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Resumo

A inteng¢do desta pesquisa ¢ compreender as perspetivas e expetativas dos cuidadores de
criangas com Perturbacdo do Espectro do Autismo (PEA) relativamente as medidas de inclusao
escolar e as dindmicas familiares. Procura-se perceber de que forma os pais acreditam que essas
medidas influenciam a vida escolar dos filhos ¢ de que modo esperam que impactem o seu
futuro como adultos na sociedade.

A escola e a familia sdo instituigdes fundamentais para o desenvolvimento humano,
sobretudo na infancia: a familia como primeiro espago de socializagao a escola como promotora
do seu prolongamento social. No caso do diagnostico da Perturbacdo do Espectro do Autismo
(PEA), os impactos estendem-se a crianga, a dindmica familiar e a integragdo escolar. Assim,
sendo este estudo apoia-se numa abordagem interdisciplinar, cruzando contributos da
psicologia, das ciéncias da educacao e da sociologia. Da psicologia retoma-se a literatura sobre
desenvolvimento infantil e as especificidades associadas a Perturbacao do Espectro do Autismo
(PEA). Das ciéncias da educagao considera-se a reflexdo sobre praticas inclusivas, pedagogia
diferenciada e politicas educativas. Contudo, ¢ na sociologia que se ancora a perspetiva central
do estudo, ao analisar o impacto do diagndstico e das medidas de inclusdo nas dinamicas
familiares, nas relagdes escola-familia e nas expetativas parentais quanto ao futuro.

Para cumprir este objetivo recorreu-se a uma abordagem qualitativa, com entrevistas
semiestruturadas a familias que vivem em Portugal, precedida por uma entrevista exploratdria
a uma especialista em psicopedagogia.

Os resultados mostram que o diagnostico funciona como ponto de rutura, exigindo
adaptacdo e constru¢do de uma “nova normalidade”. As mdes assumem o papel central no
cuidado, enfrentando sobrecarga e impacto profissional. A inclusdo escolar revela limitagdes,
mas estratégias pedagogicas personalizadas e apoio institucional favorecem o desenvolvimento

e envolvimento parental.

Palavras-chave: Perturbacao do Espectro do Autismo; dinamicas familiares; inclusdo escolar;

familia; expectativas parentais






Abstract

The aim of this research is to understand the perspectives and expectations of caregivers
of children with Autism Spectrum Disorder (ASD) regarding school inclusion measures and
family dynamics. It seeks to explore how parents believe these measures influence their
children’s school experience and how they expect them to shape their children’s future as adults
in society.

School and family are fundamental institutions for human development, especially in
childhood: the family as the primary space of socialization and the school as the promoter of
its social continuation. In the case of an Autism Spectrum Disorder (ASD) diagnosis, the
impacts extend to the child, family dynamics, and school integration. Accordingly, this study
draws on an interdisciplinary approach, combining contributions from psychology, education
sciences, and sociology. From psychology, it considers literature on child development and the
specificities associated with ASD; from education sciences, it reflects on inclusive practices,
differentiated pedagogy, and educational policies. However, the study is primarily anchored in
sociology, by analyzing the impact of diagnosis and inclusion measures on family dynamics,
school-family relations, and parental expectations for the future.

To achieve this objective, a qualitative approach was employed, based on semi-
structured interviews with Portuguese families, preceded by an exploratory interview with a
psychopedagogy specialist.

The results show that diagnosis acts as a turning point, requiring adaptation and the
construction of a “new normality.” Mothers take on the central caregiving role, facing overload
and professional impact. School inclusion reveals significant limitations, but personalized
pedagogical strategies and institutional support foster child development and parental

involvement.

Keywords: Autism Spectrum Disorder; family dynamics; school inclusion; family; parental

expectations
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Introducao

Esta investigacdo tem como objetivo analisar e compreender as perspetivas e expetativas dos
pais em relagdo a trajetoria do filho com Perturbag¢do do Espetro Autista (PEA) na educacdo e
na familia. A intencdo ¢ perceber como tem sido o quotidiano da crianca e da familia e
interpretar qual tem sido a influéncia das medidas de inclusdo das escolas a partir do ponto de
vista dos pais. Por fim, pretende-se analisar como os pais esperam que esta trajetoria influencie
o seu futuro.

A pergunta de partida proposta: Quais as perspetivas e expetativas dos pais quanto as
experiéncias do filho com PEA na educagdo? Desta advieram as seguintes questoes
operacionais: Como ¢ que o diagnostico de PEA influenciou a dinamica familiar? Que
mudangas ocorreram nas rotinas e trajetorias de vida da familia apds o diagnostico? Para os
pais o que ¢ educagdo inclusiva? Que dificuldades encontram na integracao a escola? Quais sao
as preocupagoes dos pais quanto a trajetoria escolar dos filhos? Quais as preocupagoes dos pais
quanto ao futuro apos a escola? Como os pais acreditam que os métodos de inclusdo das escolas
vao influenciar a vida das criancas PEA na sociedade no futuro?

Olhar para perturbacdes do neurodesenvolvimento e divergéncias neurologicas do ponto de
visto socioldgico € abordar as vivéncias destes individuos e dos seus pares na sociedade e
observar o comportamento da propria sociedade para com eles. Apesar de ser um tema menos
explorado na Sociologia estd intrinseco aos desafios de inclusao enfrentados em diferentes
esferas da sociedade.

A familia é o primeiro espago de socializagdo da crianca e desempenha um papel central
no seu desenvolvimento. As dindmicas familiares sdo moldadas pelos papéis de cada membro
e pelas influéncias externas, sendo que acontecimentos significativos, como um diagnostico de
PEA, afetam todo o nucleo familiar. A escola, enquanto instituicdo central no processo de
socializag¢do, desempenha um papel fundamental na construgdo de trajetérias inclusivas. No
entanto, a inclusdo de criancas com PEA continua a colocar desafios, seja pela escassez de
recursos, pela falta de preparagdo dos profissionais ou pela persisténcia de estigmas e
preconceitos.

Visando a finalidade do estudo, a abordagem de pesquisa escolhida foi a pesquisa intensiva,

concretizados através de entrevistas semiestruturadas. Foram entrevistadas 11 familias, com



residéncia em Portugal que tém pelo menos 1 filho com PEA, estudante ou que tenha estudado
na escola portuguesa.

A dissertacdo estd organizada em trés capitulos. No primeiro capitulo sdo explanados os
principais conceitos do estudo - PEA, Familia, dinamica familiar e Educacdo Inclusiva. O
segundo capitulo discorre o modelo metodolédgico utilizado, a operacionalizagdao de conceitos
e o devido desenho da pesquisa segundo a teoria abordada. No terceiro capitulo, é feita
exposi¢ao da analise do contetdo recolhido e codificado com apoio do MAXQDA. Por fim,
nas conclusdes sdo expostos os pontos mais importantes da analise, as quais respondem a

pergunta de partida e as questdes operacionais.



CAPITULO 1
Familia, Educaciao e PEA

Nos ultimos anos, o nimero de escolas especiais tem vindo a reduzir-se e as criangas que as
frequentavam passaram a ser inseridas no ensino regular, trazendo desafios de adaptacdo e
mudangas organizacionais internas que sao observadas e analisadas pelas ciéncias sociais
(Capucha e Nogueira, 2014: 510-532). Trata-se de um desafio atual que o conhecimento de
vertentes diferentes das implicacdes da inclusdo traz abertura de novos caminhos para acdes
especializadas.

No contexto desta investigacdo, a analise recai sobre as perspetivas dos cuidadores de
criancas com Perturbagdo do Espetro do Autismo (PEA), em relacdo as vivéncias escolares e
expetativas em relacdo ao futuro destas criangas na sociedade, como adultos. Em concreto
pretende-se compreender como tem sido o quotidiano destas criangas com a familia e na escola.
A fundamentagdo tedrica organiza-se em trés dimensdes principais: conceptualizagdo de
familia e processos de diagndstico, escola inclusiva e apoio a familia. O foco estd em
compreender a familia e a educa¢do quando recebem o diagnoéstico médico de PEA. Cada uma
destas dimensoes ¢ analisada a partir da revisdo da literatura existente, procurando articular
contributos classicos da sociologia com investigagdes recentes na area da psicologia e ciéncias

da educacao.

1.1. A Crian¢ca com PEA

Segundo o Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais, (DSM-5), a Perturbacao
do Espectro do Autismo (PEA) ¢ uma condi¢do do neurodesenvolvimento caracterizada por
défices persistentes na comunicagcdo e na interagdo social, associados a padrdes restritos e
repetitivos de comportamentos, interesses ou atividades, que se manifestam em diferentes
niveis de intensidade e exigem distintos graus de suporte (2013: 32). Assim como outras
perturbagdes do neurodesenvolvimento, algumas das suas caracteristicas podem ser observadas

ainda na infancia.



Os défices do desenvolvimento podem afetar o funcionamento pessoal, social, académico
e profissional. As areas de comunicagdo, interagdo social e comportamento apresentam
caracteristicas especificas, como défices na reciprocidade socioemocional e na utilizagdo da
linguagem verbal e ndo verbal, dificuldades no desenvolvimento e manutencao de relagdes,
bem como padrdes restritos e repetitivos de comportamento, que podem incluir estereotipias
motoras (por exemplo, movimentos continuos das maos, andar na ponta dos pés), interesses
fixos, necessidade de rotinas rigidas e estratégias de auto-regulacdo sensorial (American
Psychiatric Association, 2013: 32). Existem modelos médicos variados de compreensdo e
caracterizacao do PEA e podem ser reconhecidos de formas leves até mais graves, por isso ¢
atribuido a designagdo “espetro”, onde existem diferentes niveis de suporte (I, 2 e 3) e
caracteristicas gerais que podem surgir em cada nivel. O autismo ndo existe isoladamente, ha
muitas condi¢des que frequentemente estdo associadas, como ansiedade, depressao, problemas
gastrointestinais, epilepsia, entre outras.

Em 2019, a Dire¢ao-Geral da Satde emitiu a Norma n°® 002/2019 que estabelece diretrizes
quanto ao rastreio, diagnostico, intervencao terapéutica, farmacologica e acompanhamento
interinstitucional. A norma define a idade em que os primeiros sintomas sdo apresentados e
como se deve recorrer ao rastreio para poder haver o encaminhamento para a intervengao
precoce e consulta hospitalar (Anexo A). O mais recomendado pela DGS nao sdo intervengdes
farmacologicas, mas sim terapias, abordagem pedagogicas adaptadas e treino de competéncias
sociais como comunicagdo, autonomia e integra¢do comunitaria (Norma n° 002/2019).

Para a Sociologia, o autismo ndo ¢ puramente a resposta clinica, mas um conceito em
transformagdo, que envolve interagdes entre familias, profissionais, expectativas sociais,
institui¢des de satde e fatores culturais. A forma como se percebe o comportamento, o que se
considera “normal” ou “desvio”, tudo isso esta mediado socialmente (Whiteley, et al., 2021).
Segundo o artigo de Whiteley e outros, grupos com manifestacdes mais profundas do autismo
ou menos verbais tém sido historicamente menos representados, tanto em investigagao como
em politicas. Isso gera desigualdades no acesso a apoios, visibilidade e compreensao social.

O modelo médico de abordagem a deficiéncia tende a centrar-se no individuo, classificando
e determinando uma condig¢do a partir do seu contexto bioldgico e clinico (Pinto, 2015: 176).
Esta perspetiva considera a deficiéncia como uma limitacdo inerente, a ser corrigida ou

compensada por meio de intervencdes médicas e terapéuticas.



Em contraponto, o modelo social desloca o foco do corpo individual para a sociedade. Neste
enquadramento, a deficiéncia ndo resulta apenas das caracteristicas funcionais da pessoa, mas
sobretudo das barreiras ambientais, institucionais e atitudinais que restringem a sua plena
participacdo. Barreiras arquitetonicas (como auséncia de acessibilidade fisica), barreiras
comunicacionais (como falta de materiais adaptados ou tecnologias assistivas) e barreiras
sociais (como preconceito, estigma e discriminagdo) sdo os fatores que, em interacdo com as
incapacidades individuais, produzem a exclusdo (Pinto, 2015: 190). Mais recente, as
abordagens da deficiéncia evoluiram para o modelo baseado nos Direitos Humanos. Esta
abordagem ¢ devedora do modelo social, mas tem como enfoque a criagao de condigdes sociais
e politicas para a concretizacdo dos direitos fundamentais das pessoas com deficiéncia.

Este entendimento estd presente na Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, adotada pela Assembleia Geral da ONU em 2006, que sublinha que as limita¢des
ndo devem ser vistas como atributos exclusivos da pessoa, mas como o resultado da relagcao
entre esta e um meio social ndo inclusivo.

“pessoas com deficiéncia incluem aquelas que tém incapacidades duradouras, fisicas,
mentais, intelectuais ou sensoriais, que em interacdo com vdrias barreiras podem
impedir a sua plena e efetiva participacao na sociedade em condigdes de igualdade com

os outros.” (Assembleia Geral da ONU in Pinto, 2015: 191)

1.2. A Familia e o Diagnostico

Desde o seu nascimento, o ser humano inicia o seu desenvolvimento fisico, emocional,
cognitivo e social. As suas principais aprendizagens sdo vividas e criadas em varios contextos,
sendo dois destes a escola e a familia (Pimentel, 2005:23. A familia ¢ o agente primario de
socializagdo, processo em que o individuo entende a sua identidade e papel na sociedade
(Berger, Luckman, 2004: 175-177).

