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Os filhos néo precisam de pais extraordinarios,
mas de seres humanos que falem a sua linguagem
e sejam capazes de penetrar no seu coragéo.

August Cury



As minhas filhas, Carolina e Rita!
Ao Pedro!
A minha Mae!

A Teresa que lutou pela vida e venceu!

Aos Pais de criangas com multideficiéncial



Agradeco a minha Familia, em particular ao Pedro, a Carolina e a Rita, pelo apoio,
estimulo e compreensdo prestados no dia-a-dia e também, por acreditarem que tudo sera
recompensado.

Agradeco a lIsabel a preciosa colaboracdo no aperfeicoamento dos escritos em
inglés.

Agradeco as Colegas que comigo partilharam esta viagem e aprendizagem. Risos,
medos, angustias, partilhas, expetativas, alegrias... tudo coube na mala do carro.

Agradeco aos Pais e Docentes envolvidos pela valiosa colaboragdo prestada e pela
generosidade com que se manifestaram.

Agradeco as Criancas que acompanho por me fazerem sentir que o investimento na
formacéo pessoal e profissional é uma mais-valia e que esse facto se reflete na nossa pratica
pedagdgica e no seu desenvolvimento.

Agradeco ao Professor Doutor Jorge Serrano pela orientacdo deste trabalho, pela

compreensdo e pelo exemplo prestado enquanto profissional e enquanto pessoa.



O presente estudo surge com o proposito de investigar e refletir acerca de varias
dimensbes que envolvem as familias de criancas com multideficiéncia. Sendo este, um
trabalho de projeto de inspiracdo autobiografica, nasceu de uma preocupacdo do
investigador no seu contexto profissional. Pretende recolher informagdo que promova uma
melhoria no trabalho de parceria e colaboracdo com o0s pais de criancas com
multideficiéncia, no sentido de os ajudar na organizacdo e desenvolvimento dos apoios aos
seus filhos.

Para a realizacdo deste estudo, o investigador optou pela utilizacdo de uma
metodologia de natureza qualitativa. Nesse sentido, foi utilizada a técnica de entrevista aos
pais de duas criangas com multideficiéncia e também a dois docentes de educacdo especial
com experiéncia nessa area. O processo de analise da informacdo obtida foi feito mediante a
analise de contetido dessas mesmas entrevistas.

Concluiu-se que as diferentes orientacdes e apoios recebidos foram eficazes para a
crianca mas insuficientes no aspeto econdémico e intervencdo familiar. A articulacdo
pais/profissionais é eficaz e importante para a vida diaria. A maior preocupacdo destas
familias é o seu futuro e as suas expetativas estdo com ele relacionadas pois desejam a

promocdo da autonomia. A melhoria do apoio a familia é possivel e necessaria.

Palavras-chave: Familias, Multideficiéncia, Apoio, Dificuldades, Expetativas



The present study surges with the purpose to investigate and reflect about the
various dimensions that involves family of children with multiple disabilities. Being this an
autobiographical based study, born out of a preoccupation of the investigator in its
professional area. Intends to collect information that promotes an improvement in the work
of partnership and collaboration with the parents of children with multiple disabilities, in the
sense of helping them in the organization and development of the support for their children.

For the realization of this study, the investigator opted for the utilization of a
methodology of a qualitative nature. In that sense, the interview technique was used on the
parents of two children with multiple disabilities and also on two special education teachers
with experience in that area. The analysis process of the information obtained was made by
means of an analysis of content of those same interviews.

The conclusion that the different orientations and supports received were efficient
for the children but insufficient in the economic aspect and family intervention. The co-
ordination of parent/professionals is efficient and important for daily life. The biggest
preoccupation of these families is their future and the expectations are with it related,
precisely wishing the promotion of autonomy. The improvement of support to the family is

possible and necessary.

Key-words: Families, Multiple disabilities, Support; Difficulties, Expectations



CEB - Ciclo do Ensino Bésico

SPO - Servico de Psicologia e Orientacédo

PEI — Plano Educativo Individual

CEI — Curriculo Especifico Individual

NEE — Necessidades Educativas Especiais

TIC — Tecnologias de Informacéo e Comunicacao
PAA — Plano Anual de Atividades

PE — Projeto Educativo

AEOQO — Agrupamento de Escolas Ourém

UAEAM - Unidade de Apoio a Educacdo de Alunos com Multideficiéncia
CPCJ - Comissao de Protecéo de Criancas e Jovens



APPC — Associacdo Portuguesa de Paralisia Cerebral
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O presente trabalho integra-se no Mestrado em Ciéncias de Educagdo, na
especialidade de Educacdo Especial e Dominio Cognitivo e Motor, mais especificamente,
dentro da tematica da multideficiéncia. Incidiu particularmente no trabalho realizado com
pais de criangas com multideficiéncia.

Ao longo da experiéncia profissional pessoal, a percecdo da importancia no
relacionamento com o0s pais/encarregados de educacdo tem sido evidente. Um
relacionamento cuidado, atencioso, baseado na colaboracdo e assente em principios claros,
objetivos e Uteis promoverd um ambiente Unico e saudavel no processo de ensino e
aprendizagem, na organizacdo e desenvolvimento de diferentes apoios e na resposta as
dificuldades e expetativas da familia da crianca com multideficiéncia.

E esta premissa e preocupacdo que funcionara como fio condutor deste trabalho que
pretende ilustrar a tematica e despertar a comunidade educativa para uma melhor
compreensdo das varias dimensdes que envolvem estas familias.

De acordo com Santos e Sanches (2004), “reconhece-se que a participacdo e
colaboracdo dos pais no processo educativo das criangas com necessidades educativas

especiais, € um factor decisivo na promocao do seu desenvolvimento.”

“El concepto de Padres no se limita a la nociéon de progenitor o
procreador, sino que implica, también, todo el conjunto de
necessidades y de exigéncias que vienen unidas a la educacién de un
hijo (pensemos, por ejemplo, en el contendo de las relaciones
padres-hijos durante el desarollo de estos). Estas necessidades y
exigéncias evolucionan com el tiempo, pues la funcion parental es
dindmica y se inscribe, como un processo lineal y no
necessariamente positivo, en el conjunto de relaciones y reajustes
gue operan constantemente en la estrutura familiar.” (Haro, 1999
citado por Fontaine, 1999)

Para a concretizagdo deste objetivo, recorrer-se-a a reviséo da literatura existente de
acordo com a tematica.

Sendo este, um trabalho de projeto com base autobiografica, a primeira parte referir-
se-a precisamente a apresentacdo da biografia profissional da autora. Este consistira na

descricdo da experiéncia profissional desenvolvida nos ultimos trés anos e na elaboracgéo de
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um comentario reflexivo ao modo como foram exercidas as fungdes docentes, bem como um
apontamento relativo a discriminacéo dos aspetos necessarios a melhoria do desempenho.
Pretende-se com este trabalho contribuir para que a comunidade educativa tenha
uma percecgdo diferente, que seja mais sensivel aos pais de criangas com multideficiéncia.
Pelas suas dificuldades, pelo que passaram e passam, pelo que necessitam e pelo que esta ao
nosso alcance no sentido de melhorar a sua qualidade de vida e, consequentemente de toda a
comunidade educativa. Essa é uma das func¢Bes enquanto docentes, enquanto profissionais e

enquanto pessoas.
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1. Introito

Nesta parte do trabalho, serd apresentada a biografia profissional respeitante aos
trés anos letivos, compreendidos entre 2008 e 2011no sentido de expor os dados relativos a
experiéncia profissional desenvolvida nesse periodo de tempo.

