, 2009).

Outra das componentes da capacitacdo da familia € a intervencdo junto dos
pais, com vista ao reforco das competéncias parentais efetivas, nas dimensdes
emocionais (subjacentes a responsividade), de orientacdo e controlo (subjacente &
exigéncia) e, especialmente se houver filhos com deficiéncia, de resisténcia ao
stress. Jones e Prinz (2005) relacionam a competéncia parental efetiva com o
desenvolvimento do filho num ciclo intermediado pela competéncia parental
percebida (i.e. pela auto-percepcdo da competéncia parental). Os resultados da

competéncia parental exercida no desenvolvimento do filho reforcam, no mesmo
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sentido, a auto-percepcdo de competéncia parental e esta reforca a propria
competéncia parental (Dunst, 2013).

Foi inspirado no modelo de intervencdo centrado nas familias que foi
concebido o projeto Oficinas de Pais, desenvolvido pela Associacdo Pais-em-Rede,
e diigido 4 capacitagdo dos pais de filhos com perturbacoes
neurodesenvolvimentais. As Oficinas estdo estruturadas em 3 niveis: Apoio
Emocional (GAE); Corresponsabilizacdo (COR); formag¢do de Pais Prestadores de
Ajuda (PPA). Enquanto no GAE a intervencdo parental participativa € dirigida as
competéncias emocionais e de resisténcia ao stress, no COR a capacitacdo dos
pais & essencialmente uma responsabilizacdo, aumentando o seu nivel de
informacdo e, através da andlise das suas rotinas, capacitando-os para o processo
de gestdo do dia-a-dia da crianca (Pimentel & al, 2012; Dias, 2014).

Objetivo

A investigacdo apresentada, na continuidade do trabalho de Dias (2014), trds
novos dados sobre as percepcdes dos pais participantes no projeto Oficinas de Pais.

Estabeleceram-se, como hipdteses de investigacdo, que a participacdo no
GAE e no COR se fraduziria em alteracdes nas necessidades (H1), redes de apoio
(H2) e competéncia parental percebida (H3) e que estas podiam variar consoante

aidade e a patologia do filho.

Método
Participantes

A amostra global para a andlise das redes de apoio é constituida por 497 pais
(ou mades), que frequentaram, enfre 2011 e 2014, o nivel 1 — GAE do projecto

Oficinas de Pais. As suas idades variam entre os 21 e os 74 anos (média de 42,2
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anos); a maioria, 90%, sdo mulheres; quanto a situagcdo conjugal, 76% sdo casados
ou vivem em unido de facto, 16% sdo divorciados ou separados e 5% sdo solteiros;
as habilitacdes académicas sdo médias (40% com formacdo universitdria, e, no
outro extremo, 10% com a frequéncia, ainda que incompleta, do ensino bdsico, até
ao 9.° ano); 58%, sdo assalariados, 18% estdo desempregados, 8% sdo empresdrios e
10% s@o domeésticas.

A idade dos filhos varia entre 0 (menos de 1 ano) e 56 anos (média de 11,6
anos); a maioria, 64%, sdo do sexo masculino; em 15% dos casos sdo filhos Unicos.
Por idades, ha: 162 casos dos 0-6 anos; 161 casos dos 7-12 anos; 84 casos dos 13-17
anos, e; 90 casos dos = 18 anos. Por patologia, ha: 117 casos de Perturbacdo do
Espetro do Autismo; 186 casos de deficiéncia intelectual; 66 casos de alteracdoes
neuro-musculo-esqueléticas, e; 73 casos com outras dificuldades do
desenvolvimento e da aprendizagem.

Destes 497 participantes, iniciais, foram retfiradas duas sub-amostras: uma, para
a andlise das necessidades de apoio, constfituida por 194 pais (ou mdes) que
frequentaram, entre 2011 e 2012, o nivel 1 — GAE do projecto Oficinas de Pais, e
:outra, para a andlise da auto-percepcdo da competéncia parental, constituida
por 85 pais (ou mdes) que frequentaram, entre 2011 e 2014, o nivel 2 — COR do
projecto Oficinas de Pais.

Insfrumentos

1 - Questiondrio de caracterizacdo demogrdfica (QC) construido por Dias
(2014). Neste questiondrio sdo recolhidos dados demogrdficos do participante e do
filho com deficiéncia.

2 - Questiondrio de caracterizacdo das necessidades (Q1) adaptado por Dias

(2014), da Support Functions Scale (Dunst, Trivette & Deal, 1988). E constituido por
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uma lista de 15 necessidades (ex. "Alguém com quem possa conviver ou disfrair-
se”), pedindo-se ao participante que, para cada uma, assinale a frequéncia com
que sente essa necessidade. Num primeiro momento utilizou-se uma escala de 5
pontos (nunca; quase nunca; As vezes; muitas vezes; quase sempre) mas a
evidéncia da afracdo do ponto central justificou que, em 2013, tenha sido alterada
para 4 pontos. Neste trabalho, apresentam-se apenas os dados de 2011 e 2012,
relativos a 194 participantes que completaram o GAE. Dados referentes aos
participantes de 2013 foram analisados, de forma semelhante, por Carvalho (2014).
A consisténcia inferna do Q1 foi validada por testes Alfa de Cronbach com os
dados da amostra global e das subamostras por idade e por patologia, tendo-se
obftido valores superiores a .80.

Para facilitar a exposicdo, foi efetuada a reducdo de varidveis através de
andlise factorial das componentes principais (apds verificacdo dos pressupostos
pelos testes de Pearson, Bartlett e KMO), resultfando hum modelo (variancia 56,8%)
com 3 factores extraidos pelo método da correlacdo e o critério do valor préprio >=
1 (Dias, 2014), a que chamdmos; Factor 1 - necessidades praficas; Factor 2 -
necessidades emocionais e relacionais; Factor 3 - necessidades técnicas. Fatores
semelhantes foram também encontrados por Carvalho (2014).

3 - Questiondrio de caracterizagcdo da rede de apoio (Q2), também adaptado
por Dias (2014) da Social Support Scale (Dunst, Trivette & Deal, 1988). E constituido
por uma matriz de 15 necessidades (as mesmas do Q1) por 11 tipos de redes de
apoio social, pedindo-se ao participante que, para cada necessidade, indique as
redes de apoio que mobiliza. A consisténcia inferna do Q2 foi validada por testes
Alfa de Cronbach com os dados da amostra global e das subamostras por idade e

por patologia, tendo-se obtido valores superiores a .80.
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4 - Questiondrio de Competéncia Parental (QCP) constituido por uma escala
construida de raiz. Dias (2014), designa este questiondrio como Escala de Auto-
avaliacdo de Competéncia Parental - EACP. E composto por 20 afirmacdes (de “A”
a “T"), que tém por objeto sempre o filho, gradudveis numa escala Lickert 6 (de
“discordo fortemente” a “concordo fortfemente”). A consisténcia interna da escala
foi verificada através da aplicacdo do indice Alfa de Cronbach aplicada a amostra
global, tendo-se obtido valores superiores a .80.

Na concepcdo do QCP estabeleceu-se, conceptualmente uma relacdo
entre os 20 itens e 4 componentes principais, que tem suporte num modelo factorial
de extracdo impositiva (tendo sido verificados os pressupostos pelos testes de

Pearson, Bartlett e KMO), explicativo de 55,15% da varidncia.: (1) competéncia de

orientacdo, que se refere & compreensdo das necessidades e a avaliagdo da

opcdo tomada; (2) competéncia de controlo que se refere a extensdo e

intensidade do controlo das opcdes de vida do filho; (3) competéncia emocional,
que se refere ao impacto que a situacdo do filho tem no seu estado emocional; e
(4) resisténcia ao stress que se refere a foram como lida com situacdes dificeis
relacionadas com o seu filho.

5 — Questiondrio de auto-percepcdo da mudanca (QMP) (DIAS, 2014) em que,
para cada um dos 20 itens, e tendo por referéncia a competéncia parental
expressa no QCP, a mudanca é indicada atfravés de sinalizacdo dicotdmica
(manteve-se/alterou-se), podendo o participante explicitar o senfido desta
alteracdo em comentdrio livre.

Procedimentos
Todos os participantes preencheram, antes de iniciarem o GAE (momento ), o

questiondrio de caracterizacdo demogrdfica (QC), o questiondrio de
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caracterizagcdo das necessidades (Q1) e o questiondrio de caracterizagcdo da rede
de apoio (Q2). Apds a conclusdo do GAE (momento ), repetiram o preenchimento
do Ql e Q2.

Destes participantes, 85 pais frequentaram posteriormente o COR e,
preencheram, antes de o iniciarem (momento lll), o questiondrio de caraterizacdo
da competéncia parental percebida (QCP) e, apds o concluirem (momento V), o
questiondrio de auto-avaliacdo da mudanca competéncia parental percebida
(QMP).

Andlise dos dados

Os dados foram tratados com recurso ao SPSS v.22. Dado que as escalas
usadas sdo ordinais, utilizaram-se testes ndo paramétricos para andlises das
diferencas, com um nivel de significncia de .05, para cada uma das 15
necessidades. Nas andlises sincronicas foram usados os testes de Kruskal-Wallis e
Mann-Whitney para amostras independentes; nas andlises diacrdnicas, relativas aos
momentos | e ll, usaram-se os testes de Wilcoxon para amostras relacionadas, quer

para a amostra global quer para as subamostras de idades e patologias.

Resultados
Necessidades de apoio (dados da amostra 2011/2012)

Apesar de termos efetuado a reducdo de varidveis através de andlise factorial
das componentes principais, para efeitos expositivos, tendo em conta o cardter
exploratério deste trabalho, os dados serdo apresentados por item e ndo por fator.

Analisamos apenas os dados das necessidades de apoio dos participantes
que, no ano de 2011-12, completaram os GAE. Esta amostra €, assim, apenas de 194

participantes, diferentes da amostra de Dias (2014), j& que nesse frabalho apenas
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foram usados os dados dos pais que participaram na maioria ou totalidade das
horas dos GAE.

No momento | (antes do GAE), na amostra global e nas subamostras por
idades e patologias, merecem destaque o0s seguintes resultados: os participantes
nunca/quase nunca necessitam de ajuda para explicar o problema do seu filho (F)
e muitas vezes/quase sempre, precisam de alguém com quem falar das coisas que
o preocupam (D), o que indicia sentimentos de soliddo. Exceptuam-se,
relativamente & Ultima varidvel, os pais da subamostra dos 13-17 anos. Encontramos
resulfados idénticos no momento Il.

Aprofundando a andlise nas subamostras por idades, evidencia-se a
homogeneidade entfre as subamostras 13-17 e =2 18 anos e que o leque de
diferencas estatisticamente significativas é reduzido, quer no momento | quer no
momento Il, sendo as necessidades técnicas mais frequentes para os pais com filhos
mais novos. Ainda nas subamostras por idade, a andlise diacrénica entre os
momentos | e Il evidencia algumas alteracdes estatisticamente significativas, de que
se destacam a maior frequéncia das necessidades emocionais de convivio (E) e

aconselhamento (G), na subamostra 7-12 anos, € de encorgjamento (H) na

subamostra = 18 anos.

Por ter sido possivel clarificar muitos dos diagndsticos, as classificacdes por
patologia sdo também diferentes das de Dias (2014).

Nas subamostras por patologia, as andlises sincréonicas nos momentos | e |
mostram, também, um reduzido leque de diferencas estatisticamente significativas.
As diferencas singularizam o autismo face ds restantes patologias, pela maior

frequéncia nas necessidades técnicas.
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Nas mesmas subamostras por patologia, a andlise diacronica, enfre os
momentos | e ll, evidencia as seguintes alteracdoes, estatisticamente significativas: no
Autismo, a reducdo da frequéncia da necessidade técnica para explicar o
problema (F); na Deficiéncia Intelectual, a reducdo da frequéncia da necessidade
emocional de falar do que o preocupa (D); nas Alteracdes neuro-musculo-
esqueléticas, o aumento da frequéncia da necessidade emocional de convivio (E)
e das necessidades técnicas para explicar o problema (F) e contatar outros em
situacdo semelhante (I); nas Outras Dificuldodes de Desenvolvimento e
Aprendizagem, o aumento da necessidade técnica junto de servicos (B).

Redes de apoio

Na amostra global de 497 pais, destacam-se, com 230% de referéncias, as
seguintes redes de apoio social comuns aos momentos | e Il: para as necessidades
praticas, o conjuge e os familiares em linha reta; para as necessidades técnicas, os
profissionais e o cénjuge (e também no momento Il as instituicdes); para as
necessidades emocionais e relacionais, o cdnjuge e 0s amigos (e também: no
momento |, os irmdos; no momento ll, os profissionais).

Considerando as subamostras etdrias, destacam-se, nos momentos | e I
diferencas das subamostras dos 0-6 anos e 218 anos enfre si e com os restantes;
recurso ao cénjuge e aos familiares em linha reta (maior no escaldo 0-6 anos e
menor no escaldo = 18 anos); recurso decrescente aos pais/sogros com a maior
idade do filho; nas necessidades técnicas, maior recurso aos outros filhos no escaldo
= 18 anos; e o maior recurso aos profissionais no escaldo 0-6.

Considerando as subamostras por patologia, nos momentos | e Il, evidencia-se
que, para as necessidades prdticas, os pais recorrem ao conjuge e aos pais; para as

necessidades técnicas recorem ao cbnjuge e aqos profissionais; para as
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necessidades emocionais e relacionais recorrem essencialimente ao cdnjuge,
familiares, amigos e, em menor escala, aos profissionais. O recurso a profissionais €
mais abrangente na subamostra do autismo e nas outras dificuldades de
desenvolvimento e aprendizagem e menos abrangente nas alteracdes neuro-
musculo esqueléticas.

Ndo se verificaram alteracdes importantes, entre os momentos | e Il, nas redes
de apoio social mobilizadas para cada necessidade, embora nas subamostras por
patologia se detete uma maior homogeneizacdo das mesmas.

Competéncia parental percebida

A andlise da frequéncia relativa das 20 varidveis do QCP teve em conta
apenas as varidveis que colheram mais de 50% das preferéncias em qualguer um
dos niveis da escala, i.e. que tiveram uma avaliagcdo muito positiva (acima de 75%
nos niveis 5+6 ou, se inversa, 1+2), muito negativa (acima de 75% nos niveis 1+2 ou,
se inversa, 5+6), positiva (entre 50,01% e 75% nos niveis 5+6 ou, se inversa, 1+2) ou
negaftiva (entre 50,01% e 75% nos niveis 1+2 ou, se inversa, 5+6).

Os dados da amostra global evidenciam:

o avaliacdo positiva nos seguintes itens da competéncia de orientacdo:
impacto na vida do filho (A); influenciar os profissionais (E); responder as
necessidades (I); e garantir terapias (M), sendo os valores de E e M 0s mais elevados;

o avaliacdo mista nas competéncias emocional (positiva em J — Gnimo;

negativa em N - sentimento de incompeténcia) e de resisténcia ao stress (positiva

em K - deixar o filhos com outros; negativa em G - angustia quanto ao futuro,
destacando-se, este Ultimo).
Os resultados das andlises feitas tendo em conta as idades dos filhos sdo

similares aos referidos na amostra global, salientando-se a tfransversalidade da
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angustia quanto ao futuro do filho (G - resisténcia ao stress) e o facto da
apreciacdo positiva das opcdes educativas (T — competéncia de controlo), durante
a idade escolar do filho, se tornar negativa quando este atinge a vida adulta.

Destacam-se, ainda, valores mais elevados e diferenciados: nas competéncias
de orientacdo nas subaamostras 0-6 anos (item E) e 13-17 (item M); na competéncia
emocional uma avaliagcdo positiva apenas nos participantes que tém filhos até aos
17 anos relativamente a angustia e uma avaliacdo negativa, apenas para pais da
subamostra 0-6 anos no sentimento de “centracdo” no filho. Ainda nesta dimensdo,
apenas os pais de filhos enfre os 7 e 0os 12 ndo exprimem senfimentos de
incompeténcia.

A andlise das subamostras relativamente as patologias dos filhos evidencia, em
todas as patologias, a maior incidéncia nas competéncias de orientacdo, com
avaliacdo positiva nas varidveis influenciar profissionais (E) e assegurar
apoios/terapias (M); na dimensdo resisténcia ao stress € também saliente em toas as
subamostras a angustia quanto ao futuro dos filhos (G).

Com paréGmetros diferenciadores salienta-se: na percecdo de competéncia
de orientacdo um nUmero superior de varidveis com avaliagcdo positiva nos casos
de Outras Dificuldades de Desenvolvimento e Aprendizagem e nos de Autismo (em
comparacdo com as outras deficiéncias): na percecdo de competéncia
emocional avaliacdes mais varidveis com avaliacdo negativa nos casos de
Alteracdes Neuro-Musculo-Esqueléticas.

No que respeita a autoavaliacdo da mudanca na competéncia parental
percebida, tendo em conta os dados da na amostra global, destacam-se (com

30% ou mais de sinalizacdes positivas) um niumero muito reduzido das varidveis das
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competéncias de orientacdo (A-impacto positivo), de confrolo (D - questdes
educacionais; L - eficdcia do que faz) e de resisténcia ao stress C (ansiedade).

Relativamente as subamostras por idade, a subamostra 0-6 anos é aquela
onde se constatam mais alteracdes, registando-se, com 30% ou mais de sinalizacoes
positivas, 12 itens nas diferentes dimensdes de percecdo de competéncia (existindo
em todos os itens de competéncia emocional) enquanto na subamostra dos 13-17
anos, sinalizagcdes positivas (com mais de 30%) apenas existe numa variavel (J) das
competéncias emocionais.

Conclui-se que a extensdo das mudancas diminui drasticamente com a idade
do filho e que as alteracdes incidem especialmente nas competéncias emocionais,
se o filho tem até 6 anos, e nas competéncias de controlo, se o filho tem doa 7 aos
12 anos.

Atendendo s subamostras por patologia verifica-se que as mudancas foram
extensas, envolvendo as quatro dimensdes do QMP, nas subamostras de Outras
Dificuldades de Desenvolvimento e de Aprendizagem (existentes em 50% dos itens)
e de Autismo (em 35% do itens). Nesta Ultima patologia, as alteracdes incidiram
especialmente na competéncia de controlo, dimensdo em que ndo eram
salientadas competéncias na auto-avaliacdo da competéncia parental inicial. Pelo
contrdrio, as sinalizacdes positivas foram menos extensas nos casos de Alteracdoes
Neuro-MUsculo-Esqueléticas e quase inexistentes na subamostra Deficiéncia

Intelectual.

Discussao e conclusoes
Pretendeu-se avaliar o impacto do projeto de capacitacdo parental,

concretfizado na Oficinas de Pais, através da percecdo dos participantes
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relativamente as necessidades e redes de apoio e competéncia parental. Este
projecto, centrado nos pais, pode considerar-se semelhante aos que Lacasta (2003)
considera deverem implementar-se para melhorar a qualidade de vida das familias.
De facto, os GAE atuam no fortalecimento das redes de apoio social, na mesma
perspetiva de Dunst (2000, 2013) e o COR favorece uma colaboracdo estreita entre
0s pais e o profissional que dinamiza o grupo e que, baseando-se nas rotinas de
vida de cada participante, procura capacitar os pais para que assumam o controlo
do projeto de vida dos seus filhos com deficiéncia,

No seu conjunto, as Oficinas de Pais parecem responder as necessidades
salientadas por Fonseca, Nobre e Almas (2005), que referem que os pais desejam
informacdo sobre a disponibilidade de apoios sociais, parfilhar experiéncias inter-
pares e ter uma participacdo ativa no processo de infervencdo.

A andlise das necessidades evidenciou homogeneidade entre as subamostras
13-17 e 2 18 anos e que as necessidades técnicas sdo mais frequentes para os pais
com filhos mais novos, o que parece natural face a menor informacdo e
experiéncia.

A participacdo no GAE terd tido influéncia na intensificacdo da necessidade
de convivio e de aconselhamento na subamostra 7-12 anos e, porventura pelo
reviver de situacoes passadas, de encorajamento na subamostra = 18 anos. Por
patologia, as diferencas singularizam o autismo face das restantes pela maior
frequéncia nas necessidades técnicas.

No que respeita a redes de apoio, destacam-se o recurso ao conjuge em
todas as necessidades, ao profissional nas necessidades técnicas, a familia nas
necessidades prdticas e aos amigos nas necessidades emocionais e relacionais,

confirmando os resultados encontrados por Serrano (2003) e por Carvalho (2009).
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Os pais da subamostra 0-6 sdo 0s que mais recorrem mais aos profissionais,
eventualmente pelo menor tempo decorrido desde o diagndstico e maior
necessidade de acompanhamento médico pedidtrico. SGo também estes pais que
referem maior recurso ao conjuge e aos familiares em linha reta, possivelmente por
falta de experiéncia e conhecimentos. Ao contrdrio, na subamostra 218 anos, hd
um recurso decrescente qos pais/sogros, possivelmente devido ao seu
envelhecimento.

Considerando a patologia, o recurso a profissionais € mais abrangente no
Autismo e nas Outras Dificuldades De Desenvolvimento E Aprendizagem e menos
abrangente nas Alteracdes Neuro-Musculo Esqueléticas.

Ndo se verificaram alteracdoes importantes, entre os momentos | e Il, nas redes
de apoio social mobilizadas para cada necessidade embora nas subamostras por
patologia se detete uma maior homogeneizacdo eventualmente fruto do GAE.

Salienta-se, a transversalidade da angustia quanto ao futuro do filho (em todas
as idades e em todas as patologias). Salienta-se, ainda, o facto da apreciacdo
positiva das opcdes educativas, durante a idade escolar do filho, se tornar negativa
quando este atfinge a vida adulta. No que respeita a auto-avaliacdo da mudanca
na competéncia parental percebida, o resultfado mais saliente & diminuicdo
drastica da extensdo das mudancas nos pais de filhos mais velhos.

Estes resultados merecem reflexdo posterior e adequacdo do projecto das
Oficinas de pais quando lida com progenitores de filhos mais velhos.

A amostra desta investigacdo salienta-se pela dimensdo e pela diversidade,

contribuindo, assim, para a caraterizacdo das familias de pessoas com deficiéncia.
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