Na familia, os pais tém o papel de cuidar e suprir as necessidades sociais, emocionais e
fisicas dos filhos. Aqui define-se como “pais”, os individuos que se dispdem e responsabilizam
para estarem presentes na vida da crianga que deles depende, abstraindo os aspetos bioldgicos
e sendo determinado, acima de tudo, pelo contexto sdcio-historico da familia (Badinter, 1985,
in Smeha, Cezar, 2011: 43). E neste sistema que a crianga tem o seu primeiro contacto social,
experiéncia de solidariedade, proibi¢des, rivalidades, pertencimento e desenvolvimento (Costa,
2016: 74; Borges, 2015: 26-27). Esta instituicdo ¢ complexa e a defini¢do de senso comum ndo

¢ suficiente para transmitir a riqueza e detalhes das relagdes que se entrecruzam para forma-la



(Gameiro, 1992, in Costa, 2016: 74). A estas relagdes ¢ ao seu funcionamento na rotina diaria
¢ atribuida a designagdo de “dindmica familiar”, em que o comportamento de cada individuo ¢
fator e produto quanto ao comportamento do outro (Costa 2016: 75). As responsabilidades que
esta interagdo traz ndo sdo automaticas, mas negociadas, ha obriga¢des morais, expectativas e
obrigacdes percebidas (Finch, Mason, 2005: 16). Existem normas culturais (o que “se espera”
que a familia faga) e essas normas também variam. Para além disto, ha discrepancias entre o
que se acredita ser certo e o que de facto se pratica (Finch, Mason, 2005:20).

Estas dinamicas s3o influenciadas pelos papéis de cada membro da familia (mae, pai,
irmao), por mudangas pessoais em cada individuo e elementos exteriores ao nucleo familiar que
de alguma forma interferem, como a escola, amizades e familiares ndo nucleares. O ciclo destas
interagdes faz com que acontecimentos que afetem um dos membros, impactem a todos os
membros (Carter, McGoldrick, 1980, in Correia, Serrano, 2008: 156), como seria o caso de um

diagnostico de PEA.

1.2.1. Desafios do Diagnéstico

Entre todos os desafios encontrados no desenvolvimento e transformacao da familia ou vida
pessoal de quem transita para o papel de pai ou mae, o diagnodstico de uma condigdo fisica ou
neuroldgica, trata-se também de um processo de adaptagdo da mente, de habitos e identidade
(Correia, Serrano, 2008: 159-16; Costa, 2016: 90).

Borges (2015), no seu estudo, faz referéncia ao ciclo da vida familia de uma crianga com
necessidades educativas especiais (NEE). Através de uma tabela sintese (Anexo B), o autor
sistematiza sete etapas que, segundo a literatura, podem caracterizar o percurso experienciado
pelas familias. O ciclo inicia-se com a expetativa da parentalidade, seguida do nascimento da
crianca e do surgimento de suspeitas relativamente ao seu desenvolvimento. A confirmacao do
diagnodstico constitui um momento central, que frequentemente conduz a procura de
acompanhamento especializado e a partilha da informagdo com a rede familiar, implicando
diferentes reagdes por parte de criangas e adultos significativos. Na adolescéncia, os desafios
tendem a intensificar-se, incluindo situacdes de rejei¢ado por parte dos pares, bem como questdes
relacionadas com a sexualidade e a preparagdo para a vida adulta. Nesta fase, os cuidadores
projetam preocupacdes sobre a integragdo futura em contextos sociais mais amplos, como o
trabalho ou eventuais relagdes afetivas. Com o envelhecimento da familia nuclear, surgem
novas inquietacoes associadas a continuidade do cuidado, a seguranca do filho e a necessidade

de recorrer, em alguns casos, a subsistemas familiares ou a institui¢des especializadas.



Segundo a andlise feita por Casanova, inicialmente, e sem o diagndstico, os cuidadores
sentem-se frustrados com as dificuldades do filho (2016: 40). No entanto, apds uma abordagem
inicial sobre a problemadtica, muitos demonstram disposi¢do e dedicacdo em ajudar a crianca a
ultrapassar as diversidades (Casanova, 2016: 40).

Ochoa e Augusto, afirmam que o diagndstico funciona como um ponto de inflexao, hd um
“antes” e um “depois” no quotidiano das familias, rotinas alteradas, prioridades e planos de
vida reformulados (2018: 21). Declaram que as familias referem que construiram uma “nova
normalidade”, adaptando rotinas rigidas para dar estabilidade e previsibilidade, uma vez que,
variabilidade destas rotinas pode gerar desconforto ou disrupgao (2018: 21-24).

Smeha e Cezar, por outro lado, afirmam que lidar com as limita¢des do filho, mesmo apds
o diagnostico, pode ser cansativo e frustrante, pois além de estarem frageis com uma noticia
ndo expectavel, atividades comuns do quotidiano, passam a estar comprometidas devido a
atencao que precisam dispor ao filho (2011: 44-45). Mudangas na rotina sdo constantes, € 0
“encontro com o desconhecido” pode ser assustador (Smeha, Cezar, 2011: 46). Por este motivo,
€ necessario um apoio profissional as familias, a presenca de pessoas que possam auxiliar e um
acompanhamento personalizado ndo apenas para a crianga na escola e no dia-a-dia, mas também
para os pais (Smeha, Cezar, 2011: 45-47).

Segundo Gelles, o suporte para as familias pode vir de forma emocional, por alguém
proximo, profissional, alguém especialista no problema, por grupos de apoio, pessoas que
passaram ou estdo a passar pelo mesmo e ajuda monetéria e de servigos (1995: 442). No entanto,
ha uma distribuigdo desigual dos apoios existentes, muitos pais ndo conhecem todos os
subsidios ou apoios a que poderiam ter acesso devido a sua localizagdo geogréfica, situagdo

socioeconomica ou recursos educativos (Ochoa, Augusto, 2018: 21-23).

1.2.2. Autoestigma e Apoio Familiar

Embora a escola possa representar um espago de apoio e de participacao ativa das familias,
promovendo o envolvimento parental e o desenvolvimento da crianga, ela ndo estd isenta de
desafios. Em muitos casos, o mesmo contexto educativo que deveria facilitar a inclusdo pode
também reproduzir barreiras e reforgar sentimentos de exclusio. E neste quadro que o estudo
de Khanh, Mai e Hoang (2023), Tyler e Slater (2018) e Lima (2024) se tornam particularmente
relevantes, ao demonstrarem que o estigma constitui uma experiéncia recorrente entre pais de
criangas com PEA, seja através de percecdes negativas por parte da sociedade, da internalizagao

desses preconceitos, ou de episddios concretos de discriminacao.



Khanh, Mai e Hoang (2023), no seu artigo, estudam e reportam que o estigma ¢ uma
experiéncia comum entre pais de criangas com PEA, em diferentes partes do mundo. O tipo de
estigma identificado inclui: perceived stigma (estigma percebido publico), self-stigma / affiliate
stigma (autoestigma, internacdo de preconceitos), € enacted stigma (experiéncias reais de
discriminagao).

No artigo de Tyler e Slater (2018), a internalizagdo do estigma, ou autoestigma, ¢é
apresentada como um processo pelo qual individuos ou familias comegcam a absorver as
percepcdes sociais negativas associadas a uma condi¢do estigmatizada. Os autores explicam
que este fenomeno nao € meramente psicologico, mas profundamente enraizado em relagdes de
poder: a sociedade produz normas de aceitabilidade a partir das quais aqueles que fogem a
norma comec¢am a internalizar vergonha, culpa ou expectativas inferiores (2018: 731-732). A
internalizacdo pode manifestar-se em auto-isolamento, autocensura e em atitudes de
antecipagao de rejeicdo, levando os estigmatizados a evitacdo de contextos sociais em que
julgam que serdo julgados (Tyler, Slater, 2018: 33-734).

Lima e outros referem no seu estudo que o estigma ndo ¢ s6 externo e que ha uma forte
componente de estigma internalizado, que afeta a autoestima, gera sentimentos de inferioridade,
isolamento e dificuldades emocionais. (Lima et al., 2024: 11-14). Mesmo em contextos com
suporte escolar especializado (AEE, escolas regulares com atendimento especializado), o
autoestigma se mantém elevado, o que pode indicar que o suporte institucional ndo €, por si s,
suficiente para eliminar ou atenuar todos os efeitos sociais do estigma. (Lima, et al., 2024: 5-
7). Os autores concluem sobre a necessidade de intervencdes que considerem o cuidado ndo so6
da crianga, mas também da saude mental e bem-estar dos cuidadores; apoio social; programas
que trabalhem o estigma interno. (Lima, et al., 2024: 13-14). E importante ter redes de suporte
sociais (familiares, amigos, comunidade) e da sensibilizacdo social para mudar percepgdes

estigmatizantes.

1.3. A Escola Inclusiva

A Educacao ¢ um pilar essencial para o desenvolvimento da sociedade. Jodao Alves, aborda os
quatro pilares principais do aprender: aprender a conhecer, aprender a fazer, a viver em
comunidade e a ser (Alves, 2018: 1-3). Todos tém direito a esta educacdo que ultrapassa o
ensino informal, familiar e transcende ao nivel sistematico e organizacional para aprender

letras, nimeros, comunica¢do e interacao.



Logo, a Escola, como uma organizagdo pedagdgica, ¢ uma resposta as necessidades
educacionais da sociedade. Assim sendo, esta instituicdo tem o dever de proporcionar um
ambiente propicio para a evolucao social, intelectual, emocional e cultural dos alunos, através
de experiéncias que incitem o pensar, o agir e o interagir no mundo (Borges, 2015: 33). Para
além da mediacdo do conhecimento, a escola ¢ responsavel, assim como a familia, pela
formacao humana com critérios (Alves, 2018: 46).

Isto pode ser percebido na Constitui¢ao da Republica Portuguesa, Artigo 74°, na qual se
postula que “todos tém direito ao ensino com garantia do direito a igualdade de oportunidades
de acesso e éxito escolar”. Perante esta lei, ¢ dever das escolas compreender a necessidade de
cada aluno e construir um ambiente que proporcione o sucesso na aprendizagem, independente

da condigao dos estudantes (Minatel, Matsukura, 2015: 437; Lopes, 2011: 181).

1.3.1. PEA e Adaptac¢des no Ensino

O espaco escolar ¢ determinante para o desenvolvimento das criangas. Para uma crianga com
PEA ¢ necessario um apoio multidisciplinar e a participagdo ativa da familia, visando promover
um percurso de sucesso escolar, independente das dificuldades que se sobreponham (Smeha,
Cezar, 2011: 47).

A construgdo de escolas inclusivas, capazes de assegurar adaptagdes adequadas as
necessidades de cada crianga, constitui uma reivindicagdo antiga que conheceu diferentes
etapas ao longo do tempo. Em Portugal, o ano de 2004 foi particularmente significativo,
marcado pelo encerramento de varias escolas especiais e pela integracdo de criangas com
necessidades especificas em estabelecimentos de ensino regular, devido ao decreto de lei n.°
319/2004 (Capucha, Nogueira, 2014: 500-502). Este decreto estabeleceu os principios e as
normas para a educagdo especial em Portugal, definindo medidas para garantir o acesso ¢ a
participacdo das criancgas e jovens com NEE no sistema educativo regular. Desde entdo, o
paradigma da escola inclusiva tem vindo a consolidar-se, acompanhado por um refor¢o de
politicas e praticas que procuram promover a participacdo plena destes alunos. O propdsito
subjacente a esta transformag¢do ndo se limita ao acesso a educa¢do, mas envolve também a
promoc¢do da autonomia e da cidadania, preparando as criancas como futuros individuos
economicamente ativos e socialmente integrados, o que implica alteragcdes nas normas sociais
e comunitarias (Capucha, Nogueira, 2014: 510-532).

Em 2018, o Decreto-Lei n.° 54/2018 estabeleceu o regime juridico da educacao inclusiva
em Portugal, aplicando-se a todos os niveis de ensino, do pré-escolar ao secundario. Este

decreto parte do principio da educabilidade universal, que define que todos os alunos t€ém



capacidade de aprender e desenvolver-se, independentemente das suas caracteristicas
individuais, contextos, capacidades, deficiéncias ou dificuldades. O objetivo principal foi
promover equidade e participagdao plena de todos os alunos, independentemente das suas
necessidades especificas. Define trés niveis de medidas de suporte a aprendizagem (universais,
seletivas e adicionais), prevendo adaptacgdes curriculares e recursos humanos e organizacionais
adequados. A avaliacdo e certificacdo sdo adaptadas as necessidades dos alunos, assegurando o
direito a educagdo de qualidade para todos.

A educacao inclusiva comporta a transi¢do de uma ldgica estritamente médica para uma
abordagem de carater social e de direitos humanos, que reforga a ideia de que todas as criancas,
independentemente da sua condigdo, tém direito a uma educacdo de qualidade (Capucha,
Nogueira, 2014: 500-509; DGE, 2019: 5-7). Neste enquadramento, destaca-se o papel dos
Centros de Recursos para a Inclusdo (CRI) e dos Programas Educativos Individuais (PEI) como
instrumentos fundamentais na operacionalizacdo da inclusdo, assegurando intervengdes
colaborativas entre escola, técnicos e familias (DGE, 2019: 10-17, 20-23). Assim, das antigas
escolas especiais emergiu o modelo inclusivo, que continua a colocar desafios as instituicoes
educativas, exigindo processos permanentes de adaptacdo e inovacao (DGE, 2019: 22-25, 31-
33).

O planeamento de um sistema educativo flexivel constitui um requisito fundamental para a
inclusdo de criancgas e jovens com necessidades especificas (Casanova, 2016: 63-64). Para as
criancas com PEA, particularmente, a inclusdo implica ndo apenas adaptacdes curriculares e
organizacionais, como também transformacdes ao nivel dos hébitos, da cultura escolar e das
praticas quotidianas de todos os intervenientes - auxiliares, docentes e colegas (Minatel,
Matsukura, 2015: 437; Lopes, 2011: 179-180).

Os comportamentos de uma crianca com PEA podem revelar elevada concentragdo em
areas de interesse particular, contrastando com o afastamento em relagdo a dominios que nao
lhes despertam significado ou motivacao (Casanova, 2016: 43). Para além disto, as criangas
nem sempre se ajustam ou obedecem a regras que outras criangas normalmente respondem com
facilidade. A isto acrescenta a possibilidade de terem mais dificuldades em lidar com a
frustracdo de um objetivo ndo alcangado e, em alguns casos, a limitagdo na comunicagdo. Por
este motivo, € necessaria uma adaptacdo multidisciplinar de estratégias de ensino e reforgos
positivos diferentes dos habituais (Casanova, 2016: 43; DGE, 2019:15). Na pratica, os pais
colaboram com os profissionais ao dar a informacgdes necessarias sobre o dia-a-dia do filho; os

técnicos ajudam os pais a reconhecer dificuldades de aprendizagem do filho; e juntos definem

10



técnicas e intervengdes a serem desenvolvidas nos diferentes ambientes (escolar e familiar) que
sejam mais convenientes a crianca (Casanova, 2016: 41).

O processo de integracdo ndo acontece apenas nas salas de aulas onde as criangas tém o
direito de aprender, mas também na aceitagdo social por parte dos colegas, auxiliares e
professores. Capucha afirma que o papel da educacdo inclusiva ¢ fundamental, pois ndo so
fornece conhecimentos académicos como também proporciona aptidoes e compreensao para a
vida em sociedade ao tornar-se adulto (2016: 42; 2023: 1023). Correia e Serrano estabelecem
que os programas educativos devem ter em consideragdo que as inclusdes das criangas com
necessidades especificas dependem de planificagdes, formagao especifica dos professores,
auxiliares e apoio eficazes (2008: 150). Se ndo houver conhecimento por parte dos professores,
auxiliares educativos e pares, a adaptacdao das criangas autistas e com NEE, em geral, pode
tornar-se num longo processo, com menor garantia de sucesso (Lopes, 2011: 179-180). Se
houver conhecimento sobre o que ¢ a PEA por parte de professores e auxiliares, os colegas
poderao ser ensinados e desta forma impulsionar a inclusdo dentro e fora da sala de aula.

Estes processos sao complexos e exigem uma reforma multidisciplinar no ambiente escolar.
Exige tempo, dedicagdo e disposi¢do por parte dos auxiliares, professores e pais (Casanova,
2016:40). Nao obstante, as consequéncias destas a¢des, segundo Casanova, ¢ a relagdo pais-
escola fortalecida e a inseguranga diminuida pois os primeiros confiam e sabem do

conhecimento dos professores e auxiliares.

1.4. A Escola e a Familia - Perspetiva de Apoio
A relagdo entre os pais e os professores € de extrema importancia. Por um lado, os pais tendem
a desenvolver uma relagdo de confianga com os professores, que estardo a cuidar e ensinar o
filho e, por outro, o professor tende a ter o apoio e cooperagao dos pais no dia-a-dia (Casanova,
2016: 40). Segundo o estudo feito por Borges, esta relagdo também impulsiona a aprendizagem
e motivacao das criangas, tendo em conta que os pais sdo incentivados pelos professores a
conversar com os filhos sobre as suas dificuldades e angustias sentidas ao longo da trajetoria
escolar (Borges, 2015: 96).

Ana Pimentel estudou as perspetivas dos cuidadores de criangas autistas quanto as medidas
de educacgdo aplicadas nas escolas dos filhos. O estudo foi realizado com 56 cuidadores na
cidade de Sao Paulo, onde a resposta dos pais foi maioritariamente positiva sobre o beneficio

da escola para o desenvolvimento dos filhos. No seu estudo, relata as incertezas por parte das
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maes. Apesar de acreditarem na capacidade de ensino e inclusdo da escola, existe a incerteza
de lidar com o desconhecido e imprevisivel quanto ao futuro do filho (Pimentel, 2013: 18).

Em Portugal, o estudo de Anacleto sobre Necessidades Educativas Especiais (NEE) no pré-
escolar (2021), revela que existem diferencas entre a percecdo dos pais e a dos profissionais
relativamente ao envolvimento familiar. Para os pais, a participacdo desejavel estende-se a
varias fases do processo educativo, enquanto os profissionais, apesar de reconhecerem a sua
importancia, consideram existirem limites praticos e organizacionais para a concretizagao plena
dessa colaboracao (Anacleto, 2021: 4-5). O estudo evidencia, igualmente, o papel do Sistema
Nacional de Intervengdo Precoce na Infancia (SNIPI), que, ao assentar numa abordagem
centrada na familia, procura integrar pais e encarregados de educacdo em todas as etapas, desde
a avaliagdo até a definicdo das estratégias de interven¢ao (Anacleto, 2021: 17-19). Contudo,
permanecem obstaculos estruturais, como desigualdades socioeconoémicas que dificultam a
participacao, bem como barreiras de comunicagao entre pais e profissionais da saude, sobretudo
pela utilizagdo de uma linguagem excessivamente técnica (Anacleto, 2021: 23-24).

O estudo de Coelho (2013), sobre NEE, complementa esta perspetiva, ao sublinhar que a
experiéncia das familias portuguesas com filhos que apresentam NEE ¢ marcada por processos
de adaptagdo e negociagdo constante. A escola, segundo a autora, assume um papel central, nao
apenas na aprendizagem da crianca, mas também como instancia de suporte social e emocional
para os pais (Coeho, 2013: 17-18). O estudo demonstra que a relacdo entre escola e familia se
constroi em diferentes niveis: desde a comunicagdo quotidiana entre professores e encarregados
de educacdo até a participacao mais formal em reunides, decisdes pedagdgicas ou processos de
planificag@o educativa (Coelho, 2013: 23-25). Para além disso, destaca-se a importancia das
equipas multidisciplinares, que incluem técnicos especializados e professores, mas que sé se
tornam eficazes quando reconhecem e incorporam o conhecimento pratico das familias sobre a
crianca (Coelho, 2013: 24-25).

Apesar dos avangos, Coelho (2013) identifica tensdes persistentes: por um lado, familias
que se sentem excluidas das decisdes escolares; por outro, profissionais que enfrentam
dificuldades em gerir expetativas diferenciadas, sobretudo em contextos de escassez de recursos
(Coelho, 3013: 23-24).

As criancas com PEA necessitam de ambientes estaveis, com rotinas estruturadas e
ajustadas as suas necessidades especificas, pois “um ambiente altamente estruturado ¢é, sem
davida, o modelo mais experimentado € o melhor para educar uma crianga com autismo”
(Casanova, 2016: 42). A inclusdo escolar deve assentar numa pedagogia que promova

igualdade de oportunidades e convivéncia com os pares, favorecendo aprendizagens e
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competéncias sociais (Lopes, 2011: 179; Minatel & Matsukura, 2015: 439). Contudo, nenhuma
familia ¢ igual, logo nenhuma interagdo com a escola decorre da mesma forma. Mesmo assim,
as instituicoes que desenvolvem métodos personalizados de ensino € apoiam ativamente as
familias promovem melhores resultados na aprendizagem e maior envolvimento parental

(Edwards & Knight, 1997: 76; Neves, 2014: 543-552).
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CAPITULO 2
Da Teoria a Pratica

Mediante o quadro teorico, apresentado no capitulo 1, surgiu a seguinte pergunta de partida:
Quais as perspetivas e expetativas dos pais quanto as experiéncias do filho com PEA na
educacao?

As questdes operacionais foram delineadas a partir das dimensdes de analise, Familia e
Educacdo, com o intuito de estudar as transformagdes que a PEA introduz em ambos os
contextos e de compreender as percegdes parentais relativamente a essas mudancas. Para
compreender as dindmicas familiares foram feitas as seguintes questdes: Como ¢ que o
diagnostico de PEA influenciou a dindmica familiar? Que mudangas ocorreram nas rotinas e
trajetorias de vida da familia apds o diagnostico?

Quanto as perspetivas de inclusdo nas escolas foram feitas: Para os pais o que ¢ educagdo
inclusdao? Quais dificuldades encontram no ingresso a escola? Quais sdo as preocupacdes dos
pais quanto a trajetéria escolar dos filhos?

Por fim para estudar as perspetivas do futuro do filho como adulto seguiu-se as seguintes
questoes: Quais as preocupagdes dos pais quanto ao futuro apds a escola? Como os pais
acreditam que os métodos de inclusao das escolas vao influenciar a vida das criancas PEA na
sociedade no futuro?

Quanto a sua finalidade e profundidade, a investigacao sera de carater exploratorio, visando
obter mais informag¢do sobre o fenémeno estudado, trazendo a possibilidade de formar mais

perguntas para investigagdes futuras (Coutinho, 2013: 41-42).

2.1. Modelo Metodologico da Investigacao
A intengdo deste capitulo ¢ apresentar, de forma organizada, como foi feita a investigagao do
tema proposto, seguindo a linha criada pelas questdes que orientam a pesquisa.

A pesquisa tem como proposito compreender a dinamica familiar dos entrevistados e as
rotinas que estruturam a vida em torno do cuidado e acompanhamento escolar dos filhos com
PEA. Procura-se, em seguida, analisar as perspetivas dos pais relativamente a trajetoria escolar
dos filhos com PEA, interpretando de que forma as medidas de inclusdo implementadas pelas
escolas influenciam a experiéncia educativa destas criangas. Finalmente, pretende-se
identificar, a partir das vivéncias relatadas, quais as expetativas parentais em relagdo as

oportunidades que os filhos poderdo ter na vida adulta e ao impacto do processo educativo no
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seu futuro enquanto membros da sociedade.

Para isto foi realizada uma pesquisa intensiva, com base qualitativa, que permite
compreender, de forma profunda e contextualizada, as dindmicas familiares e os processos de
inclusdo escolar de criangas com PEA, valorizando as experiéncias dos sujeitos envolvidos. O
método utilizado foi a entrevista semiestruturada, que deu liberdade para fazer as perguntas pré-
definidas por outra ordem ou acrescentar perguntas caso necessario, tornando a entrevista numa
conversa fluida (Pardal, Lopes, 2011: 86-87). Este método de recolha de dados ajuda a obter
informacdo e contextualizacdo de forma detalhada, pois implica uma maior interacdo entre
entrevistador e entrevistado, proporcionando, ao investigador, informacdes privilegiadas
(Coutinho, 2013: 141).

A populagdo alvo foram as familias que vivem em Portugal e t€ém pelo menos 1 filho com
PEA, que estuda ou tenha estudado numa escola portuguesa. A constituicao da amostra ocorreu
através de uma selegdo intencional por conveniéncia e posteriormente, recorreu-se ao método
de bola de neve. Isto possibilitou o acesso a outras familias com criangas com diagnoéstico de
PEA e que vivenciam desafios familiares e escolares compardveis aos casos inicialmente
abordados. Foram feitos 4 contactos iniciais com a mae Flor do Norte de Portugal, a mae Irene
de Lisboa, a mae Carla do Algarve e com a APPDA através de uma representante interna. A
Dra. Thais, neuropsicopedagoga, especialista em desenvolvimento infantil e intervencao
precoce no autismo, do Algarve, também se disponibilizou e contactou os pais com quem
trabalha. Através destas familias e contactos foi possivel encontrar outras familias com
caracteristicas semelhantes, alcancando o total de 11 familias, sendo realizadas 11 entrevistas
com 11 maes e 1 pai. A entrevista com o pai (Conrado) foi realizada juntamento com a mae
(Sandra), o que pode ter dificultado a recolha de informagao. Chegando ao ponto de saturagdo
dos dados, optou-se por ndo se realizar mais entrevistas. Todas as informagdes dos participantes
foram anonimizadas para salvaguardar a sua privacidade.

As entrevistas foram feitas entre o dia 16 de dezembro de 2024 e o dia 24 de junho de 2025:
uma em dezembro, duas em janeiro, uma em margo, uma em abril, quatro em maio € uma em
julho. Duraram em média 1 hora. Na tabela em anexo (Amnexo G) caracterizam-se 0s
participantes: o entrevistado, o filho, o nivel de suporte da PEA (grau clinico de ajuda e
adaptagdo que a crianga necessita para lidar com as suas dificuldades no quotidiano), idade,

estatuto da escola, agregado familiar, nacionalidade da mae, data e duragdo da entrevista.
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As familias foram entrevistadas online, segundo a disponibilidade das mesmas. Foi
redigido o termo de consentimento quanto as informagdes pessoais recolhidas, como por
exemplo nome, morada e nome da escola que o filho frequenta (Anexo D), garantindo assim, a
privacidade quanto a identidade, deixando claro que todo o contetido recolhido foi usado apenas
para fins cientificos.

Desta forma, cumpre-se o c6digo deontoldgico do socidlogo garantido o comprometimento
cientifico relativo a todos os dados recolhidos. Para além disto, seguindo a ética deontoldgica,
foi abordado apenas o assunto em analise, sem constranger ou ultrapassar os limites dos
entrevistados, respeitando o seu tempo, espaco e querer. O consentimento foi feito de forma
oral, uma vez que as entrevistas foram a distancia. Realizou-se, também, uma entrevistas
exploratérias com uma especialista em psicopedagogia qualificada em PEA, as quais
auxiliaram na construc¢ao das perguntas, redacdo da revisdo de literatura e ética nas entrevistas.
Ao longo da pesquisa foram feitas varias notas no didrio metodoldgico, organizado por data e
nome da mae ou pai entrevistado.

Para a analise, as entrevistas foram transcritas e o programa MAXQDA auxiliou na anélise
de todo o contetido recolhido, onde se realizou uma analise de contetdo teméatica, dando origem
a arvore de cddigos no Anexo F. Estas categorias foram elaboradas segundo a literatura
estudada e ao longo da andlise e leitura das entrevistas foram surgindo outras dos proprios dados
recolhidos. Assim sendo, iniciou-se a andlise pela familia e o diagnostico, para compreender o
inicio da mudanga na dinamica familiar e rotina. Seguidamente, estudou-se a perspetiva das
familias quanto a trajetoria escolar do filho e a percegdo subjetiva do apoio dado a familia. E
por fim, foi feita a anélise das expetativas dos mesmos quanto a vida dos filhos como adultos
na sociedade.

A fim operacionalizar a teoria, foi construida grelha de operacionalizacdo em anexo (Anexo
C). Desta, foi criado o guido de entrevista semiestruturado com 34 questdes (Anexo E), as quais
permitiram que fossem feitas outras perguntas fora do guido, tornando o momento da entrevista
numa conversa fluida e sem constrangimentos.

As entrevistas decorreram num ambiente de proximidade e partilha, tendo como foco
compreender as percegcdes dos pais relativamente ao impacto da PEA no seio familiar e no
percurso educativo dos filhos. No geral, os participantes mostraram-se recetivos, colaborando

de forma aberta e disponivel, o que favoreceu a obteng@o de narrativas ricas e diversificadas.
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Apesar deste envolvimento, algumas dificuldades emergiram ao longo do processo. Uma
das principais consistiu na manuten¢do da distancia analitica, dado que o contexto das
entrevistas era familiar, por tentar manter proximidade e empatia com os entrevistados, poderia
influenciar a neutralidade do investigador. Outra dificuldade prendeu-se com a gestdo
emocional: determinados relatos dos pais, sobretudo quando abordavam episédios de exclusao,
estigma ou sobrecarga familiar, exigiram um esforco acrescido para manter a objetividade.
Acresce ainda a questao logistica, nem sempre foi simples coordenar horarios, tendo em conta
a disponibilidade dos cuidadores, frequentemente condicionada pelas exigéncias do cuidado
diario a crianca.

A despeito destas limitagdes, as entrevistas possibilitaram a recolha de dados consistentes
e alinhados com as dimensdes de analise estabelecidas (Familia e Educacdo). Em particular,
revelaram padrdes comuns na adaptagdo familiar ao diagnostico, nas rotinas de cuidado, nas
percecdes sobre a escola e nas estratégias mobilizadas para lidar com os desafios associados a

PEA.
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CAPITULO 3
“Falta muito para estes meninos”

Neste capitulo serdo expostos os resultados das entrevistas feitas com as 11 maes e 1 pai.
Através do contetido recolhido e da sua respetiva analise, iniciou-se por responder as questoes
relacionadas com as dinamicas familiares e o diagnostico do filho com PEA: Como ¢ que o
diagnodstico de PEA influenciou a dindmica familiar? Que mudangas ocorreram nas rotinas e
trajetorias de vida da familia ap6s o diagndstico?

Seguidamente, procurou-se responder as questdes relacionadas com as perspetivas dos pais
quanto a inclusdo escolar: Para os pais o que ¢ educagdo inclusiva? Quais dificuldades
encontram no ingresso a escola? Quais sao as preocupagdes dos pais quanto a trajetoria escolar
dos filhos?

Por fim, quanto ao futuro, foram analisadas as falas que respondem a estas questoes: Quais
as preocupagdes dos pais quanto ao futuro apos a escola? Como os pais acreditam que os
métodos de inclusdo das escolas vao influenciar a vida das criancas PEA na sociedade no

futuro?

3.1. O Diagnéstico e a DinAmica Familiar

Ao trilhar o caminho do diagndstico, quase todos os pais notaram diferenca de comportamento
nas criangas logo nos primeiros meses de vida. No entanto, apenas depois do primeiro ou
segundo ano de vida, e na maioria dos casos, ao notarem atrasos na fala, comportamentos
sociais atipicos, como ndo querer brincar com outras criangas, desenvolvimento lento da
independéncia no dia-a-dia, ir & casa de banho, por exemplo, ¢ que resolveram procurar ajuda.
“E ela fazia coisas como se fosse de um bebé ainda. Ela usava fralda. S6 que eu nio liguei. Eu
pensava que era, como ela era muito pequenina, eu pensava que era s6 uma fase.” (Tania,
portuguesa, mae da Teresa, 9 anos, nivel 3, ndo verbal)

Apos as suspeitas, o diagndstico, em muitos casos, trouxe alivio, apesar do choque inicial,
“Foi um choque. Deve calcular que foi um choque. E o pior ainda foi eu vé-lo cada vez andar
mais para tras.” (Flor, portuguesa, mae do David, 18 anos, nivel 3, verbal). Ao perceber que
afinal ndo errou na educagao do filho e ¢ apenas uma condi¢do neuro-cognitiva atipica, a mae
do Roberto de 10 anos, Raquel, afirma “foi um alivio. Nos tiramos um peso dos ombros gigante,
tanto eu, tanto os meus pais, porque muitas vezes eu me perguntava, eu me questionava o que

eu estava fazendo errado e se eu estava ensinando da maneira certa”.
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A sensacdo de alivio, apos o diagnoéstico, foi um relato unanime, porém, muitas das maes
relataram ter passado pela resisténcia de médicos e profissionais quanto a dar um diagnostico
ou reconhecer as dificuldades notaveis dos filhos, “o médico ndo quis me dar um diagnostico
correto, um diagnostico escrito. Enquanto ndo fizesse todos os exames. E esses exames que ele
passou, foi muito dificil para eu fazer (querendo dizer que foi dificil fazer a marcagdo dos
exames pedidos pelo médico para a filha)” (Eva, brasileira, mae da Ana, 5 anos, nivel 2). Eva
relata que nao conseguia marcar as consultas, ndo tinha acesso aos médicos e ndo era fornecida
a informag¢ao necessaria para avangar, por isso nao conseguia fazer os exames. Alguns dos pais
tiveram de recorrer a diferentes profissionais até conseguirem respostas para as suas duvidas,
“até hoje eu escuto de uma psicéloga dele que acha que ndo ¢ autismo. Eu ndo fui encorajada
pela psicologa dele para ir nesse médico porque antes de ter o diagndstico, foi uma luta (o que
significa que foi muito dificil ter o diagnodstico antes de encontrar um médico renomado em
Lisboa)” (Raquel, brasileira, mae do Roberto, 10 anos, nivel 2).

O tempo para obter o diagndstico coloca as familias num estado de incerteza prolongada,
reforgando sentimentos de inseguranca e até de autoquestionamento, “sera que sou eu que estou
a ver coisas?”. A insisténcia dos pais em procurar varios profissionais mostra a luta por
legitimidade social do diagnostico, onde, apenas depois do rotulo médico “oficial”, a escola, a
familia alargada e a sociedade passam a reconhecer as dificuldades da crianga. Antes disso,
muitas vezes sdo vistas como “birras” ou “mé educag¢do”. O facto de algumas familias
precisarem de recorrer a varios médicos até conseguirem um diagnostico mostra falhas no
sistema de saude, onde o acesso ao diagnostico precoce ¢ adequado depende muitas vezes de
recursos financeiros, redes de apoio ou conhecimento do funcionamento do sistema.

Nao obstante, mesmo ap0s a validagdo médica das dificuldades do filho, dentro da dindmica
familiar nuclear e alargada, por vezes surgem tensdes quanto ao diagnostico, “eu ja estava
aceitando, mas o pai e os avds ndo aceitavam isso.” (Tania, portuguesa, mae da Teresa, 9 anos,
nivel 3 ndo verbal). O laudo médico altera a rotina e no nicleo familiar a tensao pai e mae, em
algumas das familias entrevistadas, surge mediante a diferen¢a no lidar com as mudangas,
“morremos um bocadinho enquanto casal porque focamos muito no Alberto, e fomos perdendo
um bocadinho, aquela esséncia de ser o pai e a mae.” (Célia, portuguesa, mae do Alberto, 7
anos, nivel 3 ndo verbal). A Flor também relata que passou por momentos de tensao no
casamento:

“O meu marido foi muito dificil, tinha de ralar tudo, porque ele ndo queria nada
(querendo dizer que tinha de se esforcar sozinha, trabalhar e cuidar do filho porque o

parceiro ndo queria se envolver). Houve dificuldades na adaptagdo, depois do
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diagnostico, atualmente ele ndo entende muito bem o problema que o filho tem. Ele
sabe, mas eu acho que ele precisava ter lido mais como eu fiz, estar mais com 0 menino

para perceber as necessidades dele, etc, etc. Ele falhou muito, pronto, enfim.”

No caso da familia da Célia, tiveram também de saber lidar com a resisténcia dos avos, “O
meu sogro ¢ uma pessoa que ha dias que ele compreende muito bem a patologia do neto e esta
tudo bem, ha outros dias que ele ndo compreende. Porque para ele uma crise ¢ uma birra. Ele
nao sabe distinguir.”

O diagnostico obriga a familia a reorganizar fungdes e responsabilidades. Em muitos destes
casos, a mae assume o papel central de cuidadora e especialista informal na condigdo do filho,
enquanto outros membros (pai, avds) mantém resisténcias, seja por desconhecimento, seja por
dificuldade emocional em lidar com a realidade. A resisténcia dos avés, no exemplo do sogro
da C¢élia, evidencia diferentes formas de interpretar os comportamentos da crianca. O que para
a mae ¢ entendido como “crise sensorial” ¢, para o avo, interpretado como “birra”. Estas
divergéncias mostram como a aceitagdo do diagnostico ndo ¢ apenas médica, mas também
socialmente construida dentro das gerag¢des familiares. O testemunho da Célia (“morremos um
bocadinho enquanto casal”) ¢ um exemplo de como a dedicagdo intensa ao filho pode ter
impacto na relagdo conjugal, alterando a identidade familiar. A unidade conjugal passa a ser
secundaria em relacdo ao papel de pais-cuidadores. Estes relatos evidenciam que o diagnostico
médico ndo encerra o processo de aceitagdo, mas inaugura novas tensoes € negociacdes dentro

da familia.

3.1.1. Identidade Familiar — o caso das maes

Adicionalmente ao diagnostico e as tensdes familiares, veio também, em todos os casos, outros
diagndsticos como hiperatividade, seletividade alimentar, ansiedade, epilepsia, perturbacao do
sono, compulsdo alimentar, e com isso mais adaptagdes no dia-a-dia. Devido isto, a vida pessoal
das maes torna-se inteiramente dedicada ao filho, “eu sou a mae em tudo. Eu sou a mae Uber,
sou a mae enfermeira, sou a mae cozinheira, sou a mae dona de casa, sou a mie em tudo.”
(Célia, mae do Alberto, 7 anos, nivel 3 ndo verbal). Quase todas, abdicaram do trabalho a tempo
inteiro por nao terem apoio de outros familiares para se dedicarem a crianca. A identidade passa
a ser moldada pela nova realidade, “Quando ele tinha uma crise, eu também entrava em crise”
(Nadia, mae do Elias, 7 anos, nivel 1). Fazem de tudo, ultrapassam limites e mudam a prépria

identidade para conseguir trabalhar e estar disponiveis para o filho, “é como se eu estivesse

20



aprendendo a ser mae novamente” (Anabela, brasileira, made da Sofia, 4 anos, nivel 2). Algumas
maes relatam que o ir para a escola ndo € garantia que vao poder trabalhar porque muitas vezes
sao chamadas e os filhos ndao ficam ou ndo sao aceites no ambiente escolar, situagdo vivida por
duas maes do Algarve, Raquel e Eva.
“meu filho, desde o primeiro ano ele ia para a escola, as vezes entrava as 8h45 ou 9h
da manha, e quase todo dia eu era chamada, no maximo uma hora depois, para ir busca-
lo na escola porque o professor nao queria aturar” (Raquel, brasileira, mae do Roberto,
10 anos, nivel 2).

O facto de as maes assumirem multiplos papéis (“mae Uber”, “mae enfermeira”) evidencia
a forma como a identidade materna ¢ reconfigurada pela condicao do filho. Ao abdicarem de
empregos a tempo inteiro, algumas das maes enfrentam perda de rendimentos, o que reproduz
desigualdades estruturais, considerando que o Estado e a escola ndao oferecem apoio suficiente,
segundo os relatos. Quando relatam que sdo chamadas constantemente para ir buscar os filhos,
evidencia-se a incapacidade institucional destas escolas de garantir a inclusdo. Isso pode
significar que a escola destas criangas transforma-se em mais um espago de tensdo em vez de
apoio, reforcando o isolamento das familias. As ilustragcdes revelam como as crises dos filhos
se tornam também crises parentais, numa fusdo emocional que provoca desgaste psicoldgico e
pode levar ao burnout parental.

Estes relatos demonstram que o diagnostico do PEA ndo afeta apenas a crianga, mas
reconfigura profundamente a vida das maes e das familias. A sobrecarga de cuidados, a renincia
das carreiras profissionais e a dificuldade de encontrar apoio institucional refletem um processo
de dupla exclusdo: a da crianga, que ndo € plenamente aceite no espaco escolar, ¢ a da mae, que
v€ a sua identidade e autonomia limitadas pelas exigéncias do cuidado. Assim, a PEA deve ser
analisada ndo apenas como uma condi¢ao individual, mas como uma experiéncia social que

atravessa a familia, o trabalho ¢ a relacdo com as instituigdes.

3.1.2. Adaptacao Constante

Entre as diferentes condi¢des de vida, todas as familias descrevem a adapta¢do como algo
penoso e constante. No dia-a-dia, existe adaptagdo de horarios, espacos da casa, volume da
televisdo e alimentagdo, “temos tudo coordenado e programado para que ele esteja num
ambiente que ele se sinta e que atenda as necessidades que ele precisa” (Irene, angolana, mae

do Diogo, 13 anos, nivel 3 nao verbal). Alguns pais deixaram de ir a convivios familiares, outros
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saem com o filho apenas se necessario ou para lugares especificos, como restaurantes que ja

conhegam ou supermercados.

“os aniversarios. E uma festa. S6 que para eles é um filme de terror. Para a Maria é um
filme de terror. Para quase todos os meninos especiais é. E muito barulho, sdo muitas
pessoas, ¢ muita agitacdo. E ela ndo gosta mesmo de estar desconfortavel. Nunca a vi
feliz numa festa de aniversario. Hoje em dia ja vou evitando” (Carla, portuguesa, mae

da Maria, 9 anos, nivel 3 nao verbal).

Por outro lado, Sandra e Conrado afirmam que “mesmo a partir do diagndstico nds nunca

deixamos de fazer coisas com ele. Nunca deixamos de ir a um restaurante. Se ele fizesse birra,

fazia. E chegou a fazer varias. E chegaram a olhar-nos de lado porque ele era uma crianga a

fazer birra no chio. Nao quis saber”. Similarmente, outros pais, preparam o filho, acalmam-no

se necessario e utilizam métodos de regulacao durante as saidas.

Apesar do mesmo diagndstico, cada rotina ¢ inica assim como cada dinamica familiar.

Familias alteram a rotina da crianga como podem e acham necessario. A familia da Célia fez

adaptagdo de som, quarto de brinquedos e salas sensoriais onde o filho pode fugir dos sons e

movimentos rotineiros que por vezes causam ansiedade.

“Temos um quarto com uma licra sensorial. Temos vérios. Temos um cantinho no s6tdo
em que vamos para la, trabalhamos com o Alberto, a maneira estratégica que as
terapeutas nos ensinam a trabalhar com ele, dos jogos e as brincadeiras e tudo mais.
Temos trampolim, temos piscina, porque o Alberto adora 4gua. Agora, neste momento,
doaram-nos um parque infantil, estamos a tentar restaurar para ele ter 14 em casa, porque
ndo temos onde por o Alberto nas férias escolares.” (Célia, portuguesa, mae do Alberto,

7 anos, nivel 3 nao verbal).

Quase todas as familias tém uma rotina fixa que traz seguranga a crianga ¢ quando fogem

do normal, quase todas as criancas, tendem a ter crises de ansiedade e comportamentos

agressivos e compulsivos.
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“a psicologa, como tem passado o dia com ele, vai varias vezes a escola e acha que
realmente seja uma compulsdao. De procurar mesmo, procurar estar constantemente a
procura de comida. Tipo um consolo. Entdo, n6s aqui ja temos tudo organizado, tudo
direitinho, para que mesmo que for procurar, nao encontre” (Irene, angolana, mae do

Diogo, 13 anos, nivel 3, ndo verbal).



Cada crianga desenvolve a sua forma de comunicar mesmo as ndo verbais, algumas das
maes continuam a insistir € a conversar mesmo com os filhos ndo verbais, esforcam-se e fazem
sons exagerados para tentar fazer com que os filhos acompanhem o que estdo a dizer. Os pais
do Paulo, de 20 anos, definem a comunicacao do filho ndo verbal como comunicar o estado da
alma, “Ele comunica alternativamente, de outras maneiras” mostrando quando esta satisfeito e
quando ndo esta transmitir tristeza, raiva e alegria ¢ a comunica¢ao do filho, “nds aprendemos
a interpretar”, (Sandra, portuguesa, mae do Paulo, 20 anos, nivel 3 nao verbal). A Irene decidiu
juntamente com os outros quatro filhos, “trata-lo (o Diogo de 13 anos) como uma crianga
normal”, “E olharmos para ele como uma crianga normal, ndo precisa de cuidados especiais. E
tratarmos-lhe assim, porque as vezes com eles ¢ questdo de rotina”.

Por outro lado, algumas maes decidem adaptar-se ao siléncio e ao mundo do filho.

“Sim, esta fazendo a vidinha dela. Isola-se muito. Ela agora est4 ali no quarto. Mesmo
aqui em casa ¢ igual. Mas pronto, temos de respeitar. Se eu for for¢ar a comunicagao e
a interagdo, ela vai fugir de mim. Entdo eu tenho de respeitar. Ela est4 calma, esta. Da

espaco. E o que se quer. E da espaco.” (Carla, mae da Maria, 9 anos, nivel 3 nio verbal).

Em suma, todas as maes afirmam que ndo ¢ previsivel se toda adaptacdo vai ajudar no
desenvolvimento, avango ou melhoria da educa¢ao do filho. Mesmo assim, as maes relatam
utilizar diferentes métodos ensinados por profissionais ou de decisdo pessoal para impulsionar
a independéncia e desenvolvimento da crianga. Preocupam-se, sao atentas e tentam nao deixar
passar pequenos detalhes sem que sejam esclarecidos. Tanto da parte das pessoas que estdo a
volta da crianca quanto ao comportamento da propria crianca, procuram sempre saber o que
mudou ou o que aconteceu. Todo o agregado familiar adapta-se ao diagnostico, em todas as
familias, apesar das tensdes. “Desde quando a gente fala pra ele (irmao mais novo), olha, tu que
vais cuidar da tua irma, tu és responsavel por ela.” (Tania, brasileira, mae da Teresa, 9 anos,
nivel 3 ndo verbal). Tanto os pais como os irmaos mais velhos e mais novos, todos esforgam-
se para compreender e ajudar. Algumas das maes, como a Irene e a Célia, afirmam “nossa casa

¢ uma casa de uma familia especial”.

3.2. A Escola e a Sociedade
3.2.1. A Inclusao dos Pares
Para todas as maes uma escola inclusiva ¢ um espago acolhedor para os filhos, “a inclusdo ¢é

uma acdo. E uma empatia do outro. Pelo bem-estar do outro e para poder fazer com que o outro
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se sinta tdo como nds. Nao ¢ mais nem menos que ninguém, ¢ tdo como nds” (Célia, portuguesa,
mae do Alberto, 7 anos, nivel 3, ndo verbal).
“O facto de um aluno estar sentado na sua sala de aula ndo é s6 por si uma inclusdo. E
uma inclusdo social, porque esta no meio dos outros meninos da sua turma. Eles ndo
interagirem diretamente com ele. Nao sei se isso pode se chamar de uma verdadeira
inclusdo social. Uma inclusdo social, do meu ponto de vista, seria incluir-me, de facto,
em atividades onde isso fosse possivel” (Sandra, portuguesa, mae do Paulo, 20 anos,

nivel 3 ndo verbal).

“Mas o que eu penso de uma escola, inclusiva ¢ isso, uma escola que esteja atenta as
necessidades de cada crianga e se aquela crianga precisa de uma terapia ocupacional, se
precisa de uma terapia de estudar a fala, enfim, que ela esteja apta para atender as
necessidades dessa crianga. E tenha um espaco. E profissionais preparados para lidar
com uma crianga assim, porque ¢ uma criang¢a que tem um comportamento diferente”

(Anabela, brasileira, mae da Sofia, 4 anos, nivel 1).

A mae de Paulo (20 anos, nivel 3, ndo verbal), evidencia uma distingdo fundamental entre
presenca fisica e participagdo efetiva na sala de aula e escola. Do seu ponto de vista, estar numa
sala de aula com os pares nao garante, por si s6, inclusdo. A inclusao € percebida como interagao
social significativa e participa¢@o em atividades comuns. Esta visdo converge com a perspetiva
socioldgica que distingue integragdo (presenca) de inclusdo (participagdo ativa e valorizada).
Assim, a experiéncia da mae denuncia um modelo escolar ainda centrado na colocagdo fisica
do aluno em turmas regulares, mas sem garantia de praticas pedagdgicas e sociais que
promovam interacdo e pertenga. Esta visdo € partilhada por outras maes como a Célia, que tem
o filho no segundo ano, e a Sandra que o filho esta no ltimo ano escolar.

Por sua vez, a mae da Sofia (4 anos, nivel 1), acrescenta outra dimensao: a necessidade de
recursos e profissionais preparados para dar resposta as necessidades especificas da crianga. A
mae descreve a escola inclusiva como uma instituicdo capaz de identificar necessidades
individuais (ex.: terapia ocupacional, terapia da fala) e de disponibilizar condi¢des materiais e
humanas adequadas. Aqui, a inclusdo ¢ entendida como uma resposta institucional estruturada,
que exige investimento em espagos, técnicos especializados e adaptacdo pedagodgica.

As maes também demonstram preocupagdao quanto a aceitacao social, “as pessoas véem
uma crianga tola, se jogando no chao, falam logo que ¢ tola, que precisa de mais palmadinhas,

mas na realidade ndo sabem o que aquela crianga tem. A gente comegou a bater de frente com

24



algumas pessoas (ou seja, a refutar as pessoas que questionam)”, (Tania, brasileira, mae da

Teresa, 9 anos, nivel 3 ndo verbal). A preocupagdo ¢ exposta, principalmente, quando se trata

dos professores ensinarem as outras criangas a inclusdo, como afirmado pela mae Célia:
“O trabalho que as vezes ¢ feito nas escolas desde criangas, eu acho que ¢ muito
importante desde pequeninos, mesmo desde o pré-escolar. Ou antes disso, se possivel,
comecar sempre a incutir a inclusdo e as diferengas as outras criangas. Até mesmo
porque € que, “ai que estranho, ele deve ser deficiente”. Sao coisas que eu acho que ja
ndo ¢é. Perde-se ali um bocadinho o passar a mensagem. Isto € uma mensagem que devia
ser passada tanto em casa como na escola. Mas na escola devia ser extremamente
reforgado. E a minha opinido. Ou seja, todos os anos escolares deviam ter este trabalho
de envolver as criangas com as diferengas e ter mais empatia pelo outro. Pessoas com
diferengas, por exemplo, uma crianca que perdeu algum familiar, uma mae, um pai, um
av0, que esta a passar por um momento de ansiedade dificil. Deviamos todos ter empatia
por aquela pessoa e dar-lhe espaco e dar-lhe suporte. Deviamos todos aprender isso, ndo

s0 em casa, mas na escola também. E ha muito pouco isso nas escolas, muito pouco”.

Para muitas maes, se os professores souberem ensinar os alunos a acolher, os alunos irdo
acolher, como aconteceu com o filho da Célia na primaria. Esta iniciativa poderia evitar,
segundo o ponto de vista destas maes, certos momentos desconfortdveis do dia-a-dia dentro e
fora da escola.

(13 ~ b ~ b
adaptacdo dela nos lugares, quando ela faz certas coisas, certas reagdes de um autista,

todo mundo achando que ¢ pirraga. E me constrangia com aquilo. Mas, hoje em dia, eu

conversando com algumas pessoas que tém filhos especiais, eu passei a ndo ligar mais

para o que os outros acham” (Eva, made da Ana, 5 anos, nivel 2).

“os olhares estranhos, sabe, vocé vé? Isso ¢ que afeta mais do que propriamente, olha, é
um diagnostico e agora vai ter que sua vida mudar diferente.” (Nadia, mae da Elisa, 7

anos, nivel 1)

“Para tu veres como as escolas ndo sdo preparadas, nem a sociedade, ndo vou falar s a
escola em si, mas a sociedade ndo estd preparada para lidar com criangas atipicas, que
aconteceu uma situagdo muito desagradavel para nds enquanto familia e para o
professor. Fizeram uma dentincia no Facebook em outubro, dizendo que uma crianga

com problemas mentais, que nesse caso ¢ o meu filho, tinha sido agredido pelo
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professor. Sem o professor saber, sem a familia saber, sem a escola saber, sem nada.
Logo ligaram a mim, porque sabem, muitas pessoas, a minha avé sabe que o Roberto ¢
uma crianga atipica e tal, e foi um inferno que a gente viveu, porque as pessoas nao
sabem o que ¢ uma contengdo numa crianga atipica quando esta tendo uma crise. Entao,
o professor segurou ele de forma para o Roberto ndo se bater, ndo se magoar, ndo magoar
0s outros, ndo se jogar contra o vidro. E aparentemente a pessoa passou e viu que achou
que estivessem agredindo o meu filho. E em vez de chegar na dire¢ao da escola e falar
com a dire¢do ou alguma coisa assim, preferiu ir numa rede social e fazer uma exposigao
publica onde deu policia, deu tudo, foi assim, poderia ter acabado com a carreira do
professor, tinham pessoas querendo lixar o professor.” (Raquel, mae do Roberto, 10

anos, nivel 2)

As ilustragdes de Eva e Nadia revelam como o olhar social se transforma num elemento de
pressdo sobre as familias. O comportamento autista, que pode ser lido como birra, falta de
educagdo ou “pirraga”, ¢ alvo de julgamento imediato. Estes episodios ilustram a nocao de
estigma (Khanh, Mai e Hoang, 2023; Lima et al., 2024) em que a diferenca visivel ou percebida
gera reagoes sociais negativas. O olhar estranho ou acusador traduz como a sociedade constroi
barreiras simbolicas que refor¢am sentimentos de culpa e vergonha nos cuidadores.

O relato de Raquel introduz uma nova dimensdo da interpretacdo social errada dos
comportamentos e praticas educativas. O caso de contenc¢do do filho em crise, transformado
numa denuncia publica nas redes sociais, mostra como a falta de conhecimento da sociedade
sobre autismo pode gerar conflitos graves. Esta narrativa mostra, para além das lacunas
institucionais da escola, que a sociedade em rede pode amplificar o estigma, transformar
episddios em exposicdes publicas e intensificar o sofrimento das familias.

Em conjunto, estas narrativas evidenciam que o estigma social associado ao PEA ndo se
manifesta apenas em comentarios diretos, mas também em olhares, afastamentos silenciosos e
exposicoes publicas. A escola, a familia e a sociedade sdo atravessadas por uma logica de
incompreensdo e julgamento que torna a inclusdo um processo fragil e constantemente

ameacado.

3.2.2. Aprender para o Futuro
Quanto ao ensino, as maes afirmam que adaptar a educagdo seria priorizar a independéncia

dessas criangas:

26



“Eu acho que o quererem que uma crian¢a que nao ¢ funcional aprenda a identificar
letras ¢ um bocadinho especialista da parte do nosso pais, porque, por exemplo, no caso
do Alberto, o Alberto s6 precisa de ser autonomo, aprender a ter autonomia, nao precisa
de neste momento de aprender a ler e a escrever” (Célia, portuguesa, mae do Alberto, 7

anos, nivel 3 nao verbal).

“ela s6 pinta, a professora falou 14, que ela s6 pinta, da os desenhos para ela pintar, ela
ndo tem como ensinar, porque ela falou, eu ndo tenho especialidade para ensinar
criangas especiais, que eu nao tenho. Eu ndo tenho essa informagao.” (Tania, mae da

Teresa, 9 anos, nivel 3, ndo verbal)

Trabalhar o ser independente torna-se algo crucial pois existem coisas que as maes
consideram basicas, como comer e ir a casa de banho, “Se nds ndo lhe dermos comer, o Alberto
ndo vai me pedir comida. S6 se tiver, assim, muita fome e souber onde € que estd a comida.
Porque se ele nao souber onde € que estd a comida, ele ndo vai me pedir” (Célia, mae do Alberto,
7 anos, nivel 3, ndo verbal)

O apoio direcionado a este fim ¢ sempre colocado como pouco ou inexistente, “Porque
aqui, criangas assim, ndo tem apoio. E se tem beneficio, eu acho que recebe muito pouco”
(Téania, mae da Teresa, 9 anos, nivel 3 ndo verbal). Existem professores, mas nao sao suficientes
ou ndo estdo preparados para lidar com uma crianga especial, a Célia afirma:

““Nao posso julgéd-los (aos professores), ¢ por nao poderem fazer mais porque
efetivamente ndo tém recursos humanos suficientes. S30 muito poucos para a
quantidade de criangas com necessidades que estdo dentro da escola. E o que conseguem
fazer para mim, ao meu ver, ja ¢ muito. Mas elas estdo a ver que efetivamente esta a ser
bastante dificil a adaptacdo do Alberto” (Célia, portuguesa, mae do Alberto, 7 anos,
nivel 3, ndo verbal). Eu acho que todos os cursos que sdo tirados na faculdade, e ndo so6,
todos os tipos de formagdes existentes no nosso pais deviam ter um modulo de inclusao
e educagao especial. Todos deviam ter. Porque todas as pessoas, em qualquer que seja
a profissdo, um dia terdo de lidar com uma pessoa com necessidades educativas ou com

uma patologia portadora de deficiéncia”.

Apesar desta ajuda para cuidar da crianga, ensinar de forma inclusiva, para estes pais, tem

sido algo a melhorar. A Sandra e o Conrado, pais do Paulo de 20 anos, autista nivel 3, ja
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passaram por toda a experiéncia escolar e apesar de sentirem falta da formagao especifica para
os professores, entendem a dificuldade de adaptar cada professor para cada situagdo particular.

No Algarve, as maes apresentaram mais queixas quanto a falta de funciondrios e
professores especializados do que as maes de Lisboa, “Mas eu sei que a educacdo aqui esta
muito complicada para quem ¢ especial, mas estd complicada porque ha falta de auxiliar. Eu
ndo sei se eles ndo pagam bem, eu ndo sei. SO sei que ¢é falta de auxiliar demais para a crianca
especial” (Eva, brasileira, mae da Ana, 5 anos, nivel 2). A Eva, conta que ao entrar na escola a
filha comegou a ter crises de agressividade e a professora pediu que nao a levassem mais. A
mae comecou a procurar ajuda médica para ter um diagnostico para levar para a escola, mas
teve dificuldade em obter, assim como outras maes. Eva afirma, "Quando eu falei que ela estava
ausente da escola, por conta da agressividade dela, a médica comegou a movimentar.”

A Nadia, mée da Elisa de 7 anos, também compreende a falta de apoio e afirma “E uma so
professora, eram duas, mas acho que uma esta de baixa médica faz tempo. Entdo, sobrou ela
sozinha. Entdo, reduziu esse apoio. Ela no meio de 20 criancas, ela ndo consegue dar mais esse
apoio”. A Cé¢lia, por sua vez, também entende o esfor¢o para a inclusdo das criangas atipicas
no ambiente escolar comum, porém acredita que “Nao devia de ser assim para todas. Devia de
haver excegdes. E 0 nosso pais ndo vé isso”, querendo dizer que para criangas que nao se
adaptam e ndo conseguem aprender deveriam frequentar outras instituigdes acessiveis e
especializadas. A Irene mae do Diogo de 13 anos, autista nivel 3, ndo verbal, relata a sua
experiéncia com a escola privada e especializada, “tem sempre apoio. Sao trés professores e,
portanto, ele passa pelos trés durante o dia. Cada um tem a sua especialidade, do que vai ensinar
e passar para eles”. Enfatiza que a adaptagdo do espago ¢ essencial para manter o filho calmo e
em desenvolvimento. A ilustracdo da Célia sobre exce¢des quanto a frequéncia das criangas
com PEA no ensino regular demonstra preocupacdo e insatisfacdo com os métodos que t€m
sido aplicados na escola do filho.

Todos os pais expressam que os filhos demonstram competéncias em alguma area. Grande
parte delas com competéncias artisticas, outros de organizacao, desporto e de tecnologia. Os
pais relataram que na escola ndo existe um investimento para promover essas competéncias e
como nao demonstram a capacidade de seguir o curriculo tipico, em grande parte dos casos,
“deixam de aprender”.

“Falta muita coisa para estes meninos, sabe? Falta o estado a forma-los para uma vida
profissional. E ndo, estar a forma-los para mais tarde meté-los num lar. Eles ndo querem,
eles ndo estdo interessados que eles sejam produtivos, eles estdo interessados em meté-

los com comprimidos sedativos e depois po-los a dormir todo dia, toda a noite e acabou.

28



E preciso arranjar matematica adaptada para estes meninos. Se eles querem aprender
matematica, como os outros, tudo bem. Nao vai ser desta idade que eles vao aprender
matemadtica. Mas a matematica deles ¢ matematica para a vida, e eu agora ja entendo
isso. (...) Eu acho que o que falta aqui ¢ formar os miudos para o dia-a-dia. Para eles
saberem se comportar, apanhar um autocarro. (...) Saber carregar o passe. (...) Eles ndo
procuram emprega-los, (...) e andam ali a passear os meninos. E depois chega ao fim do

més, recebem e até logo.” (Flor, mae do David, 18 anos, nivel 3 verbal).

A Flor denuncia uma perce¢ao de abandono institucional, em vez de preparar os jovens
com PEA para uma vida autébnoma e produtiva, o sistema ¢ visto como orientado para a
medicalizagdo e a institucionaliza¢dao. O uso de termos como “comprimidos sedativos” e “po-
los num lar” expressa o receio de que o Estado opte por solucdes de exclusdo, em vez de investir
em percursos formativos e de integracao social. Outro aspeto central ¢ a redefinicao de
matematica, como uma disciplina académica abstrata para uma matematica da vida pratica. A
mae propoe uma aprendizagem funcional, que permita aos jovens lidar com situagdes concretas,
como gerir dinheiro no supermercado ou usar transportes publicos. Esta visdo coloca em
evidéncia a importancia das adaptacdes curriculares significativas, que partem das necessidades
reais e quotidianas do aluno, em vez de seguir rigidamente o curriculo académico padronizado.

O desempenho escolar da maioria destas criancas € considerado baixo ou ndo ¢
considerado, pois muitos ndo conseguem falar nem ler e ndo demonstram se estdo ou nio a
aprender, “Ela ndo fala bem. Ela ndo sabe ler e ela ndo sabe escrever, ¢ como se ela fosse da
primdria ainda, jardim, ela s6 sabe pintar” (Tania, brasileira, mae da Teresa, 9 anos, nivel 3 ndo
verbal). Sobre este tema a Célia afirma:

“Eu acho que o quererem que uma crian¢a que ndo ¢ funcional aprenda a identificar
letras ¢ um bocadinho irrealista da parte do nosso pais, porque, por exemplo, no caso do
Alberto, o Alberto s6 precisa de ser autobnomo, aprender a ter autonomia, nao precisa de
neste momento de aprender a ler e a escrever. Se puserem, por exemplo, um puzzle com
aquilo que tem os numeros e as letras do abecedario e tudo mais (...) porque ele tem
memoria fotografica e sabe onde ¢ que todas as pecas encaixam. Mas dizer que ele

compreende o que sdo as letras e o que sdo os nimeros ¢ completamente irrealista.”

Estes testemunhos evidenciam a tensao entre a escola como espago de instrucao formal e a
escola como espago de preparacdo para a vida. Para os pais, 0 sucesso nao se resume a seguir o

curriculo, mas a criar condigdes para que os filhos se tornem individuos ativos e integrados
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socialmente. Esta visdo amplia o conceito de desempenho escolar, obrigando a repensar os
critérios de avaliagdo ¢ as finalidades da educagdo inclusiva.
Flor, mae do David de 18 anos, nivel 3 verbal, afirma:
“Ele sabe ler inglés. Nao ¢ tudo, mas sabe. Matematica, uma desgraca. Nao sabe. (...)
Quando foi a pandemia. Eu estava aqui em casa e consegui ensinar algumas coisas. Mas
por exemplo, historia nem pensar. Ele quer saber dos reis para alguma coisa? Ele ndo

quer saber nada. Mas, por exemplo, geografia, ja gosta. Ja consigo que ele aprenda.”

E a Sandra, que também ja viveu quase todo o percurso escolar do filho, resume:
“Eles (os médicos) disseram que ele (Paulo) ja ndo ia desenvolver, nem conseguiria
ensinar mais nada, o que ele conseguisse aprender ali, ndo valia a pena insistir.
Reprovou no quarto ano, por ser extremamente imaturo ainda, para mudar de escola
para uma escola maior do quinto ano. (...) Saiu da escola primdria para a escola basica,
onde esteve do 5° ao 9° sem nunca reprovar e do 9°, ja em confinamento, ja na era Covid,
foi quando ele passou para o 11°. Ele repetiu uma vez o 11° e estd a repetir o 12°.
Estamos no fim da luta. O meu Paulo tem a matematica ao nivel de primeiro ciclo. (...)
portugués entdo também deve ser igual ou parecido, ou menos ainda, porque ele copia,

mas nds nao temos certeza se ele sabe ler (...) ele ndo faz uma frase espontaneamente.”

Esta narrativa revela de forma clara os limites e contradi¢des do percurso escolar inclusivo,
percorrido pelo Paulo. Por um lado, o filho conseguiu progredir formalmente ao longo dos
ciclos, sem acumular reprovagdes significativas; por outro, o seu desempenho cognitivo e
académico manteve-se muito aquém do esperado, sobretudo em éreas fundamentais como
matematica e portugués. A fala expde a tensdo entre progressdo administrativa (passagem de
ano) e aprendizagem efetiva, mostrando que a inclusdo, vivida pelo Paulo, pode ter assegurado
presenca e certificacdo, mas ndo garantiu necessariamente aquisicdo de competéncias

académicas ou funcionais solidas.

3.2.3. Transicoes Escolares e Superacoes
Ao mudar de escola as maes ficam inseguras, relatam a dificuldade que os filhos tém para se
adaptar e associam esta dificuldade ao ambiente escolar.
“J& que ja tenho de mudar de escola e enfrentar esse desafio, vou mudar logo tudo e esse
desafio foi logo tragico e vou mudar aqui. Entdo, foi muito dificil. Foi desafiador porque,

na altura, eu ndo queria que ela saisse do pré-escolar. Eu queria ficar mais um ano 14
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porque, na minha mentalidade de mae, ela necessitava estar mais um pouco. Ela tinha
saido da fralda muito tarde, ainda estava para dar biberdo. Entdo, para mim, ela era um
bebezdo para estar num colégio de grandes.” (Nadia, brasileira, mae da Elisa, 7 anos,

nivel 1)

Nadia, como outras maes, evidencia o conflito entre os tempos institucionais e os tempos
da crianga. Para a mae, a passagem do pré-escolar para o 1.° ciclo aconteceu demasiado cedo,
pois a filha ainda revelava tragos de imaturidade (uso do biberao, saida tardia da fralda).

Por sua vez, Raquel destaca os receios perante a entrada no 5.° ano, momento em que 0s
alunos passam de um professor unico para varios docentes, em escolas maiores. O testemunho
aponta para fragilidades do sistema educativo, como falta de preparacdo dos professores,
auséncia de auxiliares capacitados e inseguranca institucional. A perce¢do da mae ¢ que o
ambiente escolar ndo oferece garantias de protecao nem de continuidade no acompanhamento,
0 que, para ela e outras maes, transforma a transicdo num momento critico de risco de exclusao.

“Principalmente se ele passar para o quinto ano. Porque ¢ o receio ja de todo mundo,
porque sdo varios professores, nem todos os professores tém paciéncia. Nas escolas, as
escolas ndo sdo seguras. O medo engloba tudo. Tanto os colegas novos, tanto os
professores novos, que sdo varios, ndo ¢ s6 um. Auxiliares que ndo sdo preparados, nada

vai ser preparado para ele.” (Raquel, brasileira, mde do Roberto, 10 anos nivel 2)

Estas experiéncias revelam que, para os quase todas as maes entrevistadas, a inclusdo nao
¢ apenas uma questdo de acesso formal, mas sobretudo de continuidade e estabilidade. Para
varias maes, cada mudanca de ciclo escolar ¢ vivida como potencial ameaca, marcada pela
incerteza sobre a capacidade das escolas de responderem as necessidades da crianga. Isto
demonstra como, do ponto de vista dos pais, a escola inclusiva operou, nestes casos, dentro de
uma logica padronizada, que nem sempre reconheceu os ritmos proprios das criangas com PEA
€ que, por isso, gerou ansiedades acrescidas nas familias.

Apesar das varias dificuldades abordadas, as maes conseguem encontrar superagdes em
pequenas coisas do quotidiano, que trazem esperanca € motivagao:

“olhei para ele no pddio a receber a medalha e pensei, caramba, estamos a passar uma
fase tdo negra, mas mesmo assim ele consegue estar feliz num momento e fazer aquilo
que ele gosta e ainda ter um bom resultado com isso” (Célia, portuguesa, mae do

Alberto, 7 anos, nivel 3 ndo verbal).
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O relato de Célia, ao descrever o filho no podio, mostra como momentos de reconhecimento
publico funcionam como compensag¢ao simbdlica diante das dificuldades diarias. Tais episddios
permitem as familias projetar uma imagem positiva da crianga para além do diagnostico,

reforcando sentimentos de pertenga e esperanca.

“Ele esta a décimo primeiro, j& fez dezoito anos, ele podia ja ter acabado décimo
segundo, nao acabou porque eu tentei sempre atrasa-lo. E ele (terapeuta) ¢ que guiava o
David. E foi esse terapeuta que conseguiu que ele falasse, que ele comecasse a

comunicar.” (Flor, mae do David, 18 anos, nivel 3 verbal)

Para a Flor, a presenca de um terapeuta foi decisiva para que o filho desenvolvesse a fala.
Aqui emerge a importancia das instituicdes e profissionais especializados como mediadores
entre familia e crianga, mostrando que as superagdes ndo acontecem no vazio, mas dentro de
redes de apoio que podem ampliar ou restringir as oportunidades de desenvolvimento.

“A maior superacdo, assim, primeiro comec¢ou quando ele aprendeu a ler e a escrever.
Que eu pude falar na reunido e até na frente dessa professora que disse que ele nunca ia
aprender a ler e a escrever. O que ele escreve e tudo.” (Raquel, mae do Roberto, 10 anos,

nivel 2)

O discurso da Raquel (“aprendeu a ler e a escrever... a professora dizia que nunca ia
aprender”) evidencia como a sua familia vive as conquistas como uma vitoria sobre os discursos
de exclusdo produzidos por profissionais da saude ou da educacao, o que revela a tensdo entre
a medicina, que muitas vezes fixa limitagdes, e a experiéncia vivida pelas familias, que se torna
espaco de resisténcia e reconfiguragao das possibilidades.

Outros relatos demonstram importancia atribuida a conquistas aparentemente “pequenas”,
como falar, comer, ir & casa de banho, mas que t€ém um enorme significado no quotidiano da
familia e na autonomia da crianga, o que mostra que as familias redefinem os critérios de
sucesso, valorizando dimensdes que escapam a avaliagdo formal.

Estas narrativas permitem compreender que as superagdes ndo anulam as dificuldades, mas
reconfiguram o modo como estas familias atribuem significado ao percurso escolar e social das
criangas com PEA. Elas representam uma forma de resisténcia ao estigma, de valoriza¢ao da
autonomia funcional e de afirmacdo de que o desenvolvimento ¢ possivel, mesmo quando as

previsdes institucionais ou médicas o negam. Trata-se de uma dialética entre limitacdo e
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possibilidade, onde cada conquista refor¢a a agéncia das familias e reposiciona a crianga como

sujeito de capacidades, e nao apenas de défices

3.2.4. Apoio a Familia
A falta de apoio profissional ¢ relatada em todas as familias, ndo s6 para os filhos. As maes
ficam de lado e priorizam os filhos, algumas reconhecem que precisam de um apoio como mae
e como familia e que por vezes sentem-se sozinhas:
“sentimos um bocado desacompanhados. Ficamos abandonados aqui a nagdo. Faltavam
mais pessoas interessadas no tema, mais psicologos, mais socidlogos, mais pessoas
dentro da area que pudessem ajudar. Porque nds pais também nos falta o conhecimento
das leis, falta-nos tantas coisas. Hoje ainda mais para ir a luta pelos direitos” (Carla,

portuguesa, mae da Maria, 9 anos, nivel 3, ndo verbal).

As familias sentem-se limitadas no apoio pois relatam que nem todas as pessoas estdo
preparadas para lidar com criangas autistas e para além disso a propria crianca ndo aceita o
apoio de qualquer um. Muitas criangas apenas aceitam estar com o pai, a mae ou alguém do
nucleo familiar. Quando o agregado ¢ composto apenas por mae e filho a visdo de apoio parece
ser menor, como na familia da Irene, da Flor e da Carla. Contudo, algo comum entre quase
todas as maes € o apoio da avo, como no caso da Célia e Irene, relativamente, “o meu maior
apoio ¢ a minha mae”, “A minha mae ja ¢ falecida. E na altura, antes que ela fosse, estava ali
comigo todos os dias, apesar da distancia, porque eu estava em Angola e ela estava aqui, em
Portugal”. A Eva, por sua parte, afirma que sente falta de apoio como mae, mas que a psicologa
da filha tem apoiado. Para além disso, apesar de ndo ter a familia alargada por perto, recebe
apoio de pessoas que considera como familia, “Eles nos ajudam muito. Essas s3o a minha rede
de apoio daqui. O que eu precisar, eu estou no alcance deles. Esse pastor fala assim, ‘a Ana ¢
como se fosse minha sobrinha. Eu ndo aceito que ninguém faga mal com ela. Se fizer, vocé esta
fazendo comigo’”.

Por sua vez, Carla enfrenta dificuldades e afirma:

“os pais estdo completamente abandonados. Isso ¢ uma verdade. E isto devia realmente
ser tratado o quanto antes. Porque também existe uma taxa de suicidio, ndo sei de
quanto, entre pais de meninos especiais, porque a falta de apoio, o cansaco, a exaustao,
o burnout, ¢ real, existe. Resumindo, para mim, ¢ falta de apoio aos pais, falta de apoio
financeiro para a questao que €, uma vez que envolve terapias que sdo carissimas, depois

ainda vém as terapias com os cavalos (terapia ocupacional sugerida por terapeutas
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especialistas em neurodesenvolvimento), que era maravilhoso, mas custa nio sei

quanto. E tudo assim.”

O conjunto de testemunhos evidencia que a falta de apoio profissional especializado ¢
transversal as familias, sendo vivida como um vazio institucional que recai sobre os cuidadores,
sobretudo as maes. Esta caréncia gera sobrecarga emocional, fisica e financeira, o que se traduz
em sentimentos de exaustdo, burnout €, em casos mais extremos, em risco de isolamento social
e de adoecimento psicologico, Carla sublinha inclusive a associacdo entre falta de apoio e maior
vulnerabilidade ao suicidio parental. A auséncia de politicas publicas consistentes, desde apoios
terapéuticos acessiveis até mecanismos de conciliagdo familiar e laboral, acaba por deslocar
para o nucleo familiar restrito a responsabilidade do cuidado diario. E neste contexto que se
destacam as figuras das avds como elemento central de suporte. O apoio intergeracional emerge
assim como uma rede de prote¢do simbolica e pratica, capaz de atenuar a soliddo das maes
entrevistadas, especialmente quando estas enfrentam a monoparentalidade. Ao mesmo tempo,
algumas familias relatam a importancia de redes informais de solidariedade, como a
comunidade religiosa no caso da Eva. Este dado ¢ sociologicamente relevante pois mostra que,
na auséncia de respostas formais do Estado ou de recursos especializados, estas familias
constroem estruturas de apoio alternativas, ancoradas em relagdes de confianca e pertenca

comunitaria.

3.3. Perspetivas de um Futuro
A questdo do futuro dos filhos surge recorrentemente como uma das maiores preocupacdes
destas familias, sobretudo quando estes atingem a idade adulta. O receio ndo se limita ao
percurso escolar, mas estende-se a falta de respostas institucionais adequadas apds o fim da
escolaridade obrigatoria. Esta incerteza ¢ vivida como uma fonte de ansiedade constante,
traduzindo-se num dilema sobre quem cuidara do filho quando os pais ja ndo tiverem condigdes
de o fazer. Nesse sentido, o testemunho de Conrado, pai do Paulo, € particularmente ilustrativo:
“em relacdo ao futuro do Paulo, ¢ uma questdo que nos traz bastante isso (medo,
inseguranca), ¢ o nosso dilema neste momento porque até a data nds nao temos nenhum
sitio onde ele ficar a partir de setembro quando terminarem as férias de verdo pronto. E
isto, estd inscrito em varias instituigdes, mas as listas de espera sdo enormes e ndo ha
vagas. E basta pensar quando ndo estivermos cé. Basta passar uns anos que nds vamos

deixar de ter capacidade para estar com ele. Essa € que ¢ a verdade. Mas realmente nao
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sei se isto vai correr bem. Nao sabemos nada, nao sabemos neste momento.” (Conrado,

pai do Paulo, 20 anos, nivel 3, ndo verbal)

Esta fala do Conrado traduz de forma clara a incerteza ¢ a ansiedade parental perante o
futuro de um jovem com PEA, sobretudo quando se aproximam momentos de transi¢do. Tal
como a mudanga de ciclo escolar ja representava uma fonte de inseguranca, pela adaptagdo a
novos espagos, professores e colegas.

O futuro, que para alguns esta distante e para outros estd muito perto, como o Conrado
descreveu, traz o sentimento de incerteza da vida adulta. Assim como este pai, as maes
demonstram em sua maioria medo e incerteza. Mesmo as maes que demonstram mais esperanca
quanto ao futuro tentam ndo criar expetativas quanto ao que o filho vai se tornar ou fazer, “Mas
eu procuro ndo preocupar, nao depositar tantas expetativas, mas quero que ela tenha uma vida
independente” (Anabela, brasileira, mae da sofia, 4 anos, nivel 1). A maioria das maes espera
apenas que o filho seja independente e tenha um lugar na sociedade.

“a nica coisa que eu queria na minha vida era que a Teresa tivesse conhecimento para
saber ler e escrever. Se ela tivesse essas duas coisas para mim ja era o suficiente, que
ela ja ia entender algumas coisas. Porque tem certas coisas que ela ¢ muito dependente
de mim e do pai dela ainda.” (Tania, brasileira, mae da Teresa, 9 anos, nivel 3, ndo

verbal)

Estas falas revelam diferentes expetativas parentais em torno da autonomia e da
aprendizagem das criangcas com PEA. Para algumas maes, como Téania e a Anabela, o maior
desejo € o0 acesso a competéncias basicas de literacia (ler e escrever), vistas como chave para a
compreensao do mundo. Para outras, como Célia e Raquel, o foco desloca-se para a autonomia
funcional e social, comer sozinho, vestir-se, usar a casa de banho ou circular de forma
independente no espago publico.

“E crucial e primario que o meu filho aprenda a ter autonomia e que aprenda a comer
sozinho, aprenda a vestir-se sozinho e ir a casa de banho. Nao que aprenda a ler e a
escrever e identificar letras e nimeros. Eu ndo sei se isso vai acontecer na minha vida
ou ndo, nao sei se um dia o meu filho vai ter autonomia suficiente para tentar ter uma
vida sozinho, mesmo com um assistente de apoio ou tudo mais, ou ndo. Mas uma coisa
¢ certa, eu estou a tentar de tudo neste momento, para que ele tenha o méaximo de

autonomia possivel no futuro.” (Célia, mae do Alberto, 7 anos, nivel 3 ndo verbal)
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“Eu espero que ele consiga, a minha expetativa maior ¢ que ele consiga se autocontrolar.
Eu poder dar mais liberdade dele ser livre de fazer pequenas coisas que eu tenho muito
medo que ele faga. Tipo, de ir no supermercado sozinho, de ir daqui até a casa da minha
mae, que ¢ na mesma rua, mas eu também tenho medo, mas esse ano eu vou largando

ele mais.” (Raquel, mae do Roberto, 10 anos, nivel 2)

Em comum a estas falas, estd a perce¢do de que o futuro dos filhos depende menos de
alcancar padroes académicos convencionais ¢ mais da capacidade de conquistar independéncia
minima para a vida quotidiana, o que mostra como as familias redefinem o significado de
sucesso escolar e educativo, adaptando-o as necessidades concretas e as possibilidades
percebidas dos filhos, sempre com a consciéncia de que um dia deixarao de estar presentes para
oferecer o apoio direto. A andlise mostra que, para estas familias, o futuro ndo ¢ apenas uma
questdo de progresso académico, mas sobretudo de continuidade no cuidado e na inclusdo
social. A falta de respostas institucionais (listas de espera, auséncia de vagas) coloca em
evidéncia que a transigdo escolar ¢ apenas o inicio de um problema mais amplo, que para estas
familias ¢ a dificuldade em garantir projetos de vida sustentaveis para jovens com PEA, quando
deixam de estar no sistema educativo.

Todos os pais relatam que conseguem ver areas em que os filhos se destacam mais que os
outros e questionam porque ndo investir numa educagao inclusiva que se propoe a desenvolver
estas competéncias visando a independéncia no futuro. Pode ser dificil compreender como cada
habilidade pode trazer essa independéncia e nem todos os pais t€ém condi¢des de investir em
competéncias artisticas, por exemplo. Competéncias como ler mapas e decorar caminhos,
podem ser Uteis e em que profissdes? O foco da educagdo teria de estar na liberdade e
independéncia de viver no dia-a-dia, regular as emogdes e trilhar um caminho l6gico e adaptado.
O que seria necessario? Existem muitos casos e muito especificos, parece um trabalho
impossivel. Mas sera? Quais estratégias poderiam ser desenvolvidas? Quais medidas tedricas

nao tém sido aplicadas?
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Conclusoes

A presente investigagdo teve como enfoque a perspetivas e expetativa dos pais de criangas com
PEA na Educagao e na Familia. Em especifico, o objetivo foi compreender quais os pontos de
vista dos pais quanto a trajetoria escolar dos filhos e como este percurso pode interferir no
futuro. Para além disto procurou-se perceber como tem sido o quotidiano da crianga com a
familia.

Visando este fim, foi realizada uma pesquisa intensiva, através de entrevistas
semiestruturadas. Seguindo as respostas dos pais € possivel responder as perguntas de partida
chegando a conclusdes relativas apenas a esta amostra. Esta pesquisa foi de carater exploratodrio,
por este motivo nenhuma conclusdo deve ser generalizada ou aplicada ao contexto geral
portugués. A analise dos testemunhos ajudou a aprofundar quatro linhas centrais da
investigac¢do: o diagnostico, as dinamicas familiares, a inclusdo escolar e expetativas parentais.

Quanto ao diagndstico, em geral, os resultados deste estudo confirmam o que a literatura ja
aponta, esta fase, representa um ponto de inflexdo na vida familiar, marcado por frustracao
inicial e pela necessidade de construir uma “nova normalidade” (Casanova, 2016: 40; Ochoa,
Augusto, 2018: 21). As rotinas tornam-se mais rigidas para garantir estabilidade, enquanto as
familias absorvem o peso social do estigma, adaptando comportamentos e evitando espagos
publicos (Ochoa, Augusto, 2018: 3-8). Contudo, lidar diariamente com as limitagdes do filho
pode ser cansativo e exigente, exigindo ndo apenas adaptacdes internas, mas também apoio
profissional, redes de suporte e acompanhamento especializado para toda a familia (Smeha &
Cezar, 2011: 44-47).

Dentro da dindmica familiar nuclear e alargada, por vezes surgem relatos de tensdes quanto
ao diagnostico, “eu ja estava aceitando, mas o pai e os avds ndo aceitavam isso.” (Tania, mae
da Teresa, 9 anos, nivel 3 ndo verbal). Altera a rotina e no nucleo familiar a tensdo pai e mae
surge mediante a diferenca no lidar com todas as mudangas que o laudo traz, “morremos um
bocadinho enquanto casal.” (Célia, mae do Alberto, 7 anos, nivel 3 ndo verbal).

Em segundo lugar, as rotinas familiares sdo fortemente reconfiguradas. A multiplicidade
de diagnosticos associados, como ansiedade, epilepsia, perturbagao do sono, entre outros, exige
adaptagdes constantes ao quotidiano, implicando que muitas maes assumam multiplos papéis;
cuidadora, terapeuta informal, mediadora institucional e, em alguns casos, abdiquem do
trabalho remunerado para disponibilizarem o tempo necessario.

Quanto a escola, para estas maes deve ser um espaco acolhedor para os filhos. Acreditam

que a inclusdo escolar, quando efetivamente implementada com ambientes estaveis, pedagogia
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adaptada, apoio institucional e flexibilidade, revela-se capaz de promover aprendizagem,
interagdo social, autonomia funcional e esperanca para o futuro. Contudo, foram também
identificados muitos obstaculos: falta de recursos, falta de preparagdao de professores,
comunicacao fragil com as familias, listas de espera, e dificuldades nas transi¢oes entre ciclos
escolares ou para a idade adulta. As maes demonstram preocupagao quanto a aceitagdo social
tanto dos pares quanto dos funcionarios e professores. Para elas se os professores souberem
ensinar os alunos a incluir os colegas, estes irdo incluir, como aconteceu com o filho da Célia
na primaria. Esta iniciativa poderia evitar, segundo o ponto de vista destas maes, certos
momentos desconfortaveis do quotidiano dentro e fora da escola.

A segunda preocupagdo, quanto a escola ¢ “o aprender”, as maes afirmam que adaptar a
educagdo seria priorizar a independéncia destas criangas e ensinar a fazer o basico necessario
para vida adulta, como comer, comprar, trabalhar. Para os pais, 0 sucesso ndo se resume a
seguir o curriculo, mas a criar condigdes para que os filhos se tornem individuos ativos e
integrados socialmente. Esta visdo amplia o conceito de desempenho escolar, obrigando a
repensar os critérios de avaliacao e as finalidades da educagdo inclusiva.

Por fim, e consequentemente, as expetativas parentais concentram-se menos em conquistas
académicas convencionais ¢ mais em autonomia, como o ato de comer, vestir, ir a casa de
banho, usar transportes publicos, ler e escrever no nivel minimo e em qualidade de vida. As
maes exprimem um desejo profundo de que os seus filhos sejam reconhecidos como sujeitos
ativos, com dignidade e capacidade de participagdo social, independentemente das limitagdes
que o diagndstico implica. Os entrevistados demonstram preocupacao e inseguranga quanto a
proximos passos que vao acontecer em breve, como mudar de escola. Contudo, o principal
receio trata-se do futuro do filho como adulto na sociedade. A analise mostra que, para estas
familias, o futuro ndo ¢ apenas uma questdo de progresso académico, mas sobretudo de
continuidade no cuidado e na inclusdo social. A falta de respostas institucionais coloca em
evidéncia que a transi¢ao escolar ¢ apenas o inicio de um problema mais amplo, que para estas
familias ¢ a dificuldade em garantir projetos de vida sustentaveis para jovens com PEA, quando
deixam de estar no sistema educativo. O crucial para estas maes e pai ¢ que os filhos tenham
independéncia e consigam viver sem o apoio deles, para isto esforcam-se e esperam apoio da
escola.

A presente investigacdo expde 0 que os pais pensam, no entanto, uma proposta de estudo
seguinte seria analisar como as escolas inclusivas tém trabalhado. Outras questdoes que podem

vir a ser exploradas sdo: Quais as medidas de inclusdo estdo a ser aplicadas nas escolas? Quantas
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escolas tém recursos necessarios para estes objetivos? Onde estdo os adultos com PEA que ja

concluiram o seu percurso escolar?
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Anexo B

Quadro 3: Ciclo de vida da familia com uma crian¢a com NEE

Ciclo de vida da familia com uma crian¢a com NEE

Estadio

Areas de stress

Casal

Expectativas de ter filhos
Adaptacdo a vida a dois

Crescimento/desenvolvimento e pré-escola

Medo que a crianga tenha algum problema
Diagnéstico

Procura de ajuda e tratamento

Falar aos outros familiares e aos irmdos acerca do
problema.

Idade escolar

Reagdes de outras criancas e familias as
caracteristicas especiais da crianga.
Escolaridade

Adolescéncia

Rejeigdo de companheiros

Prepara¢do vocacional

Aspetos relacionados com a emergéncia da
sexualidade

Iniciagdo & vida adulta

Preocupagdes de habitagdo
Preocupagoes financeiras
Oportunidades de socializagdo

Pos-parental

Preocupag@o com a seguranga ao longo prazo do
filho.

Interagdes com as institui¢des que providenciam
Servigos.

Lidar com os interesses do filho no que respeita ao
namoro, ao casamento e a ter filhos.

Envelhecimento

Cuidados e supervisdo do filho com NEE apoés a
morte dos pais.

Transferir as responsabilidades parentais para
outros subsistemas da familia ou instituigdes.

Fonte: Turnbull, Summers e Brotherson (1986, cit. por Correia, 2013, p. 160)

Fonte: Borges, 2015, Ciclo da Familia com uma crianca com NEE
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Anexo C

Objetivos

Dimensoes

Topicos

1. Conhecer | 1.1. Identidade
a crianca e o seu

diagnostico

2. Conhecer | 2.1. Estrutura Familiar
a familia e o dia

a dia

2.2. Dinamica Familiar

1.1.1. Nome da crianca

1.1.2. Idade da crianga

1.1.3. Quando e como foi o
diagnostico

2.1.1. Que idade a mae tinha

quando ele/a nasceu

2.1.2. Ter irmaos e quantos
2.1.3. Como ¢ o agregado
familiar

2.2.1. O que mudou no dia a
dia da familia depois do
diagnéstico; O que mudou na
rotina da mae

2.2.2. Quais foram as maiores
dificuldades apoés o
diagnostico

2.2.3. O que mudou em casa
depois de entrar na escola
2.2.4. Saber se existe algum
tipo de tensdo ou conflito
familiar relacionado com as
necessidades da crianga;
como resolvem

2.2.5. Como cada membro da
familia ajuda no dia a dia,
caso necessario

2.2.6. Visdo subjetiva de

apoio como familia
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3. Saber a | 3.1. Percurso Escolar
opinido dos pais

quanto as

medidas de

inclusio da

escola

3.2. Inclusdo Escolar

3.1.1. Com que idade a

crianga entrou na escola

3.1.2. Quais eram as suas
expectativas para a entrada
do/a seu/sua filho/a na escola
3.1.3. Como foi/tem sido o
percurso escolar do seu/sua
filho/a

3.1.4. Como era/¢ a relagdo da
crianga com os professores,
auxiliares, educadores

3.1.5. Visao subjetiva de
apoio da escola na educagao
dele/a

3.2.1. Significado subjetivo
de inclusao social; significado
subjetivo de escola

inclusiva?

3.2.2. A escola ter alguma
adaptacao especial;
Tratamento especial;

3.2.3. Satisfacdo quanto as
medidas de inclusdao

3.2.4. Visdo subjetiva de
melhoria para as medidas
3.2.5. Como era/¢ a relagdo da
crianga com os colegas

3.2.6. Preocupagao ou medo

relativo ao ambiente escolar;



4. Como é 0 | 4.1. Desenvolvimento
dia a dia da

crianca fora da

escola

4.2. Dependéncia

4.3. Sociabilidade

4.4. Acessibilidade

5. Perceber | 5.1. Vida Social
€Oomo 0s pais

acreditam que

estas medidas

vao influenciar

o futuro do

filho

Tabela 2. Grelha de Operacionalizacao

4.1.1. Ter uma escola
inclusiva tem ou ndo
influéncia na rotina; saber
como

4.2.1. Como correm as
atividades do dia a dia;
autonomia da crianga

4.2.2. Ajuda nos trabalhos da
escola

4.3.1. Momentos
desconfortaveis em algum
ambiente nao adaptado;
4.3.3. Quais sdo as
dificuldades atuais

4.3.4. Quais foram e tém sido
as superacoes

4.4.1. Frequenta outras
institui¢des de apoio; tem
atividades extra

4.4.2. Saber se a crianca
teve/tem acompanhamento
profissional fora da escola
5.1.1. E em relagdo ao futuro

quais sdo as expetativas

5.1.2. Qual caminho acredita
e/ou espera que seu filho

seguira na vida adulta
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Anexo D
Termo de Consentimento

Eu, [Nome do Entrevistado], declaro que estou ciente e concordo em participar da
entrevista conduzida por Agata rodrigues Luz, no contexto da sua tese de mestrado.

A entrevista tem como objetivo conhecer a rotina didria da familia, assim como o dia a
dia na crianga com PEA na escola. As informagdes fornecidas serdo mantidas em sigilo e usadas
apenas para os fins deste projeto. Nenhuma informagdo que permita minha identificacdo sera
divulgada sem meu consentimento.

Estou ciente de que minha participagdo ¢ voluntaria e posso desistir a qualquer
momento, sem prejuizo ou explicagdo.

Autorizo a coleta ¢ o uso das informag¢des fornecidas na entrevista, conforme descrito
neste termo.

Assinatura:

[Data]
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Anexo E

Guiao de Entrevista

Criancas PEA na Educacao: Perspetivas Parentais quanto as Medidas de Inclusiao das

Escolas

Agata Luz, 120752, Mestrado em Sociologia, ISCTE-IUL

Orientadora: Diana Carvalho

Orientador: Alexandre Calado

Comegar por apresentar a mim e a tese, principais objetivos e curiosidades.

Assegurar mais uma vez a confidencialidade dos dados.

1. A crianca e a familia

a. Como a crianca se chama?

b. Que idade a crianga tem?

c. Que idade a mae tinha quando ele/a nasceu?
d. Quando e como foi o diagnostico?

e. Tem irmaos? Quantos?

f. Como ¢ o agregado familiar?

g. O que mudou no dia a dia da familia? O que mudou na rotina da mae?
Trabalha?

h. Quais foram as maiores dificuldades?

2. Vida na Escola

a. Para si o que significa a inclusdo social? O que ¢ uma escola inclusiva?
b. Com que idade a crianca entrou na escola?

c. Quais eram as suas expectativas para a entrada do/a seu/sua filho/a na
escola?

d. O que mudou em casa depois de entrar na escola?

e. Como foi/tem sido o percurso escolar do seu/sua filho/a?
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f. Tem alguma adaptagdo especial? Tratamento especial? Quais sdo?

Dentro da sala de aula?

g. Agradam-lhe estas medidas? Acha que sdo adequadas?

h. Como poderiam melhorar?

1. Como era/é a relacdo da crianga com os professores, auxiliares,
educadores?

] Como era/¢é a relacdo da crianga com os colegas?

k. Sente que tem apoio da escola na educacdo dele/a?

1. Tem alguma preocupacdo ou medo relativo ao ambiente escolar? Qual

ou quais seriam?

3. Dia a dia e dinimica familiar

a. Frequenta outras institui¢cdes de apoio? Tem atividades extra?
b. A crianga teve/tem acompanhamento profissional fora da escola?
C. Como correm as atividades do dia a dia? Dificuldades para acordar? E

independente para cuidar de si proprio?

d. Tem TPC? De que forma consegue ajuda-lo a fazer?

e. Ter uma escola inclusiva tem influéncia no seu dia a dia? Como?

f. Como cada membro da familia ajuda no dia a dia, caso necessario?
g. Existe algum tipo de tensdo ou conflito familiar relacionado com as

necessidades da crianga? Como resolvem?

h. Ja aconteceu algum momento desconfortavel em algum ambiente ndo
adaptado?

1. De que forma tenta proteger o seu filho?

J- Quais sdo as dificuldades atuais?

k. Quais foram e tém sido as superacdes?

L. Sente que tém apoio como familia? De onde?

4. Perspetivas do futuro
a. E em relacdo ao futuro quais sdo as suas expectativas?

b. Qual caminho acredita e/ou espera que seu filho seguira?

Teria mais alguma coisa que acha que seria importante a acrescentar nesta conversa?
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Terminar a agradecer a participacio e atencao.

Identidade do/a cuidador(a)

(preencher apos a entrevista)

Nome:

Idade:

Estado civil:

Profissao:

Grau de escolaridade:

A idade que foi mae/pai ou tornou-se cuidador do primeiro filho/dependente:
Numero de filhos ou dependentes:

Idades dos filhos:

Agregado familiar:
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Anexo F
v e Familia
@ Percepcéo subjetiva de apoio como familia
v @ dindmica familiar
o tensdes relacionais
o dificuldades dentro da dinamica familiar
@ Mudangas apés o diagnéstico
@ rotina daria
o Estrutura
v ¢ !dentidade
@ @ mae
@ a crianca e o diagnéstico

e A familia
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17
19
12

36
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v

v

e Educacéo

¢ Mmedida de inclusédo
@ O que é ainclusdo do angulo subjetivo
@ acompanhamento
o adaptacgdes
@ percepcéo subjetiva de apoio

o Trajetdria escolar
e integracdo social na escola
@ desempenho escolar

o transicdes escolares

e PEA
@ expectativas
o trabalho/habilidades
e educacéo
@ autonomia
@ Sociabilidade
@ acesso a instituicdes extracurriculares
@ Mmomentos desconfortaveis
@ autonomia vs dependéncia
@ superagdes
@ em casa

@ Naescola

12
20
26
38

30
23
17

13
10
15

18

22
1
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Anexo G

Nome Nome Idade do Nivel | Idade | Estatuto | Agregado | Naturalidade Data
mae/pai crianca | diagnéstico | da atual | da familiar Duracio
PEA* Escola entrevista
Ténia Teresa 3 3,ndo | 9 publica | Mae, paie | brasileira 27/05/25
verbal dois filhos 46min
Irene Diogo 2 3,ndo | 13 privada | Maee 4 angolana 22/01/25
verbal filhos 1h10min
Flor David 3 3, 18 publica | Mée e dois | portuguesa 16/12/24
verbal filhos 55min
Carla Maria 3 3,n3o | 9 publica Maie e filha | portuguesa 18/01/25
verbal 1h5min
Raquel Roberto | 8 2 10 publica | Mae, avo e | brasileira 31/05/25
filho 50min
Anabela Sofia 1 1 4 privada | Mae, paie | brasileira 26/05/25
dois filhos lh
Nadia Elisa 6 1 7 publica | Mae, paise | brasileira 29/04/25
dois filhos 46min
Célia Alberto | 2 3,ndo | 7 publica | Mie, paie | portuguesa 24/06/25
verbal dois filhos 40min
Conrado | Paulo 2 3,ndo | 20 publica | Mae, paie | portugués 19/03/25
verbal dois filhos 1h10min
Sandra Paulo 2 3,ndo | 20 publica | Mae, paie | portuguesa 19/03/25
verbal dois filhos 1h10min
Eva Ana 4 2 5 publica | Mae, paie | brasileira 26/05/25
filha lh

*grau clinico de ajuda e adaptac@o que a crianca necessita para lidar com as suas dificuldades no

quotidiano

Tabela 1. Caracterizag¢do dos entrevistados
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