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Resumo

Esta investigacdo, de caracter qualitativo, pretendeu avaliar a resposta da Associagdo
Pais em Rede face aos pedidos de ajuda direcionados a mesma, no sentido de compreender se
a resposta foi eficaz, adequada e qual foi o seu alcance de acordo com a perspetiva dos
pais/cuidadores. Participaram neste estudo 12 pais/cuidadores que solicitaram pedidos de

ajuda ao Pais em Rede nos anos de 2016 e 2017.

Segundo os resultados, a avaliacdo da resposta da Associagdo foi extremada. Os
principais fatores para uma avaliagdo positiva estdo relacionados com a resolucéo (total ou
parcial) do problema/pedido, a forma como foram atendidos e as caracteristicas dos técnicos.
Por outro lado, no que diz respeito as avaliacdes negativas, estas parecem ser motivadas pela

auséncia de resposta, pela ndo resolucdo do problema/pedido e pela demora da resposta.

A dimensdo relacional assume especial importancia para os pais/cuidadores.
Constatou-se uma relacdo entre a satisfagdo dos pais/cuidadores e a percecdo de suporte
emocional. Os resultados sugerem, ainda, que a rede de suporte destes pais/cuidadores é
maioritariamente formal e que a maioria dos pedidos solicitados a Associacdo situam-se ao

nivel do suporte informacional.

Os resultados do presente estudo permitem identificar algumas necessidades
especificas destes pais/cuidadores e fazer algumas sugestdes a Associacdo Pais em Rede por
forma a melhorar a sua atuacdo, tendo em conta a experiéncia destes participantes. Permitiu

ainda identificar algumas das lacunas ao nivel das respostas dos recursos existentes.

Palavras-chave: inclusdo social; deficiéncia; incapacidade; suporte social
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Abstract

This qualitative study aimed to assess the Associacdo Pais em Rede’s response to the
aid requests it receives, in order to understand if the answer is effective and adequate,
according to the parents/caregivers’ perspective. In this study, participated 12

parents/caregivers who requested aid from Pais em Rede in 2016 and 2017.

According to the results, the evaluation of the Associa¢do’s response was extreme.
The main factors for a positive evaluation relate to a solution (total or partial) to the
problem/request, the way parents/caregivers were attended to, and the professionals
characteristics. On the other hand, with respect to negative evaluations, they seem to be
motivated by the lack of response, by the non-solution of the problem/request, and by

response delays.

The relational dimension has a special relevance to parents/caregivers. Findings
suggest an association between parents/caregivers’ satisfaction and their perception of
emotional support. Results also suggest that the parents/caregivers’ support network is, for the
most part, formal and most requests sent to the Associacdo are at the informational support

level.

The results of the present study allow the identification of specific parents/caregivers
needs and inform recommendations to the Associacdo Pais em Rede so it can improve its
service provision, taking into account these participants’ experience. Findings also allow the

identification of some gaps in the response, when considering existing public resources.

Keywords: social inclusion, disability, parents/caregivers, social support
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Introducéo

O presente trabalho enquadra-se na tematica da inclusdo social de pessoas com
deficiéncia. A inclusdo social é um objetivo importante ndo s6 para as pessoas com
deficiéncia e suas familias, mas também para os prestadores de servicos e decisores politicos,
tendo-se mostrado um desafio enquanto meta a alcangar numa sociedade defensora e
promotora de direitos. Ir além da inclusdo fisica para a verdadeira inclusdo social € um
principio-chave da Convencdo das Nacgdes Unidas sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia e atende aos objetivos das politicas e mandatos publicos nacionais e
internacionais (Amado, Novak Stancliffe, McCarren, & McCallion, 2013; Simplican, Leader,
Kosciulek, & Leahy, 2015).

O conceito de inclusdo social ndo é totalmente claro pelas numerosas defini¢des que
subsistem e que dificultam a sua efetiva implementacdo e avaliacdo (Simplican et al., 2015).
As multiplas definicdes fazem com que o conceito de inclusdo social coincida com outros
conceitos, como, por exemplo, interacdo social, rede social, capital social, participacdo
comunitaria e sentimento de pertenca (Amado et al., 2013).

Simplican et al. (2015) definem incluséo social como a interagdo entre as relagoes
interpessoais e a participacdo comunitaria. Dentro destes dois dominios (relagdes
interpessoais e participacdo comunitaria), os autores definem categorias que permitem obter
as componentes estruturais e funcionais da inclusdo social. O modelo apresentado pelos
autores separa a definicdo de inclusdo social dos processos que podem originar inclusdo,
assim como dos sentimentos que resultam da inclusdo. Este estudo centra-se na especificagdo
das componentes relagdes interpessoais e participacdo comunitaria (Simplican et al., 2015).

As relagdes interpessoais e a participagdo na comunidade sdo os dominios que mais
se repetem na literatura da incluséo social e séo vistos como fundamentais para a qualidade de
vida de um individuo, bem como necessarios para uma efetiva inclusdo social (Simplican et
al., 2015). Simplican et al. (2015) assumem uma abordagem ecolégica para a incluséo social,
uma vez que variaveis individuais, interpessoais, organizacionais, comunitarias e
sociopoliticas influenciam as relacGes interpessoais e a participacdo na comunidade. Esta
visdo ecoldgica permite abarcar diferentes definigdes do conceito de inclusédo social,

abrangendo assim uma variedade de fatores que a afetam. Sugerem, por isso, usar o0 modelo



ecoldgico de inclusdo social para orientar futuras questbes e abordagens de investigacéo
(Simplican et al., 2015).

Para 0s mesmos autores, a inclusao social, se social, é para todos: para um individuo
(ou grupo) com deficiéncia intelectual ou com problemas de desenvolvimento, para membros
da sociedade que beneficiardo com a sua inclusdo e para estados que podem beneficiar da
participacdo de pessoas com deficiéncia (Simplican et al., 2015).

Nas ultimas décadas, temos assistido a esforcos na defesa e promocéao dos direitos
das pessoas com deficiéncia, lutando pelo reconhecimento das mesmas enquanto cidadaos
com plenos direitos e deveres. No entanto, as politicas de inclusdo ndo tém sido suficientes
(Alvino-Borba & Mata-Lima, 2011). Segundo o Observatorio da Deficiéncia e Direitos
Humanos, a deficiéncia é o segundo motivo mais apontado para a discriminacdo em Portugal
(65%) (Pinto & Pinto, 2017). Efetivamente, deparamo-nos com barreiras a participacdo das
pessoas com deficiéncia enquanto membros iguais da sociedade, como esteredtipos e
percecdes negativas acerca da incapacidade, dependéncia e diferenca, que perpetuam a
discriminacdo e a exclusdo. Assim, urge um compromisso em relacdo aos direitos e ao futuro
destas pessoas, ndo esquecendo o papel das familias e a exclusdo de que também sdo alvo
(Dowling & Dolan, 2001).

Somos confrontados com histdrias que falam sobre as dificuldades de estar e
pertencer a um grupo social que é estigmatizado, gerando processos de marginalizacdo e
exclusdo social. Neste sentido, qualquer proposta de intervencao que procure a incluséo social
e a melhoria das condi¢des de vida das pessoas com deficiéncia (e as suas familias), exige
constante reflexdo sobre as préaticas que possam responder as suas necessidades. Também a
recolha e analise de dados mais aprimorados sdo fundamentais para superar a discriminacao,
direcionar recursos e intervencodes, e avaliar os seus efeitos (Brunello, Jurdi, Angeli, Carvalho
& Kou, 2006).

Existem, atualmente, varias respostas que prestam apoio ndo sé a pessoa com
deficiéncia mas também a sua familia. No final da Gltima década, surgiram diversos
movimentos a nivel nacional, entre o0s quais a Associagdo Pais em Rede

(www.paisemrede.pt), sobre a qual se debruca o presente trabalho.



http://www.paisemrede.pt/

Na presente dissertacdo, pretende-se avaliar a resposta da Associacdo Pais em Rede
face aos pedidos de ajuda direcionados a Associacdo, no sentido de compreender se essa
resposta foi adequada, eficaz e qual o seu alcance, de acordo com a perspetiva dos
pais/cuidadores. Este objetivo geral traduz-se nos seguintes objetivos especificos: (1)
caracterizagdo sociodemografica dos pais/cuidadores que submeteram pedidos a Associacdo
Pais em Rede; (2) categorizacdo dos pedidos de ajuda direcionados a Associacdo Pais em
Rede, tendo por base a categorizacdo de Rodriguez e Cohen (1998); (3) categorizacédo do tipo
de resposta da Associacdo Pais em Rede, no sentido de compreender se esta resposta é
consistente com a filosofia de empowerment da familia. Pretende-se, em ultima analise,
contribuir para uma avaliacdo mais sistematica das respostas da Associacdo Pais em Rede e,
num sentido mais lato, analisar as respostas dos recursos existentes e previstos pela legislacéo
em vigor, com o objetivo maior de contribuir para o debate relativo as solu¢bes necessarias a

promocdo da inclusdo social.

Para responder a estes objetivos, a dissertacdo esta organizada em diferentes capitulos.
O Capitulo | é dedicado ao enquadramento tedrico. Primeiramente, sdo conceptualizados 0s
conceitos de “deficiéncia” e “incapacidade”, considerados dois conceitos basilares face a
tematica deste trabalho e cuja compreenséo e distin¢do sdo indispensaveis a leitura do mesmo.
Sédo, também, abordados indicadores sociais referentes a situa¢do portuguesa no que respeita a
deficiéncia e incapacidade e, ainda, as necessidades educativas especiais. Ainda neste
capitulo, é feito um enquadramento legal, referindo os principais documentos que estdo na
base das atuais leis que defendem e protegem os direitos das pessoas com deficiéncia. O
conhecimento do enquadramento legal e institucional é fundamental para se intervir
eficazmente e permite refletir de forma critica e informada, sendo essencial para uma
avaliacdo das respostas da Associacdo Pais em Rede e para analisar essas respostas em funcgéo
dos recursos existentes e da legislagdo em vigor. Séo, por fim, abordados os modelos tedricos
e conceitos importantes para a temaética e objetivos do presente trabalho e, ainda, apresentada

a Associacgdo Pais em Rede e os objetivos deste trabalho.

O Capitulo 1l introduz o estudo empirico desenvolvido, de abordagem qualitativa,

através do qual sdo exploradas e analisadas a adequabilidade, eficacia e alcance da resposta da



Associacao Pais em Rede, tendo por base um questionario realizado junto de pais/cuidadores
que submeteram pedidos a Associacdo. Neste capitulo, é apresentado o método, incluindo a
caracterizacdo dos participantes, o instrumento utilizado e os procedimentos adotados na

recolha e anélise de dados.
O Capitulo 111 é dedicado a apresentacao dos resultados do estudo.

Por fim, no Capitulo 1V, sdo discutidos os resultados a luz da evidéncia empirica
existente e o seu significado face aos objetivos do presente trabalho. E, ainda, feita uma
reflexdo sobre as limitacGes do estudo, e uma anélise critica das lacunas encontradas na
resposta da Associagdo Pais em Rede, identificando as potenciais implicacbes a ter em

consideracao na préatica profissional e na investigagdo futura.



Capitulo 1

Incapacidade vs. Deficiéncia

“Incapacidade” e “deficiéncia” sdo dois conceitos diferentes mas, por vezes,
confundidos. A Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satde (CIF)!
utiliza o termo “incapacidade” para designar um fendémeno multidimensional que inclui
deficiéncias, limitagdes nas atividades ou restricbes na participacdo, como resultado da
interacdo dindmica entre as caracteristicas das pessoas e 0 seu ambiente fisico e social, ou
seja, como resultado da interacdo entre as caracteristicas de salde e os fatores contextuais
(Organizagdo Mundial de Saude [OMS], 2004). Neste sentido, o termo "incapacidade™ é
utilizado para abranger trés perspetivas: a corporal, a individual e a social, e € utilizado para
fazer referéncia a individuos que enfrentam algum grau de limitacdo ou restricdo funcional
(OMS, 2004). Por sua vez, considera-se que ha “deficiéncia” quando existe uma perda ou
anomalia de uma estrutura do corpo ou de uma funcdo fisioldgica, incluindo fungdes mentais
(OMS, 2004). Na CIF, as deficiéncias correspondem a um desvio relativamente ao que é
considerado como estado biomédico padréo do corpo e das suas funcgdes. Este desvio pode ser
leve ou grave e pode variar ao longo do tempo. As deficiéncias cobrem um campo mais vasto
que as perturbacdes ou as doengas, uma vez que “podem ser parte ou expressao de uma
condicdo de saude, mas ndo indicam, necessariamente, a presenca de uma doenca ou que 0

individuo deva ser considerado doente” (OMS, 2004).

A deficiéncia e a incapacidade devem ser vistas enquanto um fenémeno universal,
uma vez que fazem parte da condicdo humana, reconhecendo que qualquer pessoa pode ser

(ou vir a ser) portador de uma deficiéncia e/ou incapacidade.

! Pertence a “familia” das classificagdes internacionais desenvolvida pela Organizagio Mundial de
Saude (OMS) para aplicacdo em varios aspetos da sadde. O principal objetivo é proporcionar uma
linguagem unificada e padronizada assim como uma estrutura de trabalho para a descri¢do da saude e
de estados relacionados com a satde (CIF, 2004).



Indicadores Sociais sobre a deficiéncia e incapacidade

Segundo dados do Instituto Nacional de Estatistica (INE) referentes ao ano de 2011,
cerca de 18% da populacdo portuguesa com 5 ou mais anos de idade afirma ter muita
dificuldade, ou ndo conseguir realizar pelo menos uma das 6 competéncias (tomar
banho/vestir-se, memaoria/ concentracdo, compreender/ fazer-se entender, andar, ouvir e ver).
Contudo, na populacdo com 65 ou mais anos, este indicador supera 0s 50%. Nas pessoas com
5 ou mais anos com pelo menos uma dificuldade, a principal limitacdo € andar (25% das
respostas), seguindo-se a dificuldade em ver, mesmo usando 6culos ou lentes de contacto

(23% das respostas) (INE, 2011).

Segundo Antunes, com a informacédo disponivel no Censos 2011 “praticamente s se
apurou que 17,8% da populagéo portuguesa tem deficiéncia ou incapacidades (...) falta muita
informagdo sobre a realidade de vida das pessoas com deficiéncia e/ou incapacidades”. Neste
sentido, a Secretéria de Estado para a Inclusdo das Pessoas com Deficiéncia revelou que seré
feita "uma espécie de censos” da populagdo portuguesa com deficiéncia e/ou incapacidades,
com o levantamento da informacdo junto das autarquias, dos centros de salde e da
multiplicidade de instituigdes (publicas e privadas) que trabalham junto desta populagdo. “O
objetivo € saber onde estdo, com que condi¢bes vivem, com recurso a qué, que formacéao
tiveram, que aptiddes profissionais podem ter (...) Queremos ter a capacidade de saber o que

é que podemos fazer para a melhoria da sua inclusdo” (Talixa, 2016).

Nestes ultimos Censos (2011), a avaliacdo foi feita tendo por base conceitos como a
funcionalidade e incapacidade enquanto resultado de uma interacdo dinamica entre a pessoa e
os fatores contextuais, substituindo desta forma uma avaliagdo feita com base em diagnésticos
de deficiéncia (como foi o caso dos Censos de 2001). Apesar das limitacfes dos ultimos
Censos, denunciadas por varias organizagdes, incluindo a Associacdo Portuguesa de
Deficientes (Talixa, 2016), considera-se um avan¢o no tipo de informacgédo recolhida, no
sentido em que remete para o0 abandono do modelo médico, substituindo-o por um modelo

biopsicossocial.