Para tal, serdo descritas as fun¢des exercidas de acordo com cada ano letivo.

Seguidamente, na reflexdo biografica, serd registada uma apresentacdo critica de
como foram desenvolvidas as respetivas funcgdes, bem como algumas apreciagcdes com vista

a uma melhoria do desempenho profissional.

2.  Experiéncia profissional desenvolvida nos altimos trés anos
2.1 Funcdes exercidas
Nos ultimos trés anos desempenhei funcbes de docente de Educagdo Especial num
agrupamento do concelho de Ourém. Trabalhei com alunos de diferentes idades e

carateristicas e que frequentavam o Jardim de Infancia e 1° CEB.

2.1.1 Ano letivo 2008/2009

Durante este periodo, trabalhei com sete criancas de duas escolas de 1° CEB. Uma
dessas criangas apresentava sindrome Borjenson-Forssman-Lehmann, que se carateriza por
uma associacdo de défice intelectual e anomalias enddcrinas, epilepsia, hipogonadismo e
dismorfia facial e fraco desenvolvimento muscular; outra criangca com défice cognitivo e
epilepsia; trés com dislexia, sendo que uma delas apresentava também, problemas
emocionais e outra, com perturbacdo de hiperactividade com défice de atencdo. Trabalhava
também com uma crianca com Sindrome alcodlico-fetal e ainda outra crian¢ca com
perturbacdo do espectro do autismo.

Desempenhei a minha funcdo de docente fomentando a colaboragéo e intercambio
entre todos os intervenientes no processo de ensino e aprendizagem. Foi minha intengéo
promover o desenvolvimento pessoal, escolar, funcional e social dos alunos, num processo
dindmico e de qualidade.

Tambeém cumpri os objetivos definidos no Projeto Educativo do Agrupamento,
nomeadamente na promocao da inclusdo, assente no respeito pelos outros e pela diversidade,
assim como no éxito pessoal, escolar e social dos alunos com Necessidades Educativas
Especiais (NEE).
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Participei na partilha de materiais didaticos para a disciplina de Educacdo Especial,
enguanto elemento do grupo 910 (Grupo de Educacao Especial).

Trabalhei em articulacdo com os docentes de turma, de modo a perceber quais as
areas em que os alunos revelavam maiores dificuldades e sempre que necessario, conversei
com os pais/encarregados de educacdo, estabelecendo estratégias de interacdo com o
educando/aluno e/ou reformulando as medidas educativas aplicadas. Estes contactos foram
feitos quer a nivel informal (através de telefone, didlogo), quer a nivel formal através de
reunides realizadas com todos os intervenientes no Programa Educativo Individual (PEI) dos
alunos.

Avaliei, refleti e planifiquei intervengdes/atividades que achei pertinentes para dar
respostas as necessidades dos alunos.

Elaborei 0 meu horario em funcdo das probleméticas dos alunos e das suas
necessidades, atribuindo maiores periodos de apoio para aqueles a quem mais se justificava
ou que necessitavam de um maior reforco para desenvolvimento de competéncias
especificas e/ou funcionais.

Participei nas reunifes para as quais fui convocada apresentando oportunamente ou
quando solicitada, 0s casos, as situacdes e as sugestdes que contribuissem para melhorar o
funcionamento da minha pratica.

Procurei fomentar atitudes e valores que conduzissem a consciencializacdo da
importancia do ser humano, na sua dimensao fisica, intelectual e ética e contribuir para que
cada vez mais se encare a diferenca como forma de enriquecimento, por exemplo, através da
accdo de sensibilizacdo do Dia da Pessoa com Deficiéncia, a qual teve um impacto bastante
positivo nos alunos e docentes das turmas envolvidas.

Implementei metodologias de trabalho que promoveram a autonomia, integrando,
de uma forma transversal, as TIC (como evidéncia, remeto para os dossiés de trabalho dos
alunos). Participei positivamente nos varios projetos e atividades desenvolvidas pelo
Agrupamento de acordo com as metas do Projeto Educativo (PE) e do Plano Anual de
Atividades (PAA), ndo so nos que estavam ligados a Educacé@o Especial, como também em
alguns que estavam ligados ao 1.° Ciclo. Desenvolvi estratégias para intensificar o processo
de ligacdo escola/familia.

Relativamente a componente ndo letiva, esta caracterizou-se pelas reunides
estabelecidas com as restantes docentes e técnicos, assim como com 0s professores titulares

de turma, com a finalidade de melhor conhecer e intervir junto de cada um dos alunos.
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Procedi a criacdo e elaboracdo de material didatico (especifico e/ou adaptado), como um
instrumento facilitador no processo de ensino e aprendizagem dos alunos.

Colaborei ainda, com os docentes do ensino regular e técnicos externos a escola, na
criacdo e articulacdo de estratégias, num trabalho conjunto e orientado para o
desenvolvimento global dos alunos.

As medidas educativas contempladas nos Programas Educativos Individuais
revelaram-se eficazes, tendo sido, na maioria dos casos, atingidas as competéncias definidas,
tendo em conta o perfil de funcionalidade de cada aluno e os progressos alcangados.

2.1.2 Ano letivo 2009/2010

Neste periodo de prética profissional trabalhei com oito alunos de duas escolas do
1°CEB, uma delas foi a mesma que no ano letivo anterior. Trabalhei assim com uma crianga
que apresentava Sindrome de Noonan; outra com atraso global de desenvolvimento; trés
criancas com dislexia, sendo que uma delas apresentavam ainda problemas emocionais
associados; e trés criangas com défice cognitivo, uma delas com epilepsia.

Adotei e individualizei estratégias educativas, recursos, conteldos, processos,
procedimentos, instrumentos e tecnologias de apoio de acordo com as necessidades
especificas de cada aluno.

Tentei adaptar o contexto escolar de forma a eliminar as barreiras a participacdo dos
alunos nas actividades escolares.

Colaborei no processo de referenciacdo, avaliagdo das criancas e jovens que
eventualmente necessitem de Educacdo Especial e na elaboracdo do PEI e CEl, orientar e
assegurar o seu desenvolvimento.

Participei e dei o meu contributo nos projectos e actividades desenvolvidas na
escola ao longo do ano lectivo, bem como nas que se realizaram em locais exteriores a
escola.

Tentei também manter o contacto com os professores das varias turmas
esclarecendo duvidas acerca de procedimentos, leitura e aplicagdes relacionadas com o
Decreto-Lei 3/2008, que regulamenta a Educacéo Especial.

Contribui para o bom funcionamento da vida escolar na medida em que colaborei

em todas as actividades para as quais fui solicitada.
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Articulei com as estruturas e servigos do Agrupamento de Escolas, com vista ao
desenvolvimento de estratégias de diferenciacdo pedagdgica, nomeadamente o SPO e
Equipa Técnica do Projeto de Intercdmbio com o CRI;

Colaborei com o Orgdo de Direccdo Executiva e de Coordenagdo Pedagdgica do
Agrupamento e com o0s professores na concepcdo e desenvolvimento de Programas
Educativos Individuais e Adequacdes Curriculares bem como na sua implementacao.

Participei em todas as ReuniGes de Coordenagdo de Departamento e Grupo de
Educacdo Especial, realizando com profissionalismo, todas as tarefas que me foram

atribuidas e cumprindo com as minhas obrigaces.

2.1.3 Ano letivo 2010/2011

Neste periodo trabalhei com 11 criangas de caracteristicas bastante diversas. Nove
delas em apoio direto e duas com apoio indireto. Cinco criancas apresentavam défice
cognitivo, duas delas com epilepsia associada; trés criancas com dislexia, uma delas com
problemas emocionais; uma crianga com atraso global de desenvolvimento, uma crianca
com Sindrome de Noonan e outra com perturbacdo de hiperactividade com défice de
atencao.

Fui assidua e pontual, tendo cumprido integralmente o servico que me foi
distribuido, tanto ao nivel da componente letiva como da componente ndo letiva. O horéario
foi elaborado em funcdo das perspetivas emanadas pelo Agrupamento, das problematicas
dos alunos e das suas necessidades, atribuindo maiores periodos de apoio para aqueles que
mais se justificava ou que necessitavam de um maior reforco para desenvolvimento de
competéncias especificas e/ou funcionais.

A preparagdo e organizacdo de todo o trabalho incluiram a seleccdo de modelos e
métodos pedagadgicos que melhor se ajustassem ao perfil de funcionalidade de cada aluno e
do contexto sociocultural e familiar em que esté inserido. Houve a preocupacéo de trabalhar
em articulacdo ndo s6 com a equipa de educacdo especial mas também com toda a
comunidade educativa e recursos disponiveis.

Avaliei, reformulei e planifiquei intervencGes/ atividades que considerei pertinentes
para responder as necessidades dos alunos e no apoio direto que prestei aos alunos, procurei
dotar os alunos com as competéncias estabelecidas nos respetivos PEI. Também de acordo

com a especificidade dos alunos, fiz uso das Tecnologias da Informacdo e Comunicacao
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(TIC), facilitando-lhes o acesso a informacéo e a participacdo nas atividades, promovendo
também a sua autonomia e, a0 mesmo tempo, eliminando barreiras.

Promovi nos alunos a motivacgdo e cooperagdo nas diferentes atividades e ajudei-os a
sentir o sucesso, contribuindo assim para 0 aumento da sua auto-estima, autonomia e
criatividade.

Mantive estreito contacto com os docentes das varias turmas com vista a partilha de
informagdes e também com os respectivos encarregados de educacdo. Partilhei com a
Equipa de Educagdo Especial e com as docentes com as quais trabalhei diretamente,
diferentes materiais e promovi a partilha de saberes, com intuito de melhorar a pratica letiva
e a partilha de saberes.

Estabeleci uma relagdo com a comunidade educativa com base na cordialidade e no
respeito matuo. Participei nas tarefas que me foram atribuidas pela direco do agrupamento
e pela coordenadora de grupo. Saliento como contributo para a vida escolar, a participacéo
no servico letivo e ndo letivo. Participei e dei 0 meu contributo em projetos e atividades
desenvolvidas na escola e fora dela, acompanhando sobretudo os alunos na promocao da sua
Funcionalidade e Interacdo com os pares, docentes e todos os adultos da Comunidade
Educativa. Participei em alguns projetos e atividades desenvolvidas no agrupamento.

Considero gque os objetivos foram cumpridos através de uma atitude iluminada pela
coeréncia, pelo dinamismo e respeito por todos. Ndo posso deixar de referir que interagi com
os Encarregados de Educacdo, tentando promover algum relacionamento de
complementaridade entre a escola e a familia, nomeadamente, para resolver questdes
referentes a vida escolar de cada aluno e respondendo as solicitacdes dos encarregados de

educacdo.

2.2 Reflex&o autobiogréafica

Foi meu proposito desenvolver e aplicar estratégias que respondessem as
necessidades educativas dos alunos que acompanhei, promovendo a promocdo da incluséo
dos alunos, a participacdo dos pais e encarregados de educacdo em todo o processo
educativo. Tendo em conta os objetivos individuais estabelecidos, estes serviram de base na
preparacdo das sessOes e de todo o material necessario a cada aluno que acompanbhei.

O relacionamento com cada aluno desenrolou-se de uma forma bastante positiva, de
acordo com as necessidades de cada um. Posso afirmar que a relacdo pedagogica que

estabeleci com cada aluno foi um facilitador de todo o processo de ensino-aprendizagem que
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se processou de forma harmoniosa. Cada crianca € um ser diferente do outro pelo que, o
relacionamento foi também diferente com cada um, respeitando os gostos, preferéncias e
individualidades de cada ser. Tentei também desenvolver um trabalho que fosse apelativo e
motivador para os alunos. Procurei variar as actividades e ir ao encontro das suas
necessidades reais, fazendo com que se sentissem capazes de superar com Sucesso as
actividades propostas, tornando-os assim mais motivados e autdbnomos, incrementando a sua
auto-estima, de modo a prepara-los para a vida activa.

Considero que o apoio que prestei, tendo em conta o feedback dos alunos, docentes,
auxiliares e encarregados de educacdo, foi bastante positivo e isso refletiu-se ndo s6 no seu
interesse e empenho, como nos seus resultados escolares e motivacdo para as sessdes de
educacéo especial.

Empenhei-me em dar mais tempo de apoio individualizado aos alunos que
mostraram necessidades educativas especiais mais graves. Procurei envolver sempre 0s
Encarregados de Educacdo, mantendo-os informados e solicitando a sua colaboragéo,
sempre que tal o justificasse.

No apoio direto e indireto que prestei aos alunos, foi meu propoésito proporcionar
respostas adequadas de acordo com o seu perfil de funcionalidade e com as competéncias a
adquirir estabelecidas nos respetivos Programas Educativos Individuais.

Realco a continuidade pedagogica como uma “mais valia” para os alunos, para a
minha realizag&o profissional e para o trabalho desenvolvido.

Como docente de Educacgéo Especial e tendo em linha de conta a especificidade dos
alunos, tenho-me esforcado em acompanhar as mudancgas e promover o sucesso dos alunos
fazendo uso das Tecnologias da Informacdo e Comunicacgdo (TIC), para que os alunos que
apoio possam aceder da melhor forma a participacdo nas atividades, promovendo a sua
autonomia e, a0 mesmo tempo, eliminando barreiras. Isto, também, porque, em alguns
casos, as TIC sdo a ferramenta privilegiada para que os alunos acedam ao conhecimento e
participem nas atividades desenvolvidas em sala de aula.