De acordo com 0 modelo médico de funcionamento humano, as barreiras e limitacoes

experienciadas pelas pessoas com deficiéncia sdo resultado direto das incapacidades do corpo,


http://www.publico.pt)/

ou seja, este modelo concentra-se nas consequéncias na vida diaria de ter uma deficiéncia
corporal (Bjorck-Akesson et al., 2010; Fontes, 2009) e centra o problema na pessoa,
ignorando fatores externos a mesma. Por oposi¢cdo ao modelo médico, surgiu uma nova
abordagem - o modelo social - que transformou a deficiéncia numa questdo social e politica,
para além de um problema médico e individual (Oliver, 1990 citado por Fontes, 2009). Este
modelo entende a deficiéncia como exterior ao individuo, algo socialmente criado que oprime
e exclui as pessoas com deficiéncia (Fontes, 2009), salientando como a sociedade constroi
barreiras a participacdo (Bjorck-Akesson et al., 2010). Como forma de reconciliar os modelos
(modelo médico e modelo social), surge um outro modelo de compreensdo da deficiéncia: o
modelo biopsicossocial. Seguindo uma abordagem biopsicossocial, a CIF oferece uma visao
coerente das diferentes perspetivas de salde: bioldgica, individual e social (OMS, 2004). A
CIF engloba a funcionalidade como uma experiéncia humana universal que pode ser
conceptualizada e classificada em trés diferentes planos ou dimensdes: funcéo e estrutura do
corpo, desempenho de atividades (pessoais) e participacdo na vida comunitaria. O ambiente
pode ter um papel facilitador ou restritivo em cada um desses planos e pode ser também
classificado (Simeonsson et al., 2003). Esta consideracdo dos fatores ambientais e da
interacdo pessoa-ambiente reflete a mudanca de paradigma de um modelo médico (subjacente
a Classificacdo Internacional de Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens [CIDID]) para
um modelo biopsicossocial (subjacente a CIF), enfatizando que as necessidades das pessoas
com incapacidades ndo sdo apenas medicas, mas também sociais, educacionais e funcionais

(Simeonsson et al., 2003).

Para além da evolugdo historica supramencionada, também o Relatério Warnock
(1978) representou um momento de mudanca de paradigma. Veio deslocar o enfoque médico
nas deficiéncias para o enfoque na aprendizagem escolar, sugerindo que se abandonasse 0
paradigma médico onde se faz uma classificacdo pela deficiéncia, e se optasse pelo paradigma
educativo onde se identificam, descrevem e avaliam as necessidades educativas especiais dos
alunos. Com esta mudanca de paradigma, pretendia-se tomar medidas mais adequadas de
forma a garantir o sucesso e uma plena integracéo nas escolas regulares (Warnock, 1978). Um
dos objetivos da educacéo é, segundo 0 mesmo relatorio, apoiar todas as criangas a superar as
suas dificuldades, sejam de carater temporario ou permanente (e.g., através de métodos de
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ensino especializado, modificagdo do curriculo e adaptagdo as suas necessidades,
modificagdes arquitetonicas, etc.). O Relatério Warnock introduziu pela primeira vez o
conceito de “Necessidades Educativas Especiais” que abrange nado sé alunos com
deficiéncias, mas todos aqueles que, ao longo do seu percurso escolar, possam apresentar

dificuldades especificas de aprendizagem (Warnock, 1978).

As necessidades educativas especiais ndo sdo necessariamente identificadas pela
presenca de uma deficiéncia na crianga, mas antes tendo em conta uma grande variedade de
fatores que vao influenciar o seu progresso educacional. A qualquer momento, qualquer
crianga podera necessitar de uma prestacdo educacional especial e 0s seus problemas podem
durar periodos variaveis de tempo (Warnock, 1978). O relatério Warnock pretendeu eliminar
a categorizacao das criangas pela presenca ou auséncia de deficiéncia — os “deficientes” e os
“ndo deficientes”. A categorizacdo concentra a aten¢do em apenas uma pegquena proporcao de
todas as criangas que provavelmente exigirdo alguma forma de prestacdo educacional
especial. Assim, segundo 0 mesmo relatério, a base para as decisfes sobre o tipo de prestacdo
educacional que é necessaria deve basear-se numa descricdo detalhada da necessidade da
crianca naquele momento e ndo no rotulo “crianga deficiente”. Surgiu assim a ideia de um
continuo de necessidades educativas especiais (em contraste com o sistema tradicional de
categorias), uma vez que, na pratica, as necessidades individuais sdo extremamente variaveis

na sua intensidade e composicao (Warnock, 1978).

Atualmente, em Portugal, vigora o Decreto-Lei n.° 54/2018 que veio revogar 0
Decreto-Lei n.° 3/2008 que regulamentou a educacdo especial durante os ultimos 10 anos.
Este novo documento € identificado como um regime legal de inclusdo escolar, assentando

numa base tedrica completamente distinta da anterior.
Segundo 0 mesmo Decreto-Lei:

“(...) tem como eixo central de orientagdo a necessidade de cada escola
reconhecer a mais-valia da diversidade dos seus alunos, encontrando formas de lidar
com essa diferenca, adequando os processos de ensino as caracteristicas e condigdes

individuais de cada aluno, mobilizando os meios de que dispbe para que todos



aprendam e participem na vida da comunidade educativa. Isto implica uma aposta
decisiva na autonomia das escolas e dos seus profissionais, designadamente atraves do
reforco da intervencdo dos docentes de educacdo especial, enquanto parte ativa das
equipas educativas na definicdo de estratégias e no acompanhamento da diversificacao
curricular (...) Mesmo nos casos em que se identificam maiores dificuldades de
participacdo no curriculo, cabe a cada escola definir o processo no qual identifica as
barreiras a aprendizagem com que o aluno se confronta, apostando na diversidade de
estratégias para as ultrapassar, de modo a assegurar que cada aluno tenha acesso ao
curriculo e as aprendizagens, levando todos e cada um ao limite das suas
potencialidades (...) Afasta-se a conce¢do de que € necessario categorizar para
intervir. Procura-se garantir que o Perfil dos Alunos a Saida da Escolaridade
Obrigatoria seja atingido por todos, ainda que através de percursos diferenciados, 0s
quais permitem a cada um progredir no curriculo com vista ao seu sucesso educativo.
O presente Decreto-lei consagra, assim, uma abordagem integrada e continua do
percurso escolar de cada aluno garantindo uma educacdo de qualidade ao longo da

escolaridade obrigatoria.” (pp. 2918-2919)

A Direcdo-Geral de Estatisticas da Educacdo e Ciéncia (DGEEC) disponibiliza um
conjunto de estatisticas relativas a estudantes com e sem necessidades educativas especiais.
Estas estatisticas revelam que Portugal tem dado alguns passos importantes para a
concretizacdo do paradigma da escola inclusiva. A entrada em vigor do antigo Decreto-Lei n.°
3/2008, permitiu que 99% do total de estudantes com deficiéncia fossem integrados no ensino
regular, 86% dos quais em estabelecimentos da rede publica (DGEEC, 2017; Pinto & Pinto,
2017).

Segundo os numeros da DGEEC, estiveram inscritos, no ano letivo 2016/2017, 81.672
alunos com NEE, estando a maioria destes alunos no 3° ciclo do ensino basico (26.102). Os
alunos com NEE aumentaram neste ano letivo em todos 0s niveis escolares a excecdo da
educacédo pre-escolar (menos 3% em relacdo ao ano letivo anterior). O nimero de criangas
que sdo apoiadas simultaneamente pelo Decreto-Lei n® 3/2008 e pelo Sistema Nacional de

Intervencédo Precoce na Infancia também aumentou (mais 87 casos) (DGEEC, 2017).



Enquadramento legal e institucional

Nas Ultimas décadas e particularmente ap6s a adesdo de Portugal a Unido Europeia,
registaram-se grandes progressos ao nivel das politicas e das praticas em favor das pessoas
com deficiéncia (Sousa & Capucha, 2005). Tem-se assistido a uma evolugdo no sentido de
criar um enquadramento legal centrado na pessoa com deficiéncia, com adocdo de medidas
referentes ao desenvolvimento, cuidados, acompanhamento, empregabilidade e futuro destas

pessoas (www.paisemrede.pt). No entanto, “apesar destes VAarios instrumentos e esforcos, as

pessoas com deficiéncia continuam a deparar-se com barreiras na sua participagdo enquanto
membros iguais da sociedade e violages dos seus direitos humanos em todas as partes do
mundo” (ONU, 2006 in Convencdo sobre os direitos das pessoas com deficiéncia, p. 1).
Ainda que se lute pelo reconhecimento das pessoas com deficiéncia como cidaddos com
plenos direitos e deveres, a legislacdo acaba por ndo ser totalmente interiorizada e os direitos

dos membros mais frageis sdo, por vezes, ignorados (www.paisemrede.pt). Por vezes, as

respostas disponiveis sdo limitadas a institucionalizagdo, abandono ou negligéncia. Estas
respostas estdo associadas a estereotipos e percecdes negativas de incapacidade, perpetuando
a discriminacdo e exclusdo. Assim, afigura-se necessario um compromisso em relacdo aos
direitos e ao futuro destas pessoas, dando prioridade aquelas que vivem nas condi¢des menos

favoraveis, como uma questdo de equidade e para o beneficio de todos (UNICEF, 2013).

A Declaracdo Universal dos Direitos Humanos (proclamada pela Assembleia Geral da
Organizacdo das Nagdes Unidas a 10 de dezembro de 1948, e ratificada em Portugal a 9 de
Marco de 1978), veio reconhecer direitos — tanto individuais como coletivos — a todos 0s seres
humanos. Esta declaracdo enuncia os direitos considerados fundamentais para a vida do ser
humano e que asseguram a liberdade, a justica e a paz mundial. Defende a igualdade entre os
homens, reconhecendo a dignidade inerente a todos os membros da familia humana,
independentemente de qualquer aspeto individual (ONU, 1948). A Declaracdo Universal dos
Direitos Humanos ndo tem forca de lei, mas a partir dela foram formuladas constituicdes e

tratados internacionais.

Reforgando os principios fundamentais das Nagdes Unidas e as disposi¢des de varios

tratados de direitos humanos, surge igualmente a Convencdo Sobre os Direitos da Crianca,
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adotada pela Assembleia Geral das Na¢fes Unidas em 20 de novembro de 1989 e ratificada
por Portugal em 21 de setembro de 1990. Assenta em quatro pilares fundamentais que
incluem (1) a ndo discriminacdo (todas as criancas tém o direito de desenvolver todo o seu
potencial); (2) o interesse superior da crianca (consideracdo prioritaria em todas as agdes e
decisOes que Ihe digam respeito); (3) a sobrevivéncia e o desenvolvimento (garantia de acesso
a servicos bésicos e igualdade de oportunidades para que as criangas possam desenvolver-se
plenamente); (4) a opinido da crianca (a voz das criangas deve ser ouvida e tida em conta em

todos os assuntos que se relacionem com os seus direitos) (UNICEF,1989).

O direito humano a educacdo, estabelecido na Declaracdo Universal dos Direitos
Humanos, estd no cerne da educacdo inclusiva “Todos tém direito a educagdo (...) A
educacéo deve ser direcionada para o completo desenvolvimento da personalidade humana e
o fortalecimento do respeito pelos direitos humanos e liberdades fundamentais” (Artigo 26 —
Declaracdo Universal dos Direitos Humanos). Igualmente importantes sdo as disposicdes da
Convencao dos Direitos da Crianca, tal como o direito das criangas com incapacidades a nao
discriminacdo: “A crianga deficiente tem direito a cuidados especiais, educacdo ¢ formagdo
adequados que lhe permitam ter uma vida plena e decente, em condi¢des de dignidade, e
atingir o maior grau de autonomia e integragdo social possivel” (Artigo 23 - Convenc¢édo dos
Direitos da Crianga) ¢ o direito a uma educacdo que “deve destinar-se a promover o
desenvolvimento da personalidade da crianca, dos seus dons e aptidées mentais e fisicas, na
medida das suas potencialidades e deve preparar a crianca para uma vida adulta ativa huma
sociedade livre e inculcar o respeito pelos pais, pela sua identidade, pela sua lingua e valores
culturais, bem como pelas culturas e valores diferentes dos seus” (Artigo 29 - Convencao dos
Direitos da Crianga). A consequéncia logica destes direitos € que todas as criancas tém o
direito de receber um tipo de educagdo que ndo as discrimine em nenhum aspeto, seja ele
etnia, religido, condicdo econémica, lingua, incapacidade, etc. e que o Estado tome medidas

especificas para implementar estes direitos (Ahuja et al., 2005).

Importa ainda referir a Declaracdo de Salamanca sobre Principios, Politica e Préatica na
Educacéo de Criangas com Necessidades Educativas Especiais (UNESCO, 1994). Trata-se de

um documento internacional com o objetivo de promover a educagdo para todos, afirmando
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que as escolas do ensino regular que t€ém uma orientagdo inclusiva sdo: “... as formas mais
eficientes de combater atitudes discriminatdrias, construindo uma sociedade inclusiva e
alcancando a educacdo para todos” (Ahuja et al., 2005 in Manual Orientacdes para a Incluséo,
UNESCO, p. 6). Foi principalmente ap6s a Declaracdo de Salamanca que se afirmou a nocéao
de escola inclusiva, capaz de acolher e manter grupos de criancas e jovens tradicionalmente

excluidos.

Avancando cada vez mais no esforco pela igualdade, a Convencdo dos Direitos das
Pessoas com Deficiéncia (com entrada em vigor na ordem juridica portuguesa a 23 de outubro
de 2009), pretende a promocdo dos direitos humanos, particularmente das pessoas com
deficiéncia. Para além de reconhecer e promover os seus direitos, proibindo a discriminacéo
contra estas pessoas, inclui ainda provisdes no que respeita a reabilitacdo e habilitagdo,
educacdo, saude, acesso a informacdo e servicos publicos. Simultaneamente a proibicdo da
discriminacdo, a Convencdo responsabiliza toda a sociedade pela criacdo de condicdes que
garantam os direitos das pessoas com deficiéncia. A Convencao reafirma assim os principios
universais (dignidade, integralidade, igualdade e ndo discriminacdo) ja defendidos na
Convencdo dos Direitos Humanos, definindo as obrigagdes gerais dos Governos no que
respeita a integracdo das varias dimensdes da deficiéncia nas suas politicas, assim como as
obrigacGes especificas relativas a sensibilizacdo da sociedade para a deficiéncia, ao combate

aos esteredtipos e a valorizacdo das pessoas com deficiéncia (ONU, 2006).

A constituicdo da Unido Europeia foi essencial para a defesa dos direitos dos cidaddos
com deficiéncias em todos os paises membros. As politicas impostas avangam na defesa de
uma sociedade inclusiva, isto €, de uma sociedade para todos (Dias, 2011). Portugal, como
membro da Uni&o Europeia, possui deveres e obrigagcdes sociais. Neste sentido, e consistente
com estes tratados universais, também a Constituicdo da Republica Portuguesa apresenta um
enquadramento legislativo que visa proteger e favorecer os cidaddos portadores de

deficiéncia(s) em diferentes aspetos do seu desenvolvimento.

No contexto portugués, salientam-se, no que respeita a educacdo, o Decreto-Lei n.°
3/2008, de 7 de janeiro, que definiu até 2018 os apoios especializados a prestar na educacao

pré-escolar e nos ensinos basico e secundario dos sectores publico, particular e cooperativo e,
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ainda, o Decreto-Lei n.° 281/2009, de 6 de outubro que cria o Sistema Nacional de
Intervencdo Precoce na Infancia (SNIPI) (Dias, 2011). Segundo o novo Decreto-Lei n.°
54/2018, que estabelece o regime juridico da educagdo inclusiva, as equipas locais de
intervencao precoce sdo um dos recursos especificos existentes na comunidade que podem ser

mobilizadas para apoio a aprendizagem e a inclusdo (Artigo 11°, p. 2922).

O SNIPI consiste “num conjunto organizado de entidades institucionais e de natureza
familiar, com vista a garantir condi¢es de desenvolvimento das criangas com funcGes ou
estruturas do corpo que limitam o crescimento pessoal, social, e a sua participacdo nas
actividades tipicas para a idade, bem como das criangas com risco grave de atraso no
desenvolvimento” (Artigo 1° do Decreto-Lei n.° 281/2009) ¢ tem a missdo de “garantir a
Intervencdo Precoce na Infancia (IPI), (entendendo-se como) um conjunto de medidas de
apoio integrado centrado na crianca (até aos 6 anos) e na familia, incluindo acc¢@es de natureza
preventiva e reabilitativa, no ambito da educacdo, da saude e da acc¢do social” (Artigo 3 do

Decreto-Lei n.° 281/2009).

Enquadramento tedrico

A familia ¢ o socializador primario e o “ponto de transi¢do” entre o individuo e a
sociedade, sendo o fator de maior influéncia no desenvolvimento individual. Assim, para a
integracdo da pessoa com deficiéncia, a participacdo da familia é essencial (Brunello, Jurdi,
Angeli, Carvalho, & Kou, 2006). Qualquer proposta de intervencdo que procure a incluséo
social e a melhoria das condicdes de vida das pessoas com deficiéncia deve incluir as familias
como pecas fundamentais no processo: “as familias e ndo apenas as criangas devem ser

legitimos clientes” (Dale, 1996, citado por Coutinho, 2003).

A experiéncia emocional e os processos psicoldgicos associados a parentalidade sao
importantes para a prestacdo de cuidados e tém influéncia nas interacdes entre pais e filhos
assim como no comportamento futuro dos filhos (Coelho & Coelho, 2001). Ser pai/mae &, por
si sO, um desafio e um importante momento de transicdo no desenvolvimento da familia
(Alexandre & Felizardo, 2009). Ser pai/mae de uma crianca com deficiéncia & uma situacéo

para a qual ninguém esta preparado: € um momento de grande impacto, que provoca uma
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variedade de emogdes e sentimentos associados, simultaneamente, ao nascimento e a perda de
um filho (o real e o idealizado). O confronto com esta realidade pode causar desestruturacéo e
interrupcao (em alguns casos, de forma traumatica) na estabilidade familiar. Ha, por isso, uma
necessidade de mudanca e reestruturacdo complexa e exigente onde os papéis de toda a
familia tém de ser avaliados e redefinidos, sendo que esta adaptacdo € um processo continuo
que depende de diferentes varidveis (Alexandre & Felizardo, 2009; Coelho & Coelho, 2001,
Dessen & Silva, 2000; Ferro, 2012).

Ter uma crianca que apresenta dificuldade(s) pode ter um impacto profundo na familia
e nas interagdes que nela se estabelecem, podendo causar ansiedade, frustragdo e multiplas
fontes de stress (Costa, 2004; Monteiro, Matos & Coelho, 2004). E provavel que incida sobre
a estrutura familiar alguma tenséo e as relagdes familiares tanto se podem fortalecer como
desintegrar (Costa, 2004; Ferro, 2012). Contudo, a literatura mais recente tem vindo a assumir
novas linhas de orientacdo e uma visdo mais positiva por comparacdo a visdo tradicional da
parentalidade que enfatizava os défices, as fragilidades e disfuncionalidades nas familias com
filhos com deficiéncia. De facto, hd uma enorme variabilidade de reac6es parentais/familiares
a deficiéncia. Nem todas as familias tém de experienciar consequéncias negativas no processo
de ajustamento a deficiéncia (Monteiro, Matos & Coelho, 2004) e este ajustamento pode
resultar no fortalecimento de lagos familiares (Alexandre & Felizardo, 2009). A boa
adaptacdo da familia ndo significa que esta ndo viva momentos de stresse e tensao, mas
significa que a familia é eficaz na utilizacdo dos seus recursos para lidar com o0s
acontecimentos stressantes (Fine & Nissenbaum, 2000 citados por Alexandre & Felizardo,

2009).

Devido a sua natureza sistémica, quando a familia sofre algum tipo de tensdo, o
funcionamento do sistema pode entrar em rutura. Esta tensdo é relativamente comum nas
familias com filhos com deficiéncia e podera ter impacto na familia como um todo, ao nivel
econémico, vocacional, da satisfacdo familiar e/ou das rela¢6es sociais (Fine & Nissenbaum,

2000 citado por Ferro, 2012).

O conhecimento do diagnostico da crianga esta frequentemente associado a negacéo,

desorganizacdo emocional, sentimentos de raiva, medo, culpa, desilusdo e baixa autoestima
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(Blacher, 1984; Costa, 2004). A familia enfrenta um momento de crise, 0 que representa uma
ameaca ao funcionamento biopsicossocial dos sistemas. Superar estes sentimentos constitui
um fator decisivo para a adaptacdo e bem-estar da familia (Dessen & Silva, 2000; Blacher,
1984). A teoria da adaptacdo de Cnirc, Friedrich e Greenberg (1983) propGe que o
ajustamento familiar ao stresse, provocado por qualquer acontecimento adverso, depende dos
recursos que a familia vai mobilizar (Alexandre & Felizardo, 2009). Geralmente, as familias
de criancas com deficiéncia sdo muito fechadas e pouco promotoras de contactos sociais, 0
que reduz a possibilidade de alargar as suas redes de suporte social (Coelho & Coelho, 2001;
Monteiro, Matos & Coelho 2004). Note-se que a postura classica tem sido a de estigmatizar
as criancas com deficiéncia, colocando-as a margem da sociedade. Da mesma forma, 0s seus
pais podem adquirir o estigma, ficando assim privados de certas oportunidades sociais
(Coelho & Coelho, 2001). Diversos estudos sugerem que o suporte social pode auxiliar na
resolucdo da experiéncia emocional e funciona como um mecanismo de protecdo que pode
afetar positivamente o bem-estar da familia, a qualidade da parentalidade e a resiliéncia da

crianca (Armstrong, Birnie-Lefcovitch, & Ungar, 2005; Monteiro, Matos, & Coelho, 2004).

Para Dunst e Trivette (1990), o suporte social diz respeito aos recursos que se
encontram disponiveis e/ou unidades sociais (como a familia) que d&o resposta aos pedidos de
ajuda e assisténcia do individuo (Dunst & Trivette, 1990 citado por Almeida & Sampaio,
2007). Este apoio pode ser prestado por individuos ou grupos de individuos de um modo
formal (incluem profissionais ou servigos formalmente organizados para prestar apoio) ou
informal (incluem individuos e grupos sociais disponiveis para prestar apoio no dia-a-dia,
como resposta a acontecimentos normativos e ndo normativos) (Coutinho, 1999).

O suporte social € um constructo complexo e multidimensional, podendo definir-se
como a “ajuda ou assisténcia de cardcter emocional, psicologico, informativo, instrumental e
material prestado pelos membros da rede social pessoal, que influenciam positivamente o
comportamento de quem a recebe” (Dunst, Trivette & Jodry, 1997 citado por Coutinho,
1999). Para Rodriguez e Cohen (1998), o suporte social pode ser conceptualizado e medido
de diferentes formas. Tratando-se de um constructo multidimensional, existem diferentes
tipos de apoio que um individuo pode receber da sua rede social. Este apoio pode ser
categorizado de diferentes formas, sendo as mais amplamente estudadas: suporte emocional,
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suporte instrumental e suporte informacional (Rodriguez & Cohen, 1998). Apesar de
distinguidas conceptualmente, estas trés categorias ndo sao geralmente independentes
(Alexandre & Felizardo, 2009). O suporte emocional diz respeito a expressdes de empatia,
carinho, cuidado e preocupacdo que uma pessoa dirige a alguéem (e.g., aconselhar, ouvir 0s
problemas de alguém, mostrar-se empatico). O suporte instrumental envolve a prestacdo de
ajuda material, pratica e tangivel (como a ajuda monetaria ou apoio no transporte) que 0s
outros - pessoas ou instituicdes - podem prover a alguém. O suporte informacional refere-se a
prestacdo de informacdo relevante, com o intuito de ajudar o individuo a lidar com as
dificuldades ou a tomar alguma decisdo, tipicamente sob a forma de conselhos ou orientacdes
(Rodriguez & Cohen, 1998).

Os apoios proporcionados pelas redes sociais constituem recursos vitais para qualquer
familia e, no caso de familias com elementos portadores de deficiéncia, a sua relevancia é
ainda maior visto as suas necessidades superiores e especificas (Coutinho, 1999). Um estudo
realizado por Heiman e Berger (2008) destaca a necessidade de suporte social adicional dos
pais de criancas com necessidades especiais, acentuando a importancia de desenvolver
programas de consciencializacdo e intervencao para promover as capacidades de coping dos

pais e as suas intera¢bes familiares (Heiman & Berger, 2008).

O suporte social assume uma importancia fundamental para o bem-estar dos pais e
para o funcionamento global da familia e apresenta beneficios na reducdo do stresse
(Alexandre & Felizardo, 2009; Coelho & Coelho, 2001; Cohen & Syme, 1985; Coutinho,
1999), tendo-se revelado um fator amortecedor ou protetor do impacto das situagdes
perturbadoras ou adversas no bem-estar fisico e emocional (Cohen & Syme, 1985). Assim, 0
stresse experienciado pelos prestadores de cuidados da pessoa com deficiéncia, esta
relacionado com o0s niveis de suporte social percecionados pelos mesmos (Almeida &
Sampaio, 2007). O suporte social que é prestado as familias estd associado a resultados
positivos nos pais 0 que, por sua vez, traz beneficios para as criangas (Costa, 2017). Para
Crockenberg (1988), o suporte social funciona como um redutor do stress, como um “filtro”
que opera entre 0 acontecimento stressante e a resposta do individuo a esse acontecimento,
como um gerador de estilos mais positivos de lidar com situagdes stressantes e pode ainda
funcionar como oportunidade para o estabelecimento de relagGes de intimidade e afeto, o que
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constitui um contributo para o bem-estar psicologico de qualquer individuo (Crockenberg,

1988 citado por Coutinho, 1999).

Um bom grupo de suporte é vital para qualquer familia, especialmente para aquelas
em que a ocorréncia de acontecimentos causadores de stresse possa ser mais frequente e onde
existem uma série de exigéncias as quais 0s pais tém que conseguir dar resposta. As familias
precisam de ser ouvidas e de aconselhamento, de ajuda para ultrapassar as emocdes negativas,
de estratégias para lidar com o stresse e os efeitos do estigma, de ajuda para ganhar novas

competéncias (Alexandre & Felizardo, 2009; McCrae, 2005).

“O sucesso da familia no apoio a pessoa com deficiéncia depende da existéncia de

suportes adequados na comunidade e da capacidade por parte dos profissionais de
entenderem a experiéncia da familia do ponto de vista desta, bem como de serem capazes de
ir ao encontro das necessidades por ela identificadas” (Fonseca, Nobre, & Almas, 2005, pp.

151-162).

Neste sentido, torna-se fulcral que existam na sociedade respostas que possam
prestar apoio ndo s6 a pessoa com deficiéncia mas também a sua familia. A intervencéo
comunitaria tem vindo a dar respostas adequadas aos desafios colocados pelo processo de
desinstitucionalizagdo (Ornelas, Monteiro, Moniz, & Duarte, 2005). Tem-se assistido a um
esforco para responder as necessidades das familias, com a criagdo de associagBes que
enfatizam a participacdo e o empowerment das pessoas com deficiéncia e dos seus familiares.
Muitas vezes, as respostas passam pela prestacdo de apoio emocional, instrumental ou
informativo.

Para Turnbull e Turnbull (2001), a autodeterminacdo € o meio para experimentar
qualidade de vida consistente com os proprios valores, preferéncias, forcas e necessidades.
Assim, uma vez que muitas pessoas com deficiéncia necessitam de suporte a tomada de
decisdo para experienciar qualidade de vida, é tipicamente a familia que serve como um
aliado a sua autodeterminacdo. As pessoas com deficiéncia, na medida do que sdo capazes,
devem escolher quem sdo os aliados com quem colaborar ou de quem depender para apoio a
tomada de decisbes (Turnbull & Turnbull, 2001). Segundo Brotherson et al. (2008), a

autodeterminagdo € um conceito importante na gestdo da deficiéncia de um filho, sendo um
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valor social que € determinado pela personalidade e pela cultura de cada individuo. Um
ambiente familiar propicio a esse valor vai transmitir essa autodeterminacdo a crianca com
deficiéncia. Assim, é permitido que a crianca experimente os seus limites, faca escolhas e
melhore a sua prestacdo quer no ambiente familiar, quer na sociedade que integra (Brotherson
et al., 2008).

A intervencdo centrada na familia implica a promocdo das suas capacidades e
competéncias, o fortalecimento do funcionamento familiar e a sua responsabilizacdo (Dias,
2014). Para Dunst (2002), o termo “centrado na familia” refere-se a um conjunto particular
de crencas, principios, valores e praticas para apoiar e fortalecer a capacidade familiar de
promover o desenvolvimento e aprendizagem da crianca. Implica tratar as familias com
dignidade e respeito, através de préaticas individualizadas, flexiveis, responsivas e recetivas as
preocupacdes e prioridades familiares. Sdo compartilhadas informagdes para que as familias
possam tomar decisdes conscientes e informadas, e a familia terd oportunidade e poder de
escolha em relacdo a qualquer aspeto da pratica do programa e opcGes de intervencdo. Numa
intervencdo centrada na familia, existe uma verdadeira colaboracdo entre pais e profissionais,
uma coordenacgdo com todos os recursos de base comunitaria, ha provisdo e mobilizacdo de
recursos e apoios necessarios para que as familias cuidem e criem os seus filhos de maneira a
que os resultados sejam os ideais ndo sé para a crianca mas também para 0s seus pais €
restante familia (Dunst, 2002). O foco da intervencao ndo é o de providenciar servicos diretos
a familia, mas antes a sua capacitacdo, isto €, 0 aumento ou criacdo de competéncias, e a sua
corresponsabilizacdo, isto €, o fortalecimento do poder e sentido de controlo da familia na
procura de estratégias para resolucdo das suas necessidades (Pimentel, 2005).

A intervencdo centrada na familia baseia-se no seu empowerment, em especial dos
pais/cuidadores. Esta “filosofia” do empowerment sugere, como 0 nome indica, a atribui¢do
de poder a familia, dando-lhe importancia, liberdade e autonomia de acgdo; implica também a
motivacdo das familias, incentivando-as a melhorarem as suas competéncias e a tomarem
decisOes; implica a prestacdo de recursos (instrumentos e informacdes, condicGes financeiras
e de tempo, etc.) para que possam ter sucesso na atuacdo junto do seu familiar com

deficiéncia; e implica a lideranca da familia, no sentido em que se aceita criticamente as suas
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decisGes e opinides mas em que lhes sdo dadas informagdes que lhes permitam uma auto-
avaliacdo do desempenho (Dias, 2014).

O modelo centrado na familia tem por base a teoria dos sistemas ecoldgicos de
Bronfenbrenner (Dias, 2014). Segundo o modelo bioecoldgico, o desenvolvimento humano é
definido como um fenémeno de continuidade e mudanga nas caracteristicas biopsicoldgicas
dos seres humanos durante o curso da vida (Bronfenbrenner & Morris, 2006). Para
Bronfenbrenner (1986), o desenvolvimento humano deve ser estudado no seu contexto
ecologico, isto é, nos ambientes reais em que 0s seres humanos vivem (Bronfenbrenner, 1986
citado em Bronfenbrenner & Morris, 2006), constituindo uma alternativa aos estudos
laboratoriais e centrados na crianga (Aleixo, 2014). Assim, Bronfenbrenner alertou para a
importancia dos contextos no desenvolvimento humano, propondo um modelo que privilegia
as relacdes dindmicas e reciprocas entre o individuo em desenvolvimento e 0 meio onde esta
inserido (Aleixo, 2014).

Nesta teoria, 0 desenvolvimento humano inclui a consideracdo da pessoa como um ser
biopsicolégico em constante transformacdo pela interacdo ativa e reciproca com o ambiente
dindmico. As experiéncias individuais constituem subsistemas que estdo inseridos noutros
sistemas que, por sua vez, também se inserem em sistemas mais gerais. Assim, o ambiente é
representado por 4 “camadas”, isto €, o contexto de desenvolvimento estd estruturado em
quatro sistemas hierarquicamente ordenados e progressivamente mais abrangentes,
nomeadamente micro, meso, exo e macro sistemas, em mudan¢a (dimensdo temporal-
cronossistema) (Aleixo, 2014; Bronfenbrenner & Morris, 2006).

O Microssistema diz respeito a tudo o que esta mais proximo do sujeito: € a esfera
contextual onde o sujeito vive e onde se localizam os agentes proximos com 0s quais interage
e donde resultam influéncias diretas reciprocas e imediatas. Remete as atividades, papéis
desempenhados, relacdes interpessoais e experiéncias vividas pelo sujeito em
desenvolvimento nos cenarios que lhe sdo diretamente acessiveis. Sdo exemplos de
microssistema, contextos como a familia, a escola, o local de trabalho (Aleixo, 2014;
Bronfenbrenner & Morris, 2006; Dias, 2014; Pimentel, 2005).

O Mesossistema esta relacionado com as inter-relaces entre dois ou mais cenarios

do microssistema do sujeito, que véo afetar o seu desenvolvimento. No caso de uma crianca,
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diz respeito as interacdes, por exemplo, entre a familia e a escola, isto &, as relagdes entre o0s
pais e os profissionais dos cenarios educativos frequentados pela crianca (Aleixo, 2014;
Bronfenbrenner & Morris, 2006; Dias, 2014; Pimentel, 2005).

O Exossistema remete para contextos mais vastos e compreende as relagdes entre
sistemas externos ao sujeito (onde ele ndo é participante ativo) mas que o influenciam. No
caso de uma criancga, serd por exemplo o local de trabalho dos pais, o circulo de amigos dos
pais - sdo contextos onde a crianga ndo participa diretamente mas que vao influenciar o seu
microssistema (Aleixo, 2014; Bronfenbrenner & Morris, 2006; Dias, 2014; Pimentel, 2005).

Por fim, o Macrossistema integra os trés sistemas anteriores e diz respeito as
crencas, ideologias, valores, estilos de vida inerentes a cada sociedade, numa determinada
época. Inclui também aspetos legislativos e politicos (Aleixo, 2014; Bronfenbrenner &
Morris, 2006; Dias, 2014; Pimentel, 2005).

Numa primeira teorizacdo, Bronfenbrenner identifica os varios cenarios de
socializacdo da crianca, desde os mais proximos em que esta inserida, até aos mais distantes,
sendo que todos eles se influenciam (Bairrdo & Almeida, 2003). Bronfenbrenner reformula a
sua definicdo de ecologia do desenvolvimento humano, integrando conceitos do modelo
transacional de Sameroff (Bronfenbrenner & Morris, 2006). Esta reformulagdo implica um
alargamento que tem sobretudo a ver com os processos de desenvolvimento desde as suas
fases precoces e vai sobretudo preocupar-se com as interacdes contextuais, reciprocas e
duradouras no meio circundante, que designa como “processos proximais” (e.g., alimentar ou
brincar com o bebé, atividades de jogo ou outras situacGes de aprendizagem da crianca). Sdo
estes processos proximais que constituem os mecanismos primarios do desenvolvimento
humano (Dias, 2014).

Esta perspetiva teve implicacbes nas praticas de intervengdo, no envolvimento
parental e na avaliacdo do trabalho a desenvolver com a familia, uma vez que se reconheceu
que as relagdes entre os varios membros da familia assim como as relac@es entre a familia e a
comunidade em que esta inserida, sdo importantes para o funcionamento da familia e para o
desenvolvimento da crianca (Pimentel, 2005). Uma visao sistémica, transacional e ecoldgica

passou a ser exigida face a complexidade do desenvolvimento humano e tendo em vista a
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organizacdo de servicos e recursos que consigam responder eficazmente as necessidades das
familias (Aleixo, 2014).

Constituindo a familia um microssistema, é nela e com ela que ocorrem importantes
processos proximais. O modelo de intervencdo centrado na familia reconhece a importancia
destas relagcOes de reciprocidade na aprendizagem e no desenvolvimento, assistindo-se por
isso a uma passagem do enfoque na pessoa com deficiéncia para a sua familia, ainda que a
pessoa com deficiéncia continue a ser a causa da intervengdo. Sendo os familiares os
principais cuidadores, afigura-se necessario desenvolver apoios que sejam adequados as suas

necessidades (Dias, 2014).

A Associacdo Pais em Rede

Ao contrario da maioria das instituicdes que se foram implementando em Portugal
desde os anos 60, cujo objetivo seria 0 de atender a crianga com deficiéncia, a Associacdo
Pais em Rede tem como prioridade o apoio as familias, seguindo préaticas de intervencao
centradas na familia. Assim, conceitos como empowerment, autodeterminacao, capacitacao e

corresponsabilizacdo, regem as praticas desta associacao.

A Associacdo Pais em Rede, fundada em 2008, cujo projeto Oficinas de Pais esta
inserido na perspetiva concetual e metodoldgica de empowerment da familia no processo de
intervencdo, junta pais e profissionais que pretendem promover uma plena inclusdo das
pessoas com deficiéncia e das suas familias. O seu objetivo ndo é, como ja mencionado,
prestar servicos a criangas/jovens: 0s objetivos principais prendem-se com a dinamizacao de
uma rede de suporte para as familias (por forma a diminuir os efeitos do isolamento social),
aumentar a qualidade de vida das familias (incluindo a dos filhos) e promover a sua
participacdo na vida das comunidades onde residem (Dias, 2014). E um projeto que pretende
melhorar a qualidade de vida das pessoas com deficiéncia e das suas familias, facilitando a
inclusdo social. Tem como populagdo-alvo os pais destas criangas/jovens com deficiéncia,
uma vez que séo os pais os socializadores primarios dos filhos e, como tal, deverdo ser o alvo

preferencial das medidas de apoio para uma incluséo social eficaz (Dias, 2014), pois “sem a
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participacdo efetiva dos pais € impossivel progredir de uma forma sistemaética e eficiente, tal

como ¢ impossivel integrar de forma plena” (www.paisemrede.pt).

O projeto da Associagdo Pais em Rede possibilita a participacdo dos pais em trés
niveis de formacdo e apoio, nomeadamente: Grupos de Apoio Emocional (GAE); Grupos de
Fortalecimento e Corresponsabilizacdo Parental (COR); e Formacdo de Pais Prestadores de
Ajuda (PPA). No primeiro nivel de participagdo — Grupos de Apoio Emocional (GAE) -
pretende-se que o0s pais se consciencializem da importancia da rede social de apoio (e que
criem essa rede de apoio na associacdo) uma vez que, como ja mencionado anteriormente, o
desenvolvimento de redes de apoio formal e informal assume um papel crucial no suporte ao
desempenho da funcdo parental em pais de criangas com problemas de desenvolvimento e/ou
deficiéncia (Pimentel & Dias, 2012a). Os GAE sao centrados na pessoa em si € ndo apenas na
pessoa enquanto pai/mée de um filho com deficiéncia. Visam a identificacdo de problemas e
necessidades sentidas, a mudanca de atitudes, a aprendizagem conjunta pela partilha de
experiéncias e emogdes, numa analise conjunta do impacto que a deficiéncia dos filhos teve
(ou tem) em si e na sua familia. Os GAE dé&o énfase a capacitacdo emocional e convertem este

grupo num grupo de amizade e suporte (Dias, 2014).

O nivel 1l - Grupos de Fortalecimento e Corresponsabilizacdo Parental (COR) —
pretende que os pais adquiram (ou melhorem) as suas competéncias no que diz respeito ao
processo de educacéo e inclusdo dos seus filnos com deficiéncia e no perspetivar de um plano
futuro para a vida dos filhos. Este nivel enfatiza a capacitacdo, fortalecimento e
corresponsabilizacdo parental na aquisicdo destas competéncias (Dias, 2014; Pimentel &
Dias, 2012a). Assim, os COR centram-se essencialmente na formacdo/informacdo dos pais
com vista ao fortalecimento da funcdo parental, pretendendo-se com a participacdo neste

nivel, alteracdes nas competéncias parentais (Dias, 2014).

No nivel 11l — Formacéo de Pais Prestadores de Ajuda (PPA) — o objetivo principal
prende-se com a aquisicdo de competéncias especificas para ajudar outros pais. Apds um
periodo de longa e profunda reflexdo pessoal, pretende-se que 0s pais sejam capazes de se

descentrar das proprias vivéncias quando estdo a auxiliar outros pais. Neste nivel, pretende-se
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também que adquiram competéncias ligadas a comunicacdo e que compreendam o que

envolve o ato de pedir e prestar ajuda (Dias, 2014; Pimentel & Dias, 2012a).

A perspetiva de envolvimento ativo e participativo da familia, dando-lhe voz, poder e
capacitando-a, tem sido também o foco de intervencdo no ambito da Intervencdo Precoce.
Ajudar as familias na identificacdo de preocupaces, prioridades e recursos, reconhecendo
que todas as familias tém pontos fortes e competéncias, € 0 mote da capacitacdo (Carvalho et

al., 2016).

Objetivos

A presente investigacdo, com base numa abordagem qualitativa, pretende, no geral,
descrever e avaliar a resposta da Associacdo Pais em Rede face aos pedidos de ajuda
solicitados a Associacdo, no sentido de compreender se essa resposta foi adequada, eficaz e
qual o seu alcance, de acordo com a perspetiva dos pais/cuidadores. Este objetivo geral foi

traduzido nos seguintes objetivos especificos:

01) Caracterizacdo sociodemografica dos pais/cuidadores que submeteram pedidos a

Associacao Pais em Rede;

02) Categorizacao dos pedidos de ajuda solicitados a Associacao Pais em Rede, tendo

por base a categorizagdo de Rodriguez e Cohen (1998);

03) Categorizacdo do tipo de resposta da Associacdo Pais em Rede, no sentido de
compreender em que medida esta resposta é consistente com a filosofia do empowerment da

familia.

Pretende-se, em ultima analise, contribuir para uma avaliagdo mais sistematica das
respostas da Associacdo Pais em Rede e, num sentido mais lato, analisar essas respostas em
funcdo dos recursos existentes e da legislacdo em vigor, com o objetivo maior de contribuir

para o debate relativo as solugdes necessarias a promocao da inclusdo social.
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Capitulo 11

Método

O presente estudo, de natureza qualitativa, contou com a colaboragdo da Associacao
Pais em Rede, uma vez que os participantes eram os pais/cuidadores que submeteram pedidos
a Associacdo. Neste sentido, para que fosse possivel chegar a amostra desejada, a Associacdo
Pais em Rede disponibilizou a sua base de dados (ap0s autorizacdo dos proprios

pais/cuidadores).

Participantes

De um total de 79 pais/cuidadores que submeteram pedidos a Associacdo Pais em
Rede nos anos de 2016 e 2017, apenas 12 participaram neste estudo. Destes 12 participantes,
seis submeteram o seu pedido de apoio a Associacdo via e-mail (50%), cinco contactaram a

Associacdo por telefone (41.7%) e apenas um fez o pedido presencialmente (8.3%).

Dos 67 pais/cuidadores que nao participaram, apenas dois recusaram participar, sendo
gue os restantes 65, embora ndo tenham negado a participacdo, acabaram por ndo responder
ao questionario. Nos dois casos que negaram a participacdo, foram apresentados (via e-mail)
0s motivos para esta recusa. Esta informacdo, por si sé, foi relevante, pois espelhou a
satisfacdo ou insatisfacdo destes pais/cuidadores. Um dos pais informou ndo fazer sentido
responder ao questionario uma vez que ndo recebeu qualquer feedback por parte da
Associacdo Pais em Rede; por outro lado, a segunda recusa prende-se com o facto de o
questionario abordar temas que a pessoa em causa desconhecia, embora o pedido feito a

Associacdo tenha sido adequadamente apoiado.

Dos 12 participantes, oito eram pais (66.4%) e trés eram outros familiares (24.9%),
sendo que um dos participantes era uma professora (8.3%). Apesar de 0s
profissionais/técnicos ndo serem os alvos do processo de recrutamento e sele¢do, uma vez que
a pessoa em causa respondeu ao questionario e face ao reduzido numero de respostas

conseguidas, optou-se por considerar também este caso, fazendo uma analise isolada.
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Caracterizando sociodemograficamente os participantes, 11 eram do sexo feminino
(91.7%) e apenas um do sexo masculino (8.3%), havendo alguma heterogeneidade em termos
etarios, uma vez que as idades variam entre 26 e 63 anos (M = 43.92, DP = 12.99). Todos 0s
participantes eram de nacionalidade portuguesa, sendo que sete (58.3%) residiam na regido de
Lisboa e Vale do Tejo, trés (25%) na zona centro, e dois (16.7%) na zona norte do pais.
Quanto ao estado civil, cinco participantes eram divorciados/separados (41.7%), quatro
estavam casados/em unido de facto (33.3%), dois eram solteiros (16.7%) e um dos

participantes era vitvo (8.3 %).

Relativamente as habilitagdes dos participantes, cinco participantes eram licenciados
(41.5%), quatro tinham o ensino secundario (33.2%), um tinha o ensino secundario
incompleto (8.3%), um frequentou o ensino superior (8.3%) e um tinha o ensino béasico
(8.3%). Quanto as habilitacGes do cdnjuge, apenas para trés dos participantes que referiram
estar casados ou em unido de facto?, as habilitacdes correspondem ao ensino basico, ensino

secundario e licenciatura.

Quanto a situacdo socioprofissional dos participantes, seis (50%) estavam
empregados, dos quais duas eram professoras, uma era animadora social, uma era esteticista,
uma era auxiliar de armazém e uma era funcionéria pablica; trés dos participantes estavam
reformados (24.9%), dois estavam desempregados (16.7%), e um estava em licenca (8.3%).
Relativamente a profissdo dos cOnjuges, trés dos participantes casados ou em unido de facto,

referiram: domeéstica, auxiliar de armazém e médico.

Ainda relativamente a situacdo socioecondémica dos participantes, nove participantes
(75%) ndo eram beneficiarios do RSI, sendo que os restantes trés (25%) eram. Quando
questionados se o(s) filho(s) eram beneficiarios do escaldo A ou B na escola®, seis

participantes (66.7%) responderam negativamente, e trés (33.3%) responderam positivamente.

Dos oito participantes que sdo mée ou pai da pessoa que motivou o contacto com a

Associacdo, trés tém apenas esse filho (37.5%), quatro tém dois filhos (50%) e um dos

2 Um dos participantes que referiu ser casado ndo forneceu informagéo ao nivel das habilitagdes e
profissdo do seu conjuge.
% Esta questdo era apenas dirigida aos pais da pessoa que motivou o contacto com a Associacao.
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participantes tem trés filhos (12.5%). Quanto ao agregado familiar dos participantes que
residem com a pessoa que motivou 0 contacto com a Associagdo, este varia entre duas e

quatro pessoas.

Relativamente as pessoas-alvo, isto €, as pessoas em relagdo as quais foi feito um
pedido de ajuda a Associacdo Pais em Rede, sete eram do sexo feminino (58.3%) e cinco do
sexo masculino (41.7%) e tinham, a data do pedido, idades compreendidas entre os 8 e 0s 49
anos. Quanto ao tipo de incapacidade, foram referidas situacdes de perturbacdo do espectro do
autismo e sindrome de Asperger, trissomia 21, transmutacdes genéticas, paralisia cerebral,
deficiéncias motoras e mentais. Quanto ao grau de incapacidade, nove dos casos foram

considerados moderados (75%), dois ligeiros (16.7%) e um dos casos era severo (8.3%).

Instrumento

Com o objetivo de responder as questBes colocadas neste trabalho, foi criado um
questionario online (Anexo A), sendo que as respostas dos participantes constituem o corpus
a analisar. Optou-se por um questionario por se considerar um instrumento viavel e pratico
para ser aplicado a varios individuos, permitindo que respondam no momento em que
julgarem mais conveniente (Gil, 2008). O questionario remetia maioritariamente para
questdes de resposta aberta, isto €, que permitiam liberdade de resposta ao participante,
permitindo a utilizacdo da sua propria linguagem. Com esta tipologia de questdo, é possivel
aceder e compreender em profundidade as perspetivas dos pais/cuidadores, alcancando a
compreensdo desejada. Foram, também, realizadas algumas questdes fechadas, isto €, com
alternativas especificas para que o participante escolhesse uma delas. Estas questfes foram

utilizadas, essencialmente, no questionario sociodemografico.

Particularmente importante € a formulacdo das questdes e a ordem de apresentacdo das
mesmas (Gil, 2008). Nesse sentido, procurou-se formular questdes claras, concretas e
precisas, que possibilitassem uma Unica interpretacdo e que fizessem referéncia a um unico
topico. Outro aspeto que foi tido em consideragdo prende-se com a quantidade de questdes.
Procurou-se formular questdes em namero suficiente para ter acesso a todos 0s aspetos/temas
relevantes para a investigacdo, sem que resultasse num questionario muito extenso, a ponto de
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desestimular a participacdo. Foi, ainda, considerada a ordem de apresentacdo das questdes:
cada “grupo” de questdes foi iniciado com perguntas abertas, aumentando-se
progressivamente o grau de estruturacdo. Para se evitar que as respostas “deslizassem” para
um nivel de afirmacgdes gerais, algumas questfes ressaltam elementos especificos que
determinam o impacto ou o significado de um determinado acontecimento. Assim, para
aumentar a especificidade, foi, em alguns momentos, encorajada a anélise retrospetiva (Flick,
2013), isto é, o participante foi ajudado a recordar uma situacdo especifica (por exemplo,
“Como descreveria a disponibilidade da pessoa com quem falou para o(a) ouvir e entender o

seu pedido?”).

O questionario “Avaliagdo da resposta da Associagdo Pais em Rede” (questionario
principal) era composto por 27 questdes (de resposta longa, breve e fechada) agrupadas da
seguinte forma: (a) quatro questdes para clarificar o pedido feito a Associacdo Pais em Rede;
(b) uma questdo que permitia a descricdo da resposta recebida; (c) oito questdes relativas a
satisfacdo face a resposta da Associacdo Pais em Rede, incluindo uma questdo de tipo Likert,
com uma escala de resposta de 1 a 5 pontos (em que 1= nada satisfeito e 5= muitissimo
satisfeito); (d) 14 questOes relativas ao suporte social dos pais/cuidadores, incluindo uma
questdo de tipo Likert, baseada numa escala de resposta de 1 a 5 (em que 1= nada satisfeito e
5= muitissimo satisfeito). Por fim, eram colocadas 21 questdes (de resposta breve e fechada)

referentes aos dados sociodemograficos.

Uma vez que o objetivo geral do presente trabalho era avaliar a resposta da Associacéo
Pais em Rede segundo a perspetiva dos pais/cuidadores, o questionario visou conseguir 0
maximo de comentarios acerca de como foi “sentida” a resposta. Assim, as questdes
formuladas permitiram introduzir profundidade e contexto pessoal, assegurando que as
respostas emocionais e avaliativas do participante fossem além do “foi agradavel” ou “foi

desagradavel”.

Procedimentos de recolha e anéalise de dados
Os pais/cuidadores, que solicitaram pedidos de ajuda a Associacdo Pais em Rede nos
anos de 2016 e 2017, foram contatados (via e-mail) pela propria Associagdo. Este primeiro
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contato serviu o proposito de apresentar, ainda que muito brevemente, o objetivo do trabalho
e fazer um apelo a participacao, incluindo também um pedido de autorizacao para partilhar os
dados. Apds este primeiro contacto, tivemos acesso aos enderecos de e-mail e nimeros de

telefone dos pais/cuidadores que ndo recusaram receber informacéo adicional sobre o estudo.

A estratégia inicialmente definida para o processo de recolha de dados, consistia na
realizacdo de entrevistas telefonicas aos pais/cuidadores, que seriam gravadas e,
posteriormente, transcritas para andlise. No entanto, tendo em conta falhas ao nivel da
gravacdo das entrevistas bem como o elevado numero de eventuais participantes, optou-se

pela realizacdo de um questionario online, a enviar, via e-mail, a todos os pais/cuidadores.

Envidmos o questionario a todos os pais/cuidadores cujo e-mail estava disponivel na
base de dados da Associacdo e que ndo recusaram receber informacdo adicional sobre o
estudo. Nos casos em que apenas o contacto telefonico estava disponivel, e que
correspondiam a pais/cuidadores que ndo haviam sido inicialmente contactados via e-mail
pela Associagdo, a aluna contactou por telefone com a finalidade de, primeiramente,
esclarecer os objetivos do trabalho, mas também para, caso concordassem participar, pedir o

e-mail para que fosse igualmente enviado o questionério.

No questionério online, incluiu-se informagdo que permitisse 0 consentimento
informado, garantindo que a participacdo seria voluntaria, que a utilizacdo dos dados seria
apenas para fins académicos (garantia do anonimato), e relembrando que, apesar de aceitar
participar, o participante poderia desistir a qualquer momento, sem algum prejuizo. Apos

consentirem a participacao, podiam avancar para o questionario.

A recolha de dados realizou-se durante os meses de maio e junho. Os dados foram
analisados atraves de uma analise de conteddo com uma abordagem mista de definicdo de
categorias, sendo que as categorias extraidas ndo sdo mutuamente exclusivas. Apenas para a
analise das respostas ao questionario sociodemografico, foram realizadas breves andlises

estatisticas.

O corpus, decorrente das respostas ao questionario, foi analisado com base na técnica

de anélise de contetdo. A unidade de registo foi definida com base em critérios semanticos,
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ou seja, o texto foi segmentado em unidades de significado com dimensdo variavel, desde
simples palavras a expressdes usadas pelos pais. Numa primeira fase da analise de contetdo,
foram geradas unidades de registo, passando-se de seguida a reducdo destes dados através da
definicdo de categorias, com base numa abordagem mista. Este procedimento foi realizado
para as respostas a cada grupo de questdes, de forma a extrair categorias que incidissem sobre

0s objetivos do presente trabalho.

Capitulo 111

Resultados

Categorizacao dos pedidos de ajuda dirigidos a Associacdo Pais em Rede

Um dos objetivos do presente trabalho prende-se com a categorizacdo dos pedidos de
ajuda dos pais/cuidadores, tendo por base a categorizacdo de Rodriguez e Cohen (1998). As
respostas dos participantes referentes as perguntas que permitem uma clarificacao do pedido,
sugerem que estes pedidos se referem essencialmente a suporte emocional (e.g., “ajuda em
lidar com o meu filho”; “ajuda psicoldgica”) e informacional (e.g., “pedi informagdes sobre
institui¢des que pudessem tomar conta dela”), ainda que existam também pedidos de suporte
instrumental (e.g., “Apoio domiciliario. Conseguir dar banho a minha filha”). Relativamente

as trés tipologias de suporte, os pedidos de ajuda ao nivel do suporte informacional parecem

ser os mais frequentes (ver Quadro 1).

Relativamente ao pedido feito pela professora, este situou-se ao nivel do suporte
informacional, uma vez que solicitou informacGes sobre emprego para um jovem com
deficiéncia, com o objetivo ndo apenas de ajudar o jovem no seu futuro profissional, mas

também para ajudar os pais a integra-lo no mundo do trabalho.

29



Quadro 1: Categorizacdo dos pedidos de ajuda

Suporte Informacional

“Pedi informacdes sobre instituicdes que pudessem tomar
conta dela”

“Pedi ajuda a Associacdo Pais em Rede, para denunciar uma
situacdo de assédio moral, da qual fui vitima, devido ao facto
de ser mae de pessoa com deficiéncia (...) O objetivo era
tentar chegar ao maior numero de autoridades competentes”
“Informagdes e apoio para meu filho portador de deficiéncia
motora. Obter contatos de apoio (...)”

“Informacao sobre emprego para um jovem com deficiéncia.”
“Ajuda com a situacdo escolar e familiar. Ajuda,
aconselhamento.”

“Ajudar com os problemas da escola, em lidar com o meu

filho e as suas tematicas”

Suporte Instrumental

“Arranjar colocagdo de férias para o meu filho”

“Apoio domiciliario. Conseguir dar banho a minha filha”
“Apoio a menor com deficiéncia. Uma resposta pratica apos
escolaridade obrigatoria”

“Ajuda para a minha filha”

Suporte Emocional

“Ajuda psicologica. Aprender a lidar com uma menina
portadora de trissomia 21”

“Ajuda em lidar com o meu filho”

“Ajuda para apoio a cuidadora

“Ajudar com os problemas da escola em lidar com o meu filho

e as suas tematicas”

Descricéo e avaliacéo da resposta da Associacdo Pais em Rede

Quanto a resposta prestada pela Associacdo, a satisfacdo dos pais/cuidadores face a

mesma é extremada, isto é, os participantes respondem essencialmente utilizando o ponto
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inferior da escala com quatro respostas (33.3%), ou utilizando o ponto superior da escala com

cinco respostas (41.7%). Nos niveis intermédios 2 e 3, estdo apenas trés respostas (25%).

Para além da avaliacdo segundo uma escala de tipo Likert, as questdes que permitem a
descricdo da resposta da Associagdo, assim como todas as questdes que estdo relacionadas
com a satisfacdo face a resposta da Associagdo, permitem uma compreensdo mais
aprofundada da avaliagdo “quantitativa” que os pais/cuidadores fizeram da resposta prestada

pela Associacao.

AvaliacOes positivas (Quadro 2). As cinco avaliacdes positivas dizem respeito,
maioritariamente, a pedidos de suporte instrumental e estdo relacionadas com descri¢fes
também positivas da resposta da Associacdo, manifestas por palavras/expressdes como:
“muito positivo”, “excelente”, “fantastica”, “tdo boa que ainda hoje tento manter contacto”,
“muito adequada, conselhos muito validos”. A descri¢do e avaliagdo positiva da resposta da
Associacdo € fundamentada pela resolucdo (total ou parcial) do problema/pedido
apresentado (e.g., “o resultado foi positivo™; “parcialmente resolvido, s6 ndo foi totalmente
por auséncia de resposta da escola”), mas também é fundamentada tendo por base uma
dimens&o relacional, quer pela forma como foram atendidos (e.g., “fui atendido muito bem”;
“foi a 1% vez que alguém se interessou” [mde de jovem de 17 anos com transmutacdes
genéticas, incapacidade severa; mae divorciada e desempregada]) quer pelas caracteristicas

dos técnicos (e.g., “profissionais super humanos e competentes” [prima de jovem de 17 anos

com Trissomia 21, incapacidade ligeira]); “muita simpatia”; “empenhada”).
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Quadro 2: Categorias que descrevem as respostas associadas a avalia¢fes positivas

Descricdes positivas da resposta da “muito positivo”
Associagéo “excelente”
“fantastica”
“tao boa que ainda hoje tento manter contacto”

“muito adequada, conselhos muito validos”.

“o resultado foi positivo”

. ) “parcialmente resolvido, s6 ndo foi totalmente
Resolucéo total ou parcial do problema

por auséncia de resposta da escola”
apresentado

“nao poderia pedir mais, fizeram a diferenga”

“foi muito importante para nés, ajudou-nos

muito”

Forma como foram  “fui atendido muito bem”
atendidos “foi a 1* vez que alguém se interessou”
“¢ bom ser ajudado sem nos pedirem nada em

troca”

Dimenséo _
) Caracteristicas dos  “profissionais super humanos e competentes”
relacional
técnicos “muita simpatia”
“empenhada”
“Toda (a disponibilidade) ao ponto de me dar o

seu contacto pessoal”

De salientar que um dos participantes ndo conseguiu resolver o seu problema, mas
expressa satisfacdo face a resposta da Associacdo. Esta satisfacdo € explicada pela
disponibilidade, atencdo e empenho dos técnicos. As palavras escritas por uma mae: “Em 17
anos de doenca, foi a 1* vez que alguém se interessou”; “a sociedade e o estado nos ignoram:
aos doentes/’deficientes” e aos seus cuidadores”, revelam precisamente a caréncia, néo

apenas de suporte instrumental, mas também emocional, uma vez que sugere que nunca foi

ouvida e compreendida antes.
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Consistente com a satisfacdo demonstrada, estes pais/cuidadores, quando questionados
sobre o que alterariam na resposta da Associacdo, afirmam que ndo alterariam nada (e.g.,
“quem sou eu para alterar o que funciona” [mae de jovem de 21 anos, com deficiéncia
motora, incapacidade moderada]) ou sugerem maior divulgagdo da Associacdo e
sensibilizacdo sobre os direitos e desafios enfrentados pelas pessoas com deficiéncias e seus
cuidadores (e.g., “Mais divulgag¢do para se darem a conhecer a outras entidades e/ou pais;
Promover socialmente o facto real de que ja ndo existem doengas mas sim doentes. E que a
sociedade e o estado nos ignoram: aos doentes/"deficientes" e aos seus cuidadores” [méae de
jovem de 17 anos, com transmutacGes genéticas, incapacidade severa]), recomendando a

Associacao a outros pais/cuidadores.

AvaliacGes negativas (Quadro 3). No sentido oposto, quase igual nimero de respostas
(4 casos) avaliam e descrevem as respostas da Associacdo de forma negativa, e dizem
respeito, maioritariamente, a pedidos de suporte emocional. Os participantes usaram
expressoes depreciativas como “muito fraco”, “nada boa” para descrever a resposta obtida por
parte da Associacdo. Estas avaliacGes e descricGes negativas sao motivadas pela auséncia de
resposta (2 casos) (e.g., “ndo obtive qualquer resposta” [irm&@ de pessoa com Trissomia 21,
incapacidade moderada]), pelo facto de o problema néo ter sido resolvido (2 casos) (e.g.,
“Disseram que iam ver, passaram a outra pessoa que ficou de falar com a escola e nao
resolveu nada” [mae de crianga de 12 anos, com Sindrome de Asperger, incapacidade ligeira];
“Ainda nao foi resolvido”), sendo que ¢, ainda, feita referéncia a demora da resposta (“A

resposta foi tardia mas telefonaram e deram-me alguns contactos” [mae de jovem de 22 anos,

com Trissomia 21, incapacidade moderada]).

Um dos participantes que ndo obteve qualquer resposta, apresenta alguns fatores que
podem, segundo o proprio, estar na base/justificar esta auséncia de resposta (“talvez por morar
na aldeia”, “ndo sei se receberam a minha informacdo”, “talvez dificuldade de apoio a
cuidadora”, “talvez porque ndo sou mae, mas sim irmd e a minha irma tem quase 50 anos”

[irmd de pessoa com Trissomia 21, incapacidade moderada]), sugerindo uma eventual

percecdo de discriminacdo. Esta procura de explicacbes para a falta de resposta da
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Associacdo, pode justificar a resposta positiva desta participante quando questionada se
“Recomendaria a outros pais que contactassem a Associagdo”, sendo que os restantes 3
participantes afirmam “ndo” ou “talvez” relativamente a possibilidade de recomendar a

Associacao.

Quando questionados sobre os esforgos da Associagdo para encontrar uma
resposta/solucdo para o seu problema/pedido, e sobre a disponibilidade da pessoa com quem
falaram: a) dos 2 casos que ndo obtiveram resposta, um deles considerou que ndo houve
qualquer esforco e disponibilidade, sendo que o outro caso (anteriormente mencionado) tenta
encontrar justificacdes (e.g., “ndo sei se receberam a minha informacao”, “talvez dificuldade
de apoio a cuidadora”); b) os outros 2 casos, apesar de terem recebido resposta, consideram-
na insuficiente e insatisfatoria, descrevendo os esfor¢cos como “baixos” e a disponibilidade da
pessoa, também baixa (“tinha uma agenda dificil”’) ou inexistente (“A Associacdo ndo fez
nenhum esfor¢o” [mae de jovem de 22 anos, com Trissomia 21, incapacidade moderada]). No
entanto, neste Gltimo caso que afirma a inexisténcia de algum esforco por parte da Associacao
para encontrar uma resposta/solucdo ao seu pedido, considera que a pessoa com quem falou

foi “muito amavel”.

Quanto as sugestbes relativamente ao que seria importante alterar nas respostas da
Associacdo, dos 2 casos que ndo receberam qualquer resposta, um deles considera que o ideal
seria “haver resposta”, sendo que o outro participante considera conhecer pouco da
Associacdo e, como tal, ndo consegue fazer qualquer sugestdo. Por sua vez, 0s 2 casos que
receberam resposta e estdo insatisfeitos com a mesma, sugerem maior esforgo (“tentarem
resolver o problema”) e melhoria ao nivel da quantidade e qualidade dos técnicos (“mais
pessoal e pessoas especializadas” [mée de crianga de 12 anos, com Sindrome de Asperger,

incapacidade ligeira).
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Quadro 3: Categorias que descrevem as respostas associadas a avaliacdes negativas

Descrig¢Oes negativas “Nada boa”

“Muito fraco”

Auséncia de resposta “Nao obtive qualquer resposta”

“Nao recebi resposta”

Nao resolucdo do problema apresentado “Disseram que iam ver passaram a outra
pessoa que ficou de falar com a escola e nao
resolveu nada”

“Ainda ndo foi resolvido”

Tempo de resposta “A resposta foi tardia mas telefonaram e

deram-me alguns contactos”

Auséncia ou insuficiéncia de esforcos / “Nao houve qualquer esforgo, nunca fui
disponibilidade dos técnicos sequer contactada”
“A Associa¢ao nao fez nenhum esfor¢o”
“Esforgos baixos”
“Nao houve disponibilidade”

“Tinha uma agenda dificil”

Avaliacdes intermédias (Quadro 4). As trés avaliacdes situadas a um nivel intermédio
(nivel 2 e 3) dizem respeito a pedidos de suporte informacional. Nestes trés casos (dois
pais/cuidadores e uma professora), a solucdo para o problema apresentado aparentava ja ter
sido explorada pelos proprios: o objetivo do contacto com a Associagdo estava bem definido e
prendia-se, ndo com a procura de uma solucdo, mas com a procura de aconselhamento e de
contactos que permitissem atingir determinado objetivo/fim (e.g., “Pedi informagdes sobre
institui¢des (...) internar a minha filha” [mée adotiva de jovem de 18 anos com bipolaridade e
défice cognitivo, incapacidade moderada]; “Informagdes sobre emprego para um jovem com
deficiéncia (...) ajudar a familia do jovem a integra-lo no mundo do trabalho” [professora de

jovem de 20 anos, com paralisia cerebral, incapacidade moderada]; ‘“Pedi ajuda para
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denunciar uma situacdo de assédio moral, da qual fui vitima (...) o objetivo era tentar chegar
ao maior numero de autoridades competentes para denunciar a situagdo” [mée de pessoa com

33 anos, com Perturbacdo do Espectro do Autismo, incapacidade moderadal)).

Relativamente a descricdo feita pelos pais/cuidadores da resposta obtida por parte da
Associacdo, podemos considera-la maioritariamente positiva (e.g., “fizeram tudo ao seu
alcance, nomeadamente dar-me um contacto de uma outra mae com problema idéntico” [mae
adotiva de jovem de 18 anos com bipolaridade e défice cognitivo, incapacidade moderada];
“boa (...) a resposta foi esclarecedora”). No entanto, ainda que as respostas destes
pais/cuidadores se enquadrem maioritariamente numa descricdo positiva, sdo também
apontados alguns aspetos negativos, nomeadamente no que diz respeito ao tempo de resposta
(e.g., “demoraram algum tempo a responder’) e a auséncia de resposta posterior/abandono de
resposta (e.g., “fui posteriormente contactada telefonicamente para ser informada de que
voltariam ao contacto (...) ndo obtive mais qualquer resposta” [mae de pessoa com 33 anos,
com Perturbacdo do Espectro do Autismo, incapacidade moderada]). Estes aspetos negativos

podem justificar a avaliacdo intermédia atribuida por estes pais.

Ainda que nenhum dos trés casos tenha conseguido resolver o seu problema/pedido
com a informacdo prestada pela Associacdo, a responsabilidade da ndo resolucdo ndo é
atribuida a Associacéo (e.g., “Nao me resolveram o problema, mas fizeram tudo o que lhes
era possivel (...) A resposta que o nosso pais da a estes casos € praticamente "zero" € por iSso
a Associagdo ndo tinha muito para dar” [mée adotiva de jovem de 18 anos com bipolaridade e
défice cognitivo, incapacidade moderada]; “Nao foi resolvido, por questdes que se prendem
com a dindmica familiar ¢ com as normas em vigor” [professora de jovem de 20 anos, com

paralisia cerebral, incapacidade moderada]).

Foi, ainda, feita referéncia aos esfor¢os da Associacdo que, segundo os participantes
foram adequados (e.g., “Gostei do esforco que fizeram, apesar do problema nao ter sido
resolvido” [mde adotiva de jovem de 18 anos com bipolaridade e défice cognitivo,
incapacidade moderada]; “os esfor¢os foram adequados™) ou escassos (e.g., “Provavelmente a
Associacdo néo tivesse uma resposta/solucéo e, talvez por isso, considerou ndo desenvolver

esforcos” [méde de pessoa com 33 anos, com Perturbacdo do Espectro do Autismo,
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incapacidade moderada]; “A resposta que o nosso pais da a estes casos é praticamente “zero”
e por isso a Associagdo ndo tinha muito para dar”, [mde adotiva de jovem de 18 anos com
bipolaridade e défice cognitivo, incapacidade moderada]), sendo, com estas palavras, evidente

a insatisfacdo, ndo com a resposta da Associa¢do, mas com a falta de recursos externos.

Por sua vez, a disponibilidade da pessoa com quem falaram/contactaram é descrita
positivamente (e.g., “Boa”; “Entendeu a minha afli¢do, percebeu o problema (...) prontificou-
se a me acompanhar para tudo o que precisasse” [mée adotiva de jovem de 18 anos com
bipolaridade e défice cognitivo, incapacidade moderada]; “apenas disponivel para ouvir e
entender” [méde de pessoa com 33 anos, com Perturbacdo do Espectro do Autismo,
incapacidade moderada]). Neste ultimo exemplo, a expressdo “apenas” ¢ utilizada pelo facto
de o problema ndo ter sido resolvido e ndo ter sido novamente contactada pela Associagéo,
ndo deixando, no entanto, de fazer referéncia a disponibilidade do técnico para a ouvir e
entender. No mesmo sentido, outro participante reforca a ideia de que a disponibilidade do
técnico foi positiva (“Entendeu a minha aflicao, percebeu o problema”), no entanto pouco
podia fazer além do apoio emocional ¢ demostragdo de empatia (“mas ndo tinha muita ajuda
para dar ao problema”). Mais uma vez, foi evidente a importancia atribuida ao suporte
emocional recebido. Assim, parece ter sido valorizada a dimensao relacional em detrimento

da resolucéo “pratica” do problema.

Quando questionados sobre o que seria importante alterar nas respostas da Associacao,
dois participantes ndo apresentaram sugestoes, um deles por ndo ter sugestoes (“Nao sei”),
outro por considerar ndo ser necessario alterar nada (“Nao alteraria nada”). Um dos
participantes sugeriu: “O ideal era ter uma base de dados com todas as institui¢des e todas as
possiveis saidas para estes casos. Nao sei se era possivel” (mée adotiva de jovem de 18 anos

com bipolaridade e défice cognitivo, incapacidade moderada).

Ainda que a avaliagdo dos participantes a resposta dada pela Associacao se situe num
nivel intermédio, os trés participantes afirmam que recomendariam a outros pais que

contactassem a Associacao.
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Quadro 4: Categorias que descrevem as respostas associadas a avaliacfes intermédias

Descrigdes maioritariamente positivas

“Fizeram tudo ao seu alcance, nomeadamente
dar-me um contacto de uma outra made com
problema idéntico”

“boa (...) a resposta foi esclarecedora”

Aspetos negativos da resposta:
Demora na resposta

Auséncia de resposta

posterior/abandono de resposta

“demoraram algum tempo a responder”

“fui posteriormente contactada telefonicamente
para ser informada de que voltariam a contacto

(...) ndo obtive mais qualquer resposta”

Insatisfacdo com 0S recursos
externos/desresponsabilizacdo da

Associagdo

“Nao me resolveram o problema, mas fizeram
tudo o que lhes era possivel (...) A resposta que
0 nosso pais da a estes casos é praticamente
“zero” e por isso a Associagdo ndo tinha muito
para dar”

“A resposta foi esclarecedora, mas ndo ajudou
0 jovem (...) N&o foi resolvido, por questbes
que se prendem com a dinamica familiar e com
as normas em vigor”

“Nao foi resolvido, razdo pela qual desconheco
o motivo (...) provavelmente a Associagcdo ndo

tivesse uma resposta/solugao”

Valorizacdo da dimenséo relacional

“Entendeu a minha afli¢do, percebeu o
problema, mas ndo tinha muita ajuda para dar.
Prontificou-se a me acompanhar para tudo o
que precisasse (...) Gostei do esforco que
fizeram”

“Apenas disponivel para ouvir e entender”
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Suporte social dos pais/cuidadores

Quanto ao suporte social recebido, conforme percecionado pelos participantes, o
questionario abordava questdes que permitiam conhecer que servicos recebiam/utilizavam em
relacdo a pessoa que motivou o contacto com a Associagdo, quer na altura do pedido, quer
atualmente. Permitia, também, perceber que outros recursos tinham disponiveis e que recursos
foram contactados para além da Associacdo, sendo novamente pedido que os participantes

fizessem uma avaliagcdo da resposta recebida por esses recursos.

Servigos recebidos/utilizados na altura do pedido e atualmente. Quando
questionados sobre que servicos recebiam/utilizavam em relacdo a pessoa que motivou o
contacto com a Associacdo, a maioria dos participantes afirmaram nao ter recebido/utilizado
nenhum servico, havendo apenas 3 participantes que referiram um ATL, uma consulta em
clinica da juventude e Seguranca Social (subsidio por deficiéncia). No momento da
participacdo no questionario, a maioria continuava a nao beneficiar de qualquer servi¢o, um
dos participantes considerava ndo ter de dar essa informagdo “uma vez que ndo houve
disponibilidade por parte da Associagdo em ajudar”, e os restantes participantes referiram:
“Grupo (ATL) até terminar escolaridade obrigatoria”, “psicologa”, “psiquiatra, terapeuta
ocupacional e psicoterapeuta a nivel particular”, “Seguranga Social através do subsidio por

deficiéncia”, “apenas contacto pontual” (com a Associacao).

Outros recursos contactados para obter resposta ao pedido. Questionados sobre
gue outros recursos contactaram para obter resposta ao pedido, percebemos que apenas um
participante contactou “pessoas amigas” (apoio informal), tendo os restantes participantes
feito referéncia a uma rede de apoio formal (e.g., “todas as institui¢des do Distrito de Lisboa”;
“Seguranga Social”; “IPSS”; “Psicologa, psiquiatra, neurologista e associagdes”; “Camara,
hospital publico e varias instituigdes”; “Paroquia”; “Centro especial, Santa Casa da
Misericordia”; “APCviseu”; Centro de emprego”; “DGEstE”; “Entidades competentes:

ODDH, INR, Provedor do Deficiente, etc...”.

Avaliagdo positiva dos recursos contactados. Face a avaliagdo das respostas dos

recursos acima mencionados, apenas 2 participantes fizeram uma avaliacdo positiva,
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utilizando expressdes como “Exemplar”, “Respostas em tempo Util e legalmente
fundamentadas”. Descrevem as respostas destes recursos como sendo ‘“as melhores”,
referindo caracteristicas especificas que sdo prezadas (“objetivas, concretas e
esclarecedoras”). Esta avaliacdo positiva diz respeito a APCviseu, ODDH, INR e Provedor do

Deficiente.

Avaliacdo negativa dos recursos contactados. Por sua vez, a grande maioria avalia
esta resposta negativamente (8 participantes). Esta insatisfacdo deve-se a auséncia de resposta
(e.g., “nenhuma resposta”; “ndo tive apoio”; “ndo eXiste resposta, € impensavel num pais da
comunidade europeia”), ao desajustamento/desadequacdo da resposta recebida (e.g.,
“Nenhuma adequada para a integragdo da menor (..) exclusao da sociedade”; “Enviam o
jovem para entrevistas de empregos que ndo sdo adequados a ele sem informarem o0s
empregadores que o jovem tem uma deficiéncia”), a insuficiéncia na resposta (quer por falta
de meios quer por falta de esforcos) (e.g., “dizem que ndo tem vaga”; “muito ma, auséncia de
ajuda concreta”; “insuficiente”; “ndo se esforcam, nem deveriam enquadrar-se na descrigdo de

recursos’).

Avaliacdo intermédia dos recursos contactados. Apenas 2 participantes utilizaram
0s niveis intermédios da escala (nivel 2 e 3) para avaliar a resposta dos recursos contactados,
sendo que um deles afirma ter apenas falado com pessoas amigas (apoio informal), tendo o
outro participante feito referéncia a uma rede de suporte formal (“Psicologa, psiquiatra,

neurologista e associagdes de criangas com autismo e sindrome Asperger”).

O participante que revela ter apenas contactado pessoas amigas, ndo se mostra
totalmente satisfeito, possivelmente por ndo ter tido uma resolucdo para o seu problema,
afirmando que obteve respostas “com base nas experiéncias das pessoas” e que “pelo menos
houve uma tentativa em ajudarem”. Este participante avaliou negativamente a resposta da
Associacdo Pais em Rede, uma vez que ndo obteve qualquer resposta da Associagdo. A
expressdo utilizada na avaliagdo dos outros recursos contactados “pelo menos houve uma

tentativa em ajudarem”, sugere uma comparacdo com a Associagdo Pais em Rede.
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Por sua vez, o outro participante, ainda que utilizando um nivel intermédio da escala,
descreve negativamente a resposta dos recursos que contactou. Esta descri¢do negativa deve-
se a demora na resposta, a falta de meios e esfor¢os, e a ndo resolucdo do problema
apresentado (“Espera calma, nenhuma chegou a tempo (...) M4, falta de empenho e de

recursos (...) Ndo resolveram”).

Existéncia de outros recursos que pudessem contactar. Percebemos, também, que
metade dos participantes (6 participantes) tinha, na altura, outros recursos que poderiam
contactar. Estes 6 participantes referiram quer apoios formais (e.g., “Hospital Estefania, junta
de freguesia e professores de outra escola”, “Clinica da Juventude”, “outras associagdes e

outras entidades”), quer apoios informais (e.g., “Familia”, “Amigos”, “Alguns colegas de

trabalho”).

Dos recursos disponiveis e contactados, foram referidos: “Amigos”; “Todas as
instituicdes do distrito de Lisboa”; “Institui¢cdes”; “Hospital, junta de freguesia e professores”;
“Clinica da juventude, familia”; “avé materno”; “APPACDM, ELO SOCIAL, ADP, etc.”.
Um dos participantes justificou porque contactou vérias instituigoes/entidades “queria
partilhar o0 meu problema e, nesse sentido, obter uma orientagdo e¢/ou ajuda” (mae de pessoa
com 33 anos, com Perturbacdo do Espectro do Autismo, incapacidade moderada). Nestas
palavras, é possivel perceber a necessidade da obtencdo ndo apenas de um suporte

instrumental e informativo, mas também emocional (pela partilha do problema).

Existem, ainda, participantes que referem ter outros recursos disponiveis, mas que nao
0s contactaram. Sado apresentados como motivo deste ndo contacto: satisfacdo com os
recursos anteriormente contactados (“j4 me sentia confortada, apoiada e orientada”);
antecipagdo da negacdo do apoio (“a familia ndo ajuda”); considerar que ndo se deve pedir

apoio a quem ¢ proximo (“a solidariedade e amizade oferece-se”).

Quanto a descricdo do apoio recebido por parte dos recursos contactados, apenas um
participante fez uma descrigdo bastante positiva (“o apoio recebido foi de extrema

importancia, e sobretudo oportuno”), referindo-se quer a apoios formais, quer informais. De
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salientar que foi este o participante que referiu ja se sentir devidamente apoiado e confortado

e, como tal, ndo sentiu a necessidade de contactar outros recursos que teria disponiveis.

Por outro lado, dois participantes fazem referéncia apenas a suporte informal (em
ambos os casos, o apoio de familiares). Nas palavras “So recebi um grande apoio da familia”,
0 participante sugere que ao nivel dos recursos formais ndo obteve qualquer apoio. Por sua
vez, 0 outro participante revela que recebeu dos seus familiares “ajuda fisica para lidar com a
situagdo”, nao sendo possivel concluir se tera (ou nao) necessidade de outro tipo de apoios

(como sejam, o suporte emocional).

Os restantes participantes descrevem negativamente o apoio recebido ‘“Nenhum”,
“Nao tive apoio, para ter tempo para mim, paguei a particular”, referindo-se quer a apoios

formais, quer informais.

Como referido anteriormente, os participantes solicitaram um pedido a Associagdo
Pais em Rede nos anos de 2016 ou 2017. Quando questionados sobre o que fariam caso a

mesma situacdo ocorresse neste momento e que recursos contactariam:
-dois participantes referem néo saber o que fazer;

-um participante refere que procurava novamente “ter apoio” através de “institui¢des”,

ndo fazendo referéncia a qualquer apoio informal;

-um dos participantes ndo menciona o que faria nem que recursos contactaria. As suas
palavras revelam a insatisfacdo face as respostas dos recursos contactados e, também, algum
desespero perante a situagdo “Ja fiz pedidos a 5 anos (...) estou farta de fazer pedidos” (mée

de jovem de 22 anos, com Trissomia 21, incapacidade moderada);

-seis participantes consideram que voltariam a contactar 0s mesmos recursos incluindo
a Associagdo Pais em Rede (e.g., “Voltaria a contactar a Associacdo Pais em Rede, trata estes
jovens como qualquer outro jovem sem necessidades especiais” [prima de jovem de 17 anos,
com Trissomia 21, incapacidade ligeira], “Os mesmos. A Associagdo Pais em Rede, porque

tém um leque de informacdo mais completo ¢ se interessam mais pela pessoa” (professora),
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“Contactaria as mesmas pessoas ¢ entidades”). Os motivos apresentados para voltar a

contactar a Associagao, prendem-se com a incluséo e a variedade do suporte recebido.

-um dos participantes, apesar de ter avaliado positivamente a Associagdo, nao
menciona que voltaria a contacta-la, referindo apenas “os meus fiéis amigos e familia

continua aqui”, sugerindo que o seu principal suporte ¢ informal.

De salientar que: a) um dos participantes que refere que contactaria “os mesmos”
recursos/servicos, avaliou negativamente a Associacao e, ainda assim, voltaria a contacta-la
“continuo a lutar e ter esperanga que alguém ha de me ouvir ¢ ajudar” (mae de crianca de 12
anos, com Sindrome de Asperger, incapacidade ligeira); b) um dos participantes refere que se
fosse hoje ndo “perdia tanto tempo a procurar algo que sei que ndo existe” (mée adotiva de
jovem de 18 anos com bipolaridade e défice cognitivo, incapacidade moderada), revelando
desanimo. Acrescenta, ainda, que apesar de ter conseguido encontrar algum apoio formal,
continua a sentir-se sozinha: “encontrei um psiquiatra muito bom, um terapeuta ocupacional
brilnante e percebi que estou sozinha. Futuramente, quando ndo der conta do recado (n&o
conseguir tomar conta da minha filha), sei que tenho de recorrer a uma institui¢cao particular
(quando tiver vaga), pagar e tentar receber alguma ajuda do estado”. Estas palavras parecem
revelar que, apesar do apoio formal, os sentimentos de soliddo permanecem (provavelmente
pela caréncia de apoio informal), revelando, ainda, a preocupac¢do com o futuro, uma vez que
0 cuidador deixara (um dia) de conseguir prestar apoio. A solugdo encontrada, por considerar

gue ndo existe outra opcdo, passa por recorrer a servigos particulares.

Capitulo IV

Discussao

A presente investigacdo pretendeu descrever e avaliar a resposta da Associa¢do Pais
em Rede face aos pedidos de ajuda solicitados a Associacdo, no sentido de compreender se
essa resposta € adequada, eficaz e qual o seu alcance, de acordo com a perspetiva dos

pais/cuidadores. Este objetivo geral foi traduzido nos seguintes objetivos especificos:
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1) Caracterizar os pais/cuidadores que submeteram pedidos a Associacdo Pais em

Rede;

2) Categorizar os pedidos de ajuda solicitados a Associacdo Pais em Rede, tendo por

base a categorizacdo de Rodriguez e Cohen (1998);

3) Categorizar o tipo de resposta da Associacdo Pais em Rede, no sentido de
compreender em gque medida esta resposta é consistente com a filosofia de empowerment da

familia.

Pretendia-se, em ultima andlise, contribuir para uma avaliacdo mais sistematica das
respostas da Associacdo Pais em Rede e, num sentido mais lato, analisar essas respostas em
funcdo dos recursos existentes e da legislagdo em vigor, com o objetivo maior de contribuir

para o debate relativo as solugfes necessarias a promogéo da incluséo social.

Tipologias de suporte

Relativamente as trés tipologias de suporte (instrumental, informacional e emocional)
propostas por Rodriguez e Cohen (1998), os pedidos de ajuda ao nivel do suporte
informacional parecem ser 0os mais frequentes. Possivelmente, esta preponderancia deve-se ao
facto de estes participantes conhecerem que o objetivo da Associacdo ndo é o de prestar
servicos diretos as pessoas com deficiéncia e/ou incapacidade, mas sim o aconselhamento e a
capacitacdo dos pais/cuidadores através de “co-aprendizagens e formacdes que permitam aos

pais um equilibrio emocional e capacitagdo” (www.paisemrede.pt). Assim, a maioria destes

pais procurou a Associacdo por forma a obter um aconselhamento que os levasse,

autonomamente, a resolucédo do seu pedido/problema.

Ainda que, face ao reduzido numero de participantes, ndo possamos definir um
padrdo, verifica-se que, dos pais/cuidadores satisfeitos com a resposta da Associagdo, oS
pedidos solicitados enquadram-se, maioritariamente, ao nivel do suporte instrumental. Por
outro lado, no caso dos pais/cuidadores que se revelaram insatisfeitos, os pedidos recaem

essencialmente ao nivel do suporte emocional.
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Caracteristicas das respostas associadas a satisfacdo dos pais/cuidadores

Quanto a satisfacdo com a resposta da Associagdo, pudemos verificar que a satisfacao
dos pais/cuidadores face & mesma é extremada, com quase igual nimero de participantes a
utilizar o ponto superior e o ponto inferior da escala. Esta avaliacdo da resposta prestada pela
Associacdo, quando positiva, parece estar relacionada com a resolucéo (total ou parcial) do
problema/pedido, com a forma como foram atendidos e com as caracteristicas dos técnicos.
Estes dois ultimos aspetos sugerem a relevancia da dimensdo relacional, que é
frequentemente mencionada e valorizada pelos participantes. A importancia atribuida ao
suporte emocional parece ser superior ao suporte instrumental uma vez que, mesmo alguns
participantes cujo problema néo foi resolvido, revelam-se satisfeitos por terem sido ouvidos e
compreendidos, espelhando a importancia da empatia e apoio dos profissionais, mesmo sem
serem conseguidos resultados praticos e concretos. Assim, os participantes foram, ao longo
das suas respostas, fazendo referéncia a aspetos socioemocionais, revelando a importancia da
dimensdo relacional para a satisfacdo com o atendimento: sentirem-se ouvidos e

compreendidos € muito importante para estes pais/cuidadores.

Segundo a literatura, um bom grupo de suporte é vital para qualquer familia e
especialmente para aquelas em que a ocorréncia de acontecimentos causadores de stresse
pode ser mais frequente e onde existem uma série de exigéncias as quais 0s pais tém que
conseguir dar resposta. A teoria da adaptacdo de Cnirc, Friedrich e Greenberg (1983) propde
que o ajustamento familiar ao stresse, provocado por qualquer acontecimento adverso,
depende dos recursos que a familia vai mobilizar (Alexandre & Felizardo, 2009). As redes de
apoio assumem, por isso, um papel crucial no suporte ao desempenho da funcdo parental em
pais de criangas/jovens com problemas de desenvolvimento e/ou deficiéncia (Pimentel &

Dias, 2012a).

O facto de se sentirem ouvidas e compreendidas, ou seja, de lhes ser prestado suporte
emocional, aumenta a probabilidade de ultrapassar emocGes negativas e os efeitos do estigma
de que podem ser alvo (Alexandre & Felizardo, 2009; Coelho & Coelho, 2001; Coutinho,
1999; McCrae, 2005). As familias de criangas com deficiéncia podem ser muito fechadas e

pouco promotoras de contactos sociais, 0 que reduz a possibilidade de alargar as suas redes de
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suporte social (Coelho & Coelho, 2001; Monteiro, Matos & Coelho 2004) e,
consequentemente, sdo privadas de importantes fontes de suporte, incluindo o emocional que,
muitas das vezes, é essencialmente prestado pela rede de suporte informal da familia. Note-se
que, dos 12 participantes, apenas trés fazem referéncia a redes de suporte informal, sendo que
0s recursos contactados sdo essencialmente formais. E, por isso, primordial que estas familias
sejam ouvidas e compreendidas, pois o sucesso da familia no apoio a pessoa com deficiéncia
vai depender, em grande parte, da capacidade dos profissionais para entenderem a experiéncia
da familia e, como consequéncia, serem capazes de ir ao encontro das necessidades por eles

identificadas (Fonseca, Nobre & Almas, 2005).

Os resultados sugerem que a Associacdo procura criar lacos com e entre as pessoas,
que ultrapassem o suporte formal, o que é visivel em expressdes como “(...) fizeram tudo ao
seu alcance, nomeadamente dar-me o contacto de uma outra mde com problema idéntico”;
“Tao boa que ainda hoje tento manter contacto”, cumprindo desta forma um dos seus
principais objetivos: a dinamizacdo de uma rede de suporte para as familias por forma a

diminuir os efeitos do isolamento social.

Apesar de os pais/cuidadores destacarem a dimensdo relacional, é importante salientar
que os pedidos solicitados pelos pais/cuidadores que se revelaram satisfeitos com a resposta
da Associacdo sdo essencialmente ao nivel do suporte informacional. A Associacdo
conseguiu, na maioria dos casos, fornecer respostas objetivas ao nivel do
aconselhamento/orientacdo, pelo que a prépria qualidade da informacédo recebida parece ter,

também, um peso relevante para a satisfacdo com a resposta.
Caracteristicas das respostas associadas a insatisfacdo dos pais/cuidadores

Quando a avaliacdo é negativa, esta parece ser motivada pela auséncia de resposta,
pela ndo resolucéo do problema/pedido, sendo, ainda, feita referéncia & demora da resposta.
Um dos participantes refere “ndo sei se receberam a minha informagdo” numa tentativa de
justificar a auséncia de resposta da Associagdo. Esta afirmacdo pode dar origem a uma
recomendacéo: confirmar a rece¢do dos pedidos que chegam a Associacdo. Os casos que nao

receberam qualquer resposta podem sugerir falta de recursos da propria Associa¢do e/ou uma
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eventual falta de organizacdo dos mesmos, sendo que a demora em dar resposta pode levar a
que o pedido “caia no esquecimento”, resultando numa auséncia de qualquer resposta (ainda
que a informacéo/pedido tenha chegado a Associacdo). As situacdes de ndo resposta parecem
ser o principal motivo de insatisfacdo, podendo, de certa forma, agravar e perpetuar a situacdo
de exclusdo e os sentimentos de abandono de que estas familias séo alvo (Coelho & Coelho,

2001).

Uma outra sugestdo surge da afirmacdo de um dos participantes da tentativa de
justificacdo da auséncia de resposta da Associacdo: “possivelmente dificuldade de apoio a
cuidadora”. Sendo os cuidadores de pessoas com deficiéncia os principais alvos da
Associacao, talvez fosse importante uma maior divulgacao/esclarecimento a este nivel: quais
0s objetivos e a quem se dirige. Da mesma forma, um dos participantes refere conhecer pouco

da Associacdo o que sugere a importancia de uma divulgacdo mais eficaz.

Como discutimos anteriormente, a dimensdo relacional influencia fortemente a
satisfacdo dos participantes. Mais uma vez, o0s participantes fazem referéncia a
disponibilidade e esforco dos técnicos, caracteristicas que estdo associadas a prestacdo de
suporte emocional, e estdo relacionadas com a satisfacdo ou insatisfacdo dos mesmos. O tipo
de pedido feito pelos participantes que se revelaram insatisfeitos com a resposta da
Associacdo, corresponde maioritariamente a pedidos ao nivel do suporte emocional. Talvez a
promocdo de programas de apoio de pais para pais conseguisse proporcionar O apoio

emocional necessario ao bem-estar e satisfacéo.

No que diz respeito aos participantes que fizeram uma avaliacdo intermédia da
resposta da Associacdo, importa salientar que todos eles afirmam que recomendariam a outros
pais que contactassem a Associacdo. Esta recomendacdo, provavelmente, prende-se com o
facto de néo ser atribuida a Associacao a responsabilidade da ndo resolucédo do problema, mas
também pelo reconhecimento do esforco e disponibilidade dos técnicos na procura de uma
solucdo ao problema/pedido apresentado, ainda que, na préatica, ndo tenha sido possivel a sua
solugéo. Assim, parece novamente ter sido valorizada a dimensao relacional em detrimento da

resolucao “pratica” do problema.

47



Suporte Social Associado a Outros Recursos

No que diz respeito a outros recursos contactados, para aléem da Associacdo Pais em
Rede (tendo desta forma acesso a informacédo relativa ao suporte social), a maioria dos
participantes que avaliaram positivamente a Associacdo, mostra-se insatisfeito com as
respostas de outros recursos contactados (apenas um dos casos estd bastante satisfeito, sendo
que esse recurso foi aconselhado pela Associacao). Todos eles, quando questionados sobre
gue outros recursos contataram, expdem recursos formais. Questionados explicitamente se
contactaram recursos informais, apenas dois indicam familia, amigos e colegas de trabalho.
Assim, o apoio informal parece ndo ser imediatamente entendido como um recurso. Esta
evidéncia pode dever-se aquilo que é esperado receber da nossa rede de suporte informal. As
palavras escritas por uma mae “A solidariedade e amizade oferece-se”, sugerem que ¢
esperado receber apoio das pessoas que nos sdo proximas, sem que seja necessario pedir
explicitamente apoio. Assim, as proprias caracteristicas da rede de suporte, como a estrutura,
composicdo ou qualidade das relacdes, podem influenciar o valor que lhe é atribuido como

recurso (Ornelas, 1994).

Os participantes que avaliaram negativamente a Associa¢do avaliam igualmente de
forma negativa, as respostas de outros recursos contactados. Utilizam expressdes que revelam
insatisfacdo, destacando a demora na resposta e/ou a auséncia de apoio, a falta de empenho e
de recursos. E importante salientar que, quando questionados acerca da existéncia de outros
recursos que pudessem contactar, sdo apenas referidos alguns recursos formais. Séo
precisamente estes participantes (que avaliam negativamente quer a resposta da Associacao,
quer no geral os recursos que foram contactados), que parecem fazer menos referéncia a uma
rede de suporte informal ou revelam explicitamente “a familia ndo ajuda”, utilizando algumas
expressoes de desanimo face a situa¢do, ndo sabendo o que fazer, desabafando estar “farta de

fazer pedidos”, “continuo a lutar e ter esperanga que alguém ha de me ouvir e ajudar”, sendo

gue estas ultimas palavras revelam a auséncia de qualquer suporte, incluindo o emocional.

Esta informacdo vai ao encontro do que é descrito na literatura: a existéncia de um
filho com deficiéncia e/ou incapacidade implica desafios acrescidos e o isolamento surge

devido as exigéncias que estes pais/cuidadores enfrentam, acabando por se centrar demasiado
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nos problemas da pessoa com deficiéncia e/ou incapacidade, “esquecendo-se” de si proprios
(Lopes, 2015). A necessidade de suporte informacional, de caracter mais técnico, faz com que
a procura recaia essencialmente ao nivel dos recursos formais (Dias, 2014; Lopes, 2015),

podendo desta forma justificar um investimento destes pais nesta tipologia de suporte.

A literatura revela, ainda, que o suporte prestado pela rede formal é qualitativamente
diferente do prestado pela rede informal (Lopes, 2015). Dunst, Trivette e Jordy (1997)
concluem que o suporte social informal influencia muito mais o bem-estar psicoldgico e as
competéncias comportamentais do que o suporte formal (citado por Dias, 2014). Quanto ao
apoio formal, apesar de muito importante, é considerado insatisfatorio. Esta insatisfacao
decorre, em parte, da falta de reciprocidade na relacdo (Dias, 2014), pelo que uma abordagem
centrada na familia poderia alterar esta avaliacdo pela motivacdo e co-responsabilizacdo
decorrente do empowerment dos pais. Por isso, € muito importante ajudar estas familias na
construcdo e fortalecimento das suas redes informais de suporte (Pimentel, Dias e Beltrdo,
2012) e basear a prestacdo de ajuda numa perspetiva centrada na familia (Dias, 2014; Lopes,

2015).

Com os resultados do presente estudo, verificamos que a maioria dos participantes
revela-se insatisfeito com os recursos contactados por considerarem que ndo existe qualquer
resposta e/ou esta ndo é satisfatoria, assim como consideram ndo existir esfor¢o por parte dos
técnicos para a resolucdo do problema. Inclusive, alguns dos participantes referem que
conseguiram resolver o seu problema/pedido recorrendo a servigos particulares ou ter de
recorrer (no futuro) ao sector particular. Estas revelagdes sugerem expectativas negativas ou

desanimo face aos apoios/recursos publicos.

As palavras de uma mée, desempregada e divorciada - o que por si sé diminui algumas
possiveis fontes de suporte informal - de uma jovem cuja incapacidade é considerada severa,
demonstram a valorizagdo do suporte emocional (“Em 17 anos de doenca foi a 1% vez que
alguém se interessou”), como também revelam sentimentos de exclusdo ndo apenas em
relacdo a sua filha, mas também em relagéo a si (“a sociedade e o estado nos ignoram: aos
doentes/”deficientes” e aos seus cuidadores”), refor¢cando o que nos dizem Coelho e Coelho

(2001): a postura classica tem sido a de estigmatizar as criangas portadoras de deficiéncia,
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colocando-as & margem da sociedade e, da mesma forma, 0s seus pais podem adquirir o
estigma (Coelho & Coelho, 2001). Assim, mostra-se fulcral que existam na sociedade
respostas que possam prestar apoio ndo s6 a pessoa com deficiéncia, mas também a sua

familia.

Um dos participantes refere ter contactado “todas as instituicdes do distrito de
Lisboa”. Esta descricdo pode ser um indicador da falta de resposta e de comunicacdo dos
servicos relativamente aos recursos disponiveis para cada problematica. Ainda, relativamente
a quais os recursos contactados para obter resposta ao pedido, verificamos que o0s
participantes sentiram necessidade de contactar muitos recursos, 0 que remete para as
inimeras e diferentes necessidades que esta populacdo enfrenta e para a dispersdo dos
servigos. Verifica-se, assim, a importancia da colaboracdo entre servicos e a pertinéncia da
organizacdo de servigos integrados de resposta as necessidades das pessoas com deficiéncia e

suas familias/cuidadores.

Tal como é descrito na literatura, também os pais/cuidadores do presente estudo
consideram n&o existir recursos suficientes e/ou satisfatorios, sendo dificil “navegar” pelo
sistema de servicos e encontrar 0 suporte social para si mesmas. No contexto atual de
reconhecimento da importancia e da forca da familia para a promocdo do desenvolvimento
humano, as politicas governamentais devem apoiar praticas de intervencdo que refletem
modelos centrados na familia (Cerqueira-Silva & Dessen, 2018). Estes modelos de
intervencdo tém sido recomendados, principalmente, para familias de criancas com
deficiéncia, e as evidéncias demonstram que este tipo de intervencdo traz beneficios tanto
para as criangas como para as suas familias (Cerqueira-Silva & Dessen, 2018; Dunst, 2002;

Dias, 2014).

Alguns estudos apresentam o caminho promissor da elaboracdo e implementacéo de
programas que tém na sua base modelos de intervencdo centrados na familia, seguindo
filosofias de empowerment, auto-determinacdo e corresponsabilizacdo, promovendo redes de
apoio aos pais nos trés niveis (instrumental, informativo e emocional). Sdo exemplo destes
programas, iniciativas como Programas de Educacdo Familiar em que a familia € ensinada e

orientada para uma melhor atuacdo e, ao mesmo tempo, é acolhida, reconhecida nos seus
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saberes e estimulada a encontrar solucgdes para os seus problemas, recorrendo aos servicos da
sua rede de suporte social (Cerqueira-Silva & Dessen, 2018). Outros exemplos refletem a
natureza da Associacdo Pais em Rede, incluindo a promogéo de programas de apoio de pais
para pais no sentido de proporcionar apoio emocional e informativo para pais de criangas com
necessidades especiais, que é fornecido por um pai experiente e treinado. Este apoio de pais
para pais, ajuda as familias a adaptarem-se, a reduzir o sentimento de soliddo e abandono, e a

sentirem-se apoiadas (Dodds & Singer, 2017; Law et al., 2003; McCabe, 2008).

Os resultados do presente estudo confirmam a importancia do suporte social, ndo
apenas ao nivel dos recursos formais, mas também dos recursos informais. Ainda que as
relages entre pais e profissionais sejam importantes em termos de qualidade de servigos e
resultados familiares, a satisfacdo e bem-estar das familias advém de modo muito particular
da qualidade das suas redes de suporte informais. Enfrentando estas familias alguns
obstaculos a expansdo da sua rede de suporte informal, e sendo evidentes os beneficios do
apoio de outros pais, cabe aos servigos proporcionarem programas que facilitem o encontro de

pais em situacOes semelhantes, para partilha de experiéncias e orientacdes.

LimitacGes

A presente dissertacdo contou com alguns obstaculos. O facto de se ter optado pela
realizacdo de questionarios, ainda que tenha procurado estimular, através do tipo de questdes,
respostas que fossem longas, descritivas e detalhadas, pode ter resultado em respostas menos
aprofundadas e abrangentes e sem o nivel de precisdo/detalhe desejado. Além disso, 0 nimero
de participantes foi bastante reduzido. Para futuros estudos, sugere-se que sejam realizadas
entrevistas aprofundadas, em horéarios definidos pelos proprios participantes, no sentido de

compreender o que resultou e com quem.

Concluséo e implicagdes
Os resultados sugerem que a avaliacdo da resposta da Associagéo Pais em Rede, feita

pelos pais/cuidadores, é extremada. Ainda que existam participantes muito satisfeitos, é
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possivel introduzir melhorias. Um dos principais aspetos negativos apontados pelos
pais/cuidadores que avaliaram negativamente a Associacao, prende-se com a falta de resposta.
Seria essencial um melhoramento nesse sentido, possivelmente através de uma maior
organizacdo dos recursos e através da confirmacdo da rececdo dos pedidos que chegam a
Associacdo, para que a auséncia de resposta ndo agrave a exclusdo e os sentimentos de

abandono que, geralmente, estas familias séo alvo.

Uma importante conclusao do presente estudo, prende-se com a importancia atribuida
ao suporte emocional, possivelmente pelo facto de estes pais/cuidadores terem desafios
acrescidos e exigentes, aos quais 0s recursos da sociedade parecem ndo conseguir dar resposta
satisfatoria. Os recursos contactados por estes pais/cuidadores sdo essencialmente ao nivel do
apoio formal, limitando o0 acesso a uma importante fonte de apoio, qualitativamente diferente,

que é facultada pelos recursos informais.

A Associagao parece conseguir prestar um importante suporte a estes pais/cuidadores.
Ainda que nem sempre consiga dar uma resposta que satisfaga “na pratica” o pedido
apresentado, o apoio emocional que oferece a estes pais/cuidadores parece confortar e
minimizar as necessidades dos mesmos. Estes resultados podem ser Uteis para a Associacao,
pois remetem para a importancia da dimensédo relacional da sua resposta. Promover o contacto
com outros pais em situacOes idénticas, como um dos participantes refere, pode constituir

uma excelente forma de proporcionar suporte emocional.

A Associacdo Pais em Rede tem como prioridade o apoio as familias, seguindo
praticas de intervencdo centradas na familia, estando inserida na perspetiva conceptual e
metodologica de empowerment da familia no processo de intervencdo. As respostas dos
participantes salientam a prestacdo de suporte emocional aliado a um esfor¢o ao nivel do
reforco da rede de suporte das familias. Salientam, ainda, a prestacdo de suporte
informacional (e.g., “as respostas foram esclarecedoras”; “conselhos muito validos”). Esta
informagdo sugere um encaminhamento/aconselhamento dos pais/cuidadores, dando as
familias poder, liberdade e autonomia de acdo, promovendo as suas capacidades e
competéncias, fortalecendo o funcionamento familiar e a sua responsabiliza¢éo (Dias, 2014).

Assim, a resposta da Associacdo parece ser consistente com a filosofia de empowerment da
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familia. Afirmagdes como “A Associagdo Pais em Rede, porque t€ém um leque de informagao
mais completo ¢ se interessam mais pela pessoa”, podem remeter para praticas centradas na
familia, sugerindo uma pratica individualizada, flexivel e responsiva as preocupacdes e

prioridades familiares (Dunst, 2002).
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Anexo A

Questionario online aos pais/cuidadores
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Avaliacdo da resposta da Associacdo Pais em Rede

O presente trabalho esta inserido no projeto da Associacdo Pais em Rede e esta a ser
desenvolvido pela mestranda Joana Godinho da Palma do Mestrado em Psicologia
Comunitéria e Protecdo de Criancas e Jovens em Risco, do ISCTE-IUL, sob orientacdo da
Professora Doutora Cecilia Aguiar e co-orientacdo da Professora Doutora Julia Serpa

Pimentel.

Pretendo, com o presente questionario, avaliar a resposta da Associa¢do Pais em Rede
de acordo com a perspectiva dos pais/cuidadores que solicitaram algum pedido de ajuda a

Associacdo nos anos de 2016 e 2017.

Nesse sentido, gostaria de convida-lo(a) a responder a um breve questionario que
abrange questdes relativas a sua experiéncia e satisfacdo com a resposta da Associacao, nao

havendo, por isso, respostas certas ou erradas.

A sua participacdo € totalmente voluntaria, pelo que poderd interromper o
preenchimento do questionario a qualquer momento. A sua participacdo serd também
anonima, assegurando que os seus dados serdo apenas utilizados para fins académicos e para

melhoria dos servigos da Associacao Pais em Rede.

Caso tenha alguma questao pode contactar 0 91 878 13 61.

Agradeco desde ja a sua colaboracao.

[ Aceito participar

[] Néo aceito participar
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Poderia descrever o tipo de pedido que fez a Associacao Pais em Rede?

Quais os objetivos do seu contacto com a Associacdo Pais em Rede?

Qual o local de atendimento? (i.e., em que zona do pais?)

Como fez o pedido?
] E-mail

[1 Telefone

[1 Facebook

[] Presencialmente

[] Outra opcéo

Como descreve a resposta que obteve da Associacao face ao seu pedido?

Como avalia a resposta da Associacdo?
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Em que medida o seu problema/pedido foi resolvido? (Se ndo foi resolvido, qual o motivo?)

Como descreveria os esforcos que foram realizados pela Associacéo para encontrar uma

resposta/solugédo?

Como descreveria a disponibilidade da pessoa com quem falou/contactou para o(a) ouvir e

entender o seu pedido?

Numa escala de 1 (nada satisfeito) a 5 (muitissimo satisfeito) como avalia a sua satisfacao

face a resposta da Associa¢do?

Muitissimo

Nada satisfeito satisfeito

Justifique a avaliacdo feita anteriormente.

O que seria importante alterar nas respostas da Associagéo Pais em Rede?
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Recomendaria a outros pais que contactassem a Associacao?
] Sim
] Nao

[1 Talvez

Na altura do pedido, que servigos recebia/utilizava em relacdo a pessoa que motivou o
contacto com a Associacdo? (Servicos a um nivel geral, ndo apenas os servicos recebidos da

Associacao)

Que servicos utiliza actualmente?

Para além da Associacdo Pais em Rede, que outros recursos contactou para obter resposta ao

seu pedido?

Que respostas obteve?

Como avalia a resposta desses recursos?
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De 1 (nada satisfeito) a 5 (muitissimo satisfeito), como avalia a sua satisfagdo face a resposta

desses recursos?

Muitissimo
satisfeito

Nada satisfeito

Justifique a avaliacdo feita anteriormente.

Tinha, na altura, outros recursos formais (ex: outras associag¢des, hospital...) e/ou recursos

informais (ex: familiares, amigos, vizinhos...) que pudesse contactar?
] Sim

[] Nio

Se sim, quais?

Quais contactou? Justifique.

Quiais néo contactou? Justifique.
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Poderia descrever o apoio recebido? (Caso se aplique)

O seu pedido ocorreu no ano passado/ha dois anos. O que faria se a mesma situacéo ocorresse

neste momento?

A que recursos/servicos recorreria? Justifique

Questionario Sociodemografico
Sexo:
[J Masculino

[ 1 Feminino

Idade:

Nacionalidade:

[ Portuguesa

66



] Outra opcao:

Vive em que zona do pais:
[] Norte

[ Centro

[ Lisboa e Vale do Tejo
[ Alentejo

[1 Algarve

[] Madeira

] Acores

[J Outra opcéo

Estado civil:

[ Solteiro(a)

[ Casado(a)/Vive junto
[ Divorciado(a)/separado
[ Viavo(a)

[] Outra opcéo

Habilitagbes (Gltimo ano de ensino concluido):
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HabilitagOes do conjuge/companheiro(a) (caso de aplique):

Situacdo socioprofissional:
[] Empregado

[ Desempregado

[] Estudante

[J Outra opcéo

Se empregado, especifique qual a sua profissao.

Qual a profissdo do seu conjuge/companheiro(a) (caso se aplique).

Qual o grau de parentesco/qual a relacdo relativamente a pessoa que motivou o contacto com

a Associacdo Pais em Rede?

Qual o numero de filhos? (Responda caso seja a mae ou 0 pai da pessoa que motivou o

contacto com a Associagéo)
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E beneficiario do RSI (rendimento social de inser¢éo)?
] Sim

[] Nio

Na escola, o(s) seu(s) filho(s) beneficiam do escaldo A ou B da Acgéo Social Escolar?

(Responda caso seja a mae ou 0 pai da pessoa que motivou o contacto com a Associagao)
] Sim

[] Nao

Com quantas pessoas Vvive actualmente? (Responda caso viva com a pessoa gque motivou o

contacto com a Associagédo)

Qual o grau de parentesco dessas pessoas (em relacao a si)?

Quais dessas pessoas tem incapacidade e/ou atraso de desenvolvimento?

Qual o tipo de incapacidade ou problema de desenvolvimento da pessoa que motivou o
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contacto com a Associagdo Pais em Rede?

Qual o grau de incapacidade/problema de desenvolvimento da pessoa em causa?
[ Ligeiro
[J Moderado

[] Severo

Qual o sexo da pessoa que motivou o contacto com a Associacao?
[ Masculino

[ 1 Feminino

Qual a idade da pessoa que motivou o contacto com a Associa¢cao?

Obrigada pela sua participacéo e disponibilidade!
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