Sublinho o empenho no desenvolvimento e aplicacdo de estratégias que
respondessem as necessidades educativas dos alunos, promovendo a inclusdo, reduzindo
barreiras e dificuldades dos alunos; bem como incentivando e motivando a participacdo dos
pais e encarregados de educacdo em todo o processo educativo. Também tive em conta a
preparacdo das sessdes e de materiais necessarios que se adequassem a cada crianca que

acompanbhei.
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A relacdo pedagdgica é um dos aspectos que destaco pela positiva. Mantive com
cada crianca um bom relacionamento afetivo, baseado na confianca, que funcionou como
facilitador de todo o processo de ensino/aprendizagem.

Valorizei o reforgo positivo e 0 aumento da auto-estima como uma das estratégias
de melhoria dos resultados, tendo em conta a especificidade de cada aluno. Preparei
diferentes atividades e experiéncias no sentido de desenvolver e enriquecer 0 processo de
aprendizagem e o percurso dos alunos de uma forma global.

O trabalho em equipa, atraves do uso do espirito critico, cooperativo e assertivo, foi
fundamental na promocdo de bom ambiente de trabalho. Potenciou o relacionamento
interpessoal, numa perspetiva de inclusdo e aprendizagem, bem como um ambiente
favoravel a convivéncia, ao respeito pelos outros e pelas diferencgas individuais; a entreajuda
e a partilha de saberes.

Considero entdo que sou profissional, trabalhadora e cuidadosa. Defino-me como
uma pessoa afavel e com o habito de ouvir os pais naquilo que pretendem transmitir e
respeitando as suas opinides. Também tem sido minha pratica, proporcionar frequentemente,
encontros formais e informais com os pais de forma a promover a transmissdo de
informagdes e conhecimentos e questionar sobre duvidas.

Perante uma avaliacdo a minha prestacéo e postura bastante positiva, considero que
devo reunir esforgcos para melhorar e investir na minha formacéo pessoal e profissional.

As especificidades das criangas, das familias, dos contextos e até mesmo da nossa
forma de atuar sdo dindmicas e estdo em constante mudanca. Dessa forma, o trabalho a
realizar devera ser constantemente avaliado, reformulado e adequado as diferentes
exigéncias.

Outro aspeto que poderei melhorar estd relacionado com a compreensdo das
atitudes tomadas pelos pais em deferentes momentos, no que diz respeito ao trabalho de

colaboragdo com a escola e com o desenvolvimento do apoio aos seus filhos.
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PARTE Il

IDENTIFICACAO DA SITUACAO PROBLEMA EM CONTEXTO
PROFISSIONAL
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1.  Contextualizacdo

Sendo este um trabalho envolvido numa perspetiva reflexiva, com base
autobiogréafica de cariz profissional, o contexto encontra-se diretamente relacionado com a
pratica profissional do seu autor. Assim, exercendo fun¢Ges como docente de educacdo
especial no Agrupamento de Escolas Ourém (AEO), fica desta forma referenciado o
contexto no qual foi sentida a necessidade e do qual partiu o levantamento da questdo
abordada.

De acordo com o Projeto Educativo do AEO, este localiza-se no concelho de
Ourém que faz parte do distrito de Santarém e inclui-se na area da Direcdo Regional de
Educacao de Lisboa e Vale do Tejo, sedeada em Lisboa. Este agrupamento vertical engloba
estabelecimentos do ensino pré-escolar e 1.° ciclo pertencentes a dois territorios educativos:
o territorio educativo de Ourém e o territdrio educativo de Fatima.

No territorio de Fatima localiza-se o Centro Escolar, com jardim-de-infancia, 1°
CEB e unidade de apoio a educacdo de alunos com multideficiéncia (UAEAM). Tem sido
também no territorio de Fatima que tenho exercido as minhas func@es docentes e onde tenho
vindo a sentir a necessidade de pesquisar acerca da melhor forma de apoiar ndo sé as

criangas com quem trabalho diretamente mas também os seus pais.

2.  Descricdo genérica do problema

A definicdo do problema é o primeiro passo de uma investigacdo. Ela ocorre no
momento em que se procura resposta a questdo que o investigador levantou e a qual se
pretende responder.

De acordo com Quivy e Campenhoudt (1998, p.2), “No inicio de uma investigacéo,
sabemos vagamente que queremos estudar tal ou tal problema, mas ndo sabemos como
abordar a questao.”

Este estudo esta enquadrado no ambito da multideficiéncia incidindo sobretudo na
preocupacdo com as familias que tém no seu seio criangas com essa problematica.

O investigador parte do pressuposto de que a familia € uma peca fundamental no
processo de ensino e aprendizagem e na organizacdo e desenvolvimento de todas as
diligéncias necessarias ao seu bem-estar. Considera ainda que a motivacdo da familia

influencia diretamente o desenvolvimento dos filhos e dos apoios necessarios.

27



“Dunst, Leet e Trivette (1988), num estudo envolvendo 45 maes,
confirmaram a hipdtese de que a adequacdo dos recursos estd
relacionada com a saude e o bem-estar da mae, ficando esta mais
disponivel para aderir ao programa de intervencdo com a crianca.
Também constataram que as mdes que consideram 0S recursos
desadequados face as necessidades da familia ndo véem a
intervencao educativa com a crianga como importante, pelo que ndo
serd provavel que invistam tempo e energia a cumprir o programa de
intervencdo elaborado pelos profissionais. Provavelmente, as maes
estardo mais preocupadas com a resolucdo de outras necessidades
basicas da familia, pelo que toda a forca, energia e investimento séo
dirigidos nesse sentido.” (Costa, 2004, p. 35)

Pereira (1996) afirma que o conhecimento das necessidades individuais da familia
podera influenciar o comportamento dos pais e que dessa forma, os profissionais deverao ter
em consideragao essas mesmas necessidades “no momento que pedem aos pais colaboragao
direta no programa educativo”. Mais acrescenta que “A adop¢do deste procedimento
permitira preparar familias actuantes em vez de familias culpabilizadas e envergonhadas por
falharem na adeséo as tarefas que os educadores entendem ser as adequadas para 0s seus
filhos.” Pereira (1996, p.35)

Surge assim como objeto de estudo o “Aconselhamento aos pais de criancas com

multideficiéncia no acompanhamento dos seus filhos”

3. Perguntas de partida

A transformacdo de um foco de interesse ou de uma preocupa¢do num projeto de
investigacao, nem sempre é facil na opinido de Quivy et al. (1998). Para estes autores (1998,
p. 6), “o investigador deve obrigar-se a escolher um fio condutor tdo claro quanto possivel,
para que o seu trabalho se estruture com coeréncia.”

Em Sanches (2005) encontramos uma afirmagao que considera a investigagdo em
espiral, interativa e focada num problema. Neste sentido o primeiro passo a dar € a
identificacdo e a formulacdo do problema de uma forma objetiva e susceptivel de ser

intervencionado.

3.1 Questéao orientadora
Para Quivy et al. (1998), o investigador deve desenhar o projeto de investigacao
“na forma de uma pergunta de partida”, tentando exprimir o que procura saber, esclarecer e

compreender.
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Os mesmos autores (1998, p.6) referem ainda que “a formulagdo da pergunta de

partida obriga o investigador a uma clarificacdo, frequentemente muito util, das suas

intengdes e perspectivas espontaneas.”

E neste ambito que surge a questdo de partida, orientadora do presente estudo:

Tendo em conta as suas necessidades e expetativas, como colaborar com os pais

de criancas com multideficiéncia na organizacdo e desenvolvimento do apoio aos seus

filhos?

&

3.2 Questdes de pesquisa

Que tipo de apoio recebem os pais de alunos com MD?

O que acham os pais sobre a forma como sdo atendidos os filhos em contexto
escolar?

Que tipo de dificuldades sentem os pais no acompanhamento do percurso escolar
dos filhos?

O que acham os docentes sobre 0 envolvimento dos pais no processo educativo
dos filhos?

Qual a opinido dos pais sobre o0 apoio recebido ao longo do desenvolvimento dos
filhos?

Que sugestdes fornecem os docentes com experiéncia de lidacdo pedagdgica
junto de alunos com MD para melhorar o processo de acompanhamento dos
respetivos pais?

Que sugestdes propdem os pais para melhorar o processo de acompanhamento?
Que sugestdes propdem os docentes para melhorar o processo de

acompanhamento?

Propdsitos do trabalho

4.1 Objetivo geral

Uma intervencdo centrada na familia e que tenha em atencdo as necessidades e

expetativas dos pais de criangas com multideficiéncia é a resposta adequada e ajuda esses

mesmos pais na organizacao e desenvolvimento do apoio aos seus filhos.

Pretende-se com este trabalho recolher informagdo que proporcione uma melhoria

no trabalho de parceria e colaboragdo com os pais de criancas com multideficiéncia, no
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sentido de os ajudar na organizacdo e desenvolvimento do apoio aos seus filhos e,
consequentemente, numa melhoria da sua qualidade de vida promovendo uma diminuicao
do cansago provocado pelas exigéncias de seus filhos.
Assim, como objectivo geral proponho:
= Recolher informacdo que promova formas préaticas de colaboragdo com os pais
de criancas com multideficiéncia na organizacdo e desenvolvimento do apoio

aos seus filhos.

4.2 Obijetivos especificos

Junto dos pais:
= Recolher informacao acerca do contexto em que foi conhecida a problemética da

crianga.

= Compreender como encararam a noticia.

= Saber qual a reacdo da familia e ainda, de que forma essa reacdo condicionou o
apoio estabelecido.

= [dentificar os profissionais envolvidos e as orientagdes recebidas.

= Procurar saber se as informagdes transmitidas foram objetivas e suficientes.

= Identificar o apoio e recursos dados e os que ficaram em falta.

= Saber qual a ajuda considerada fundamental.

= Identificar orientacOes e apoios que recebe atualmente.

= Perceber se 0 apoio recebido corresponde ao que necessita.

= Saber se a familia procura apoio e quem Iho presta.

= Conhecer, nos processos de organizacdo, as dindmicas inter e intra-servigcos que
envolvem os profissionais que atendem as criangas com multideficiéncia.

= Saber se a articulagdo com os profissionais envolvidos facilita a sua vida diaria.

= Identificar dificuldades, fonte(s) de energia e motivacéo.

= Conhecer medos e angustias.

= Conhecer as sugestdes propostas para tornar o apoio mais eficaz.

= Expressar expetativas relativamente ao futuro dos seus filhos.

Junto dos docentes:

= Recolher informacéo acerca das funcdes e preocupac6es do docente de educacéo

especial.
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Compreender a dindmica do trabalho a desenvolver com a crianca.

Conhecer, nos processos de organizacéo, as dindmicas inter e intra-servigos que
envolvem os profissionais que atendem as criangas com multideficiéncia.
Perceber se 0 apoio prestado corresponde ao que necessita.

Perceber de que forma € tida em conta a opiniao dos pais.

Identificar dificuldades.

Descrever as sugestdes propostas para tornar o apoio mais eficaz.
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PARTE Il

PROPOSTA DE RESOLUCAO DO PROBLEMA
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1.  Aprofundamento compreensivo do problema

Os autores Marques e Sarment (2007, p. 85) afirmam que o desenvolvimento a
todos os niveis que se fez sentir nas Ultimas décadas e as multiplas alteracfes que se tém
produzido tanto a nivel familiar como a nivel educativo, “tém introduzido a questdo da
educacdo como accdo publica a ser realizada por diferentes agentes educativos — pais,

criancas, elementos da comunidade.” Assim:

“O professor, ao questionar-se e questionar 0s contextos/ambientes
de aprendizagem e as suas praticas, numa dialéctica de reflexdo-
acgdo-reflexdo continua e sistematica, esta a processar a recolha e
producdo de informacdo valida para fundamentar as
estratégias/actividades de aprendizagem que ird desenvolver, o que
permite cientificar o seu acto educativo, ou seja, tornd-lo mais
informado, mais sistematico e mais rigoroso; ao partilhar essa
informagdo com os alunos e com os colegas, no sentido de
compreender o ensino e a aprendizagem para encontrar respostas
pertinentes, oportunas e adequadas a realidade em que trabalha, esta
a desencadear um processo dindmico, motivador, inovador,
responsavel e responsabilizante dos varios intervenientes do
processo educativo.” (Sanches, 2005, p.130)

Para Sanches (2005), a componente reflexiva e atuante da investigacdo é
fundamental para a melhoria da qualidade da escola, da educacdo e da vida das pessoas,
revelando-se uma atitude a desenvolver nos professores, no sentido de responder aos
grandes desafios de uma educacao inclusiva e promotora do sucesso.

Tendo em conta as diferentes carateristicas que envolvem a realizacdo deste
trabalho (a tematica e o tempo para a realizacdo do estudo) optou-se por utilizar uma
metodologia de natureza qualitativa.

Nesta fase da pesquisa, importa definir o processo de recolha de informacdo ou
seja, definir a metodologia a utilizar para responder o melhor possivel as questdes de

pesquisa e aos objetivos especificos.

“When you have decided on a topic, refined it and specified
objectives, you will be in a position to consider how to collect the
evidence you require. The initial question is not «Which
methodology?» but «What do I need to Know and why?». Only then
do you ask «What is the best way to collect information?» and
«When | have this information, what shall I do with it?» (Bell, 2010,
p. 117)
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A mesma autora (2010, p.117) refere ainda “Methods are selected because they will
provide the data you require to produce a complete piece of research. Decisions have to be
made about which methods are best for particular purposes and then data-collecting
instruments must be designed.”

De forma a tentar responder a questdo levantada, poderdo utilizar-se diversas
técnicas de recolha de dados. Neste caso, o investigador optou pela técnica da entrevista e

posterior analise de contetdo.

1.1 Instrumentacéo de recolha de dados
1.1.1 Entrevista

De acordo com Morgan (citado por Bogdan & Biklen (1994), uma entrevista
consiste numa conversa intencional, geralmente entre duas pessoas, embora por vezes possa
envolver mais pessoas sendo dirigida por uma delas.

Bogdan et al. (1994, p.134) referem ainda que “é utilizada para recolher dados
descritivos na linguagem do préprio sujeito, permitindo ao investigador desenvolver
intuitivamente uma ideia sobre a maneira como os sujeitos interpretam aspectos do mundo.”

Os mesmos autores (1994, p.134) acrescentam que a maior parte das entrevistas
podem comecar por uma conversa banal para “quebrar o gelo inicial” e para “procurar um
interesse ou um topico em comum, uma oportunidade para se comecar a construir uma
relagdo.” E também no inicio da entrevista que se informa brevemente o entrevistado acerca
do objetivo da entrevista e se garante a confidencialidade dos dados recolhidos.

Na opinido de Merton e Kendall (citado por Bogdan & al, 1994), as entrevistas
qualitativas podem variar quanto ao grau de estruturacdo, podendo ser relativamente abertas,
centradas em tdpicos ou guiadas/orientadas por questdes gerais. Ao utilizarem guido
permitem que o entrevistador se apoie em diversos temas que originam variados topicos. No
que diz respeito as entrevistas semiestruturadas, obtém-se dados comparaveis entre 0s
sujeitos entrevistados.

Na revisao bibliogréafica referente a Bogdan et al. (1994), é possivel encontrar que
as boas entrevistas sdo aquelas em que os entrevistados estdo a vontade e falam livremente

sobre os seus pontos de vista.

“As boas entrevistas produzem uma riqueza de dados, recheados de
palavras que revelam as perspectivas dos respondentes. As transcri¢des
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estdo repletas de detalhes e de exemplos. Um bom entrevistador
comunica ao sujeito o0 seu interesse pessoal, estando atento, acenando
com a cabeca e utilizando expressdes faciais apropriadas.” Os
entrevistados tendem a apresentar uma retrospectiva dos
acontecimentos. Por outro lado, o entrevistador ndo precisa de ter medo
dos siléncios que frequentemente ocorrem durante a entrevista. “Os
siléncios criam a oportunidade para 0s sujeitos organizarem 0S seus

pensamentos ¢ dirigirem parte da conversa.” (Bogdan et al., 1994,
p.136)

Os mesmos autores realcam a importancia de ouvir cuidadosamente o que as
pessoas dizem e de ndo avaliar o entrevistado para que nao se sinta diminuido.

Nas entrevistas realizadas para este trabalho, todos os intervenientes estavam a
vontade e tiveram oportunidade de se expressar livremente de acordo com o seu ritmo, tal
como é referido por Bogdan et al. (1994). Estes autores realcam a importancia da criacdo de
um ambiente em que os entrevistados possam sentir-se a vontade para expressarem as suas
opinides. Referem ainda que nas entrevistas de grupo, 0s sujeitos podem estimular-se uns
aos outros, o que podera ser dificil de controlar pois as pessoas poderdo dominar a sessao.
Outra dificuldade nas entrevistas de grupo encontra-se relacionada com a sua transcri¢do
quando estas sdo gravadas pelo facto de poder ser dificil o reconhecimento de quem fala
guando varias pessoas falam em simultaneo.

No caso das entrevistas realizadas para este trabalho, tal como se pode verificar
pela respetiva transcricdo, ndo foi sentida a dificuldade referida pelo facto de os
entrevistados serem apenas dois, tendo sido perceptivel a fala de um e outro. Ainda assim foi
registada uma grande simultaneidade nos seus discursos.

Para a gravacdo das entrevistas foi pedida a autorizacdo aos entrevistados e mais
uma vez garantida a confidencialidade dos dados recolhidos. Os autores Bogdan et al (1994,
p. 139) advertem para que seja sempre pedida autorizacdo aos entrevistados e para que
nunca se grave sem a sua autorizacdo. Neste sentido é importante esclarecer e tranquilizar as
pessoas que estdo a colaborar com o investigador na realizagdo da entrevista.

De acordo com (Santos, 2008, 30 de abril), “A flexibilidade que a entrevista
permite € uma das caracteristicas que a torna tdo atractiva, se bem que o processo em si (a
transcricdo das entrevistas € a sua analise), consuma bastante tempo.” Para este autor a
entrevista qualitativa preocupa-se com o ponto de vista do entrevistado e estd normalmente
associada a uma maior liberdade de resposta. Sendo flexivel, permite ao investigador
redireccionar as questdes ou aprofundar determinados assuntos que véo sendo referidos. Este

tipo de entrevista permite a obtencdo de respostas completas, detalhadas e profundas o que

35



podera levar a uma analise complexa mas de mais facil tratamento e analise que as

entrevistas quantitativas.

1.1.2 Andlise de dados

A luz do pensamento dos autores Bogdan et al. (1994, p.205), “ A analise de dados
é 0 processo de busca de organizacdo sistematico de transcricdes de entrevistas, de notas de
campo e de outros materiais que foram sendo acumulados, com o0 objectivo de aumentar a
sua propria compreensao desses mesmos materiais e de lhe permitir apresentar aos outros
aquilo que encontrou.”

De acordo com Bardin (1995), a subtileza dos métodos de analise de contetdo
corresponde a determinados objetivos como a ultrapassagem da incerteza e o

enriquecimento da leitura. Possui ainda duas fungdes:

“- uma funcdo heuristica: a anélise de contetido enriquece a tentativa
exploratoria, aumenta a propensdo a descoberta. E a andlise de
contetido «para ver o que da».

- uma funcdo de «administragéo da prova». Hipoteses sob a forma de
questdes ou de afirmagBes provisorias servindo de directrizes,
apelardo para o método de analise sistematica para serem verificadas
no sentido de uma confirmagio ou de uma infirmacéo. E a analise de
conteido «para servir de provay.” (Bardin, 1995, p. 30)

Para este autor (1995), a analise de conteudo refere-se a um conjunto de técnicas de
analise das comunicacbes que recorre a procedimentos sistematicos e objetivos para
descrever o conteudo das mensagens. Acrescenta ainda que a intencdo da andlise de
contetdo € a inferéncia de conhecimentos relacionados com as condi¢cdes de producao

recorrendo a indicadores (quantitativos ou nao).

“A medida que vai lendo os dados, repetem-se ou destacam-se certas
palavras, frases, padrdes de comportamento, formas dos sujeitos
pensarem e acontecimentos. O desenvolvimento de um sistema de
codificacdo envolve varios passos: percorre 0s seus dados na procura
de regularidades e padrGes bem como de topicos presentes nos dados
e, em seguida, escreve palavras e frases que representam estes
mesmos tdpicos e padrdes. Estas palavras ou frases sdo categorias de
codificacéo. As categorias constituem um meio de classificar os dados
descritivos que recolheu (os simbolos segundo 0s quais organizaria 0s
brinquedos), de forma a que o material contido num determinado
topico possa ser fisicamente apartado dos outros dados.” (Bogdan et
al, 1994, p.221)
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Bogdan et al. (1994) afirmam que ao fazer andlises, o analista é parte integrante do
didlogo acerca do topico que esta a tratar, podendo assim, analisar e codificar esse topico de
diferentes formas e ainda a luz de diferentes perspetivas.

Segundo Bardin (1995, p. 103), a codificagdo “corresponde a uma transformagao —
efectuada segundo regras precisas — dos dados brutos do texto, transformacdo”. Refere
também que uma analise temética consiste em descobrir as unidades de sentido existentes na
comunicagéo.

“A analise qualitativa apresenta certas caracteristicas particulares. E valida,
sobretudo, na elaboracéo das deducdes especificas sobre um acontecimento ou uma variavel
de inferéncia precisa, e ndo em inferéncias gerais. Pode funcionar sobre corpus reduzidos e
estabelecer categorias mais descriminantes, visto ndo estar ligada, enquanto andlise
qualitativa, a categorias que déem lugar a frequéncias suficientemente elevadas”. Bardin
(1995, p. 115)

Assim, a analise de conteudo trata da “sistematizacdo, da tentativa de conferir
maior objetividade a uma atitude que conta com exemplos dispersos, mas variados, de
pesquisa com textos.” Rocha e Deusdara (2005, p. 308)

Para Campos (2004), depois de selecionado o corpus a ser analisado, o investigador
procede as leituras flutuantes do material, no sentido apreender e organizar de forma néo
estruturada, 0s aspectos importantes para as proximas fases da analise. Refere ainda que na
leitura flutuante fica conhecido o contexto e surgem algumas impressdes e orientacfes. S&o
feitas varias leituras para apreender as ideias principais. Encontra-se ainda que uma das
decisbes mais importantes para o investigador € a selec¢do das unidades de analise.

Seguindo a leitura das afirmacGes do autor referido anteriormente acrescentam-se

as seguintes afirmacoes:

“O processo de categorizagdo pode ser definido como uma operacdo
de classificagdo de elementos constitutivos de um conjunto por
diferenciacdo e, seguidamente, por reagrupamento segundo o género.
Desta forma, podemos caracterizar as categorias como grandes
enunciados que abarcam um numero varidvel de temas, segundo seu
grau de intimidade ou proximidade, e que possam através de sua
analise, exprimirem significados e elaboracGes importantes que
atendam aos objetivos de estudo e criem novos conhecimentos,
proporcionando uma visdo diferenciada sobre os temas propostos.”

(Campos, 2004, pp. 613-614)
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De acordo com Bogdan et al (1994) as categorias sd@o a forma de classificar os

dados descritivos recolhidos.

1.2 Procedimentos

No caso deste estudo, as entrevistas foram feitas, por um lado, a duas pessoas em
simultaneo, pai e mae de crianga com multideficiéncia e, por outro, a dois docentes de
educacao especial. Estas técnicas de obtengdo de dados foram dirigidas pela investigadora.

Para orientar a aplicacdo das entrevistas foram elaborados os respetivos guiées. Um
dos guides direcionado aos pais de duas criangcas com multideficiéncia (Apéndice | — A) e
um outro destinado a dois docentes de educacao especial com experiéncia no trabalho com
criangas com multideficiéncia (Apéndice 11 — A).

Depois de aplicadas as entrevistas, passou-se a elaboracdo do seu protocolo
(Apéndice | — B e Apéndice Il — B) mediante a transcricdo das referidas entrevistas. E no
sentido de tornar possivel a sua analise.

Seguidamente procedeu-se a andlise de contetido das informacdes recolhidas, ou
seja, das ideias, opinides e afirmagdes dos entrevistados, surgindo assim os indicadores. Para
a sua concretizacao as afirmagdes consideradas significativas foram sublinhadas de modo a
criar as unidades de sentido. Todas essas informacgdes encontram-se reunidas para consulta
nos quadros de andlise de conteddo das entrevistas aos Pais (Apéndice I — C) e das

entrevistas aos Docentes de Educagéo Especial (Apéndice Il — C).

1.3 Caraterizacdo aprofundada do problema

O presente estudo centra-se nas familias de criancas com multideficiéncia por estar
diretamente relacionado com a pratica pedagogica, sendo um tema ao qual se devera dedicar
especial atencdo.

De acordo com a experiéncia enquanto profissional da educacéo, um dos focos de
atencdo tem sido a familia de cada crianca e a preocupagdo com as dificuldades que véo
sentindo no acompanhamento dos seus filhos. Entende-se que a forma pela qual os
profissionais de educacdo se relacionam com estes pais conduz todo o contexto de
aprendizagem e desenvolvimento dos mecanismos necessarios para o desenvolvimento.

Considera-se que esse relacionamento, ou melhor, a forma como esse

relacionamento se efetiva tem implicacdes positivas no desenvolvimento da crianca e
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principalmente no acompanhamento que lhes é proporcionado. O facto de os pais sentirem
que os profissionais demonstram preocupacéo e compreensdo das suas dificuldades faz com
que se sintam apoiados e melhorem a sua auto-estima e a sua atuacao.

Considera-se fundamental o trabalho conjunto com os pais e 0 conhecimento das
suas dificuldades e expetativas. Todo o trabalho a realizar serd mais benéfico se houver
colaboracdo entre todos os elementos que fazem parte dos diferentes contextos que
envolvem a crianga com multideficiéncia.

De acordo com Pereira (1996, p.17), o trabalho com familias em que existe uma
crianca com deficiéncia devera ser desenvolvido a partir de uma abordagem individualizada,
sendo importante compreender que todas as familias sdo diferentes.

Mediante as suas diferengas pessoais e sociais, também as suas dificuldades serdo
diferentes de familia para familia.

1.3.1 O impacto emocional da noticia

Da analise ao conteudo da entrevista aos pais relativamente a forma como reagiram
ao conhecimento da problematica do seu filho, podemos evidenciar a importancia da forma
como foi transmitida a noticia. A reacdo podera depender da maneira e do contexto em que
0s pais tomam conhecimento.

Enquanto num dos casos, 0s pais entrevistados referiram que tomaram
conhecimento do problema do filho pelo médico através da analise de uma ecografia ainda
durante a gestacédo, tendo sido imediatamente alertados e acompanhados nesse sentido. Na
outra situacdo analisada, a transmissdo do diagnostico ndo foi claramente transmitida e a
mée acabou por tomar conhecimento pela funcionéria da seguranca social através da leitura
de relatério médico.

Ora, € compreensivel que em ambas as situacOes seja desagradavel a tomada de
conhecimento. Contudo, uma transmissdo clara e objetiva do diagnéstico, podera ter um
impacto menos negativo na reacao dos pais.

Pimentel, Matos, Bernardo e Marques (2010, p. 7) afirmam que muitas vezes 0s
profissionais demonstram “constrangimento ao lidar com a ansiedade e angustia dos pais ou
ao responder as perguntas que colocam, tanto nestes primeiros momentos como ao longo do
processo de aceitacdo da problematica da crianga que caracteriza a vivéncia destas familias.”

Os autores referidos anteriormente (2010, p. 11) referem ainda que “O acto de

comunicacgdo inerente ao andncio da problematica da crianca €, de facto, muitissimo dificil
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para os profissionais, provocando-lhes também fortes momentos de tensdo, sendo o0s
profissionais de salde aqueles que se deparam com essa situacao mais frequentemente.”

Os pais de uma das criangas foram alertados para alguns sinais que poderiam
indiciar graves problemas e, por isso, ao tomar conhecimento da confirmagéo do diagndstico
reagiram com alguma tristeza mas ndo ficaram chocados nem desesperados. Noutra
situacdo, ja se haviam verificado alguns sinais mas os pais ndo foram alertados para a
gravidade da situacdo. Desta forma, sentiram-se perdidos e com dificuldade em aceitar a
situacao.

De acordo com McWilliam, Winton e Crais (2003, p. 24) “encontram-se inUmeros
testemunhos da dor e raiva que os pais sentiram quando a comunicacdo durante 0S
diagnosticos iniciais foi tratada com uma certa insensibilidade.” Os mesmos autores referem
ainda que uma ma experiéncia com profissionais fomentara uma atitude defensiva por parte

dos pais.

“Eu ndo esperava, nem me disseram nem eu esperava que fosse assim... eu pensava que
fosse uma coisa qualquer-...que logo passasse...”

Mae entrevistada 2

“E também dificil saber como ajudar os pais que, tomando consciéncia da
problematica do seu filho/a, expressam intensas emogdes e sentimentos, tais como confuséo,

choque, angustia, revolta, frustragdo e medo”. Pimentel et al. (2010, p.10)

“Foi um balde de agua fria... para nos os dois mas ela andou muito tempo... muito tempo...
em que é dificil a gente aceitar. O que ¢ que a gente fez mal? Onde é que a gente falhou?”

Pai entrevistado 2

Encontramos em Santos e Sanches (2004) a seguinte afirmacdo: “O’Hara & Levy
(1984, citado por Correia, 1987) comparam a reacdo dos pais que recebem a informacéo de
que o filho é portador de NEE ao que geralmente o ser humano sente quando perde alguém
gque ama, «por morte» ou separacdo.” Passam por um periodo de luto com uma série de
“estadios de ajustamento parental” como choque, rejeicdo e incredulidade; desorganizacgao

emocional com a presenca de sentimentos de culpa, frustracdo, raiva, tristeza e magoa.
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Segundo Pimentel (1997), em algumas areas do desenvolvimento, as criancas com
deficiéncia tém sido consideradas diferentes das criancas ditas normais. As suas
caracteristicas podem interferir no processo interativo e na vinculagéo, obrigando os pais a
uma maior responsabilidade no processo de interacdo e de adaptacdo. Este facto, originara
um aumento da situacdo de stress, um aumento dos sentimentos depressivos, uma maior
dificuldade na expressdo de sentimentos negativos, um aumento dos sentimentos de posse
relativamente ao bebé, uma diminui¢do dos sentimentos de competéncia e menor prazer na
interagdo com o bebé.

Para além das reacdes dos pais, também a familia alargada podera ou nédo partilhar
destes mesmos sentimentos e funcionar como uma plataforma de apoio a familia, tanto na
fase inicial como a longo prazo.

Em ambas as situacGes, as familias reagiram com preocupacdo mas apoiaram e

apoiam os pais e a crianga com multideficiéncia.

1.3.2 Orientacdes e apoios

Relativamente a subcategoria referente as orientacdes e apoios recebidos, nas
entrevistas realizadas existem pontos comuns mas também outros aspetos em que diferem
nomeadamente nas informacdes relativas as carateristicas da problematica e de questdes
relacionadas com o desenvolvimento da crianca.

Pontos em comum sdo 0s apoios da seguranca social, as terapias através da APPC;
recursos materiais e apoio da intervencgédo precoce.

Analisando as orientacfes e apoios recebidos, num dos casos 0s pais sentiram-se
esclarecidos e orientados; na outra situacdo, houve uma fase inicial de muitas davidas e
receio em procurar respostas que foram mais tarde contornadas quando sentiram um apoio

mais efectivo e afavel.

“(...) para agora estamos orientados, estamos mais ou menos orientados sobre o

desenvolvimento dele.’

Pai entrevistado 1

“Muitas duvidas, muitas perguntas. Muitas perguntas. Perguntas essas que as vezes hao
eram respondidas... claramente... mas... (...) ndo nos esclarecia no inicio... se calhar ela

ndo tinha feitio mas em parte, se calhar a culpa também foi nossa ...”
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Pai entrevistado 2

Quanto a subcategoria relativa a identificacdo dos apoios e orientacBes atuais, estes
sdo muito semelhantes sendo que, as diferengas existentes se encontram relacionadas com as
caracteristicas da problematica de cada um dos casos. Os apoios mais referidos sdo as
terapias que cada uma das criancas frequenta; seguimento em consultas medicas; educacao
especial e abono pela deficiéncia.

Relativamente a existéncia de servicos especificos de apoio a familia, a resposta das
docentes foi bastante similar. Ambas responderam que ndo existem servicos especificos de
apoio a familia. Contudo, acrescentaram que existem pontualmente alguns apoios para a
crianca com multideficiéncia que se poderdo estender a familia. Nomeadamente o apoio em
psicologia através da equipa de educacdo especial do AEO e também da associacao de pais;
e, 0 servico prestado pela componente de apoio a familia (CAF) da associacao de pais que se

traduz no acompanhamento as criancas em horéario fora da componente letiva.

1.3.3 Avaliacdo da eficacia dos apoios

No que se refere a avaliacdo da eficacia dos apoios recebidos, 0s pais entrevistados
concordam que sdo eficazes e suficientes de acordo com as orientacdes que vado sendo dadas.

Por outro lado, os pais de uma das criancas, referiu a falta de apoios econémicos.
“Atualmente sao menos. Quer dizer, ele tem os mesmos apoios, nos é que temos menos (...)
as ajudas economicas é que retiraram.”

Pais entrevistados 1

Os outros pais referiram que, apesar de considerarem o apoio eficaz, gostariam de

ajudar a crianga ainda mais.

“(...) queremos mais. Eu gostava de o poder ajudar mais no que fosse possivel.”

Mae entrevistada 2
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1.3.4 Levantamento de necessidades

Quanto ao levantamento de necessidades sentidas pelos pais, sdo referidos os
apoios econdmicos; brinquedos adequados; ajuda nas rotinas diarias e tempo para a vida
particular.

Na subcategoria respeitante aos recursos humanos de referéncia para estes pais,
numa das situacdes foram apontados os profissionais da area da satde e a familia; noutra
situacdo, colocaram tanto a familia, como a educacéo e a salide ao mesmo nivel, ou seja,
referiram e justificaram a importancia de todos os recursos dependendo da ajuda ou
dificuldade a que queiram responder.

Dada a especificidade de cada situacdo, os profissionais que colaboram mais
diretamente com estas criancas sdo docentes, terapeutas e médicos de diferentes
especialidades.

“As necessidades e as dificuldades apresentadas por estas familias
situaram-se, com maior evidéncia, nos servicos medicos, terapéuticos
e sociais, dando menor relevancia aos servicos educativos. No entanto,
essas necessidades e dificuldades ndo parecem ter encontrado resposta
em qualquer dos servicos apontados (Amaral e Gil, 2008).
Acrescenta-se, ainda, que as familias assumiram o protagonismo de se
constituirem como elemento de ligagdo entre todos os profissionais
envolvidos com a sua crianga.” (Gil, 2008, p.12)

Quanto a subcategoria respeitante as solicitacdes feitas pelos pais aos docentes de
educacdo especial estas sdo diversas. Desde sugestdes para trabalhar com a crianca;
informacdes técnicas acerca da problematica; acompanhamento a consultas; preocupacao na
relagdo com os pares; autonomia; bem-estar fisico e psicoldgico e desenvolvimento de

aquisicoes académicas.

“No fundo, pedem que olhemos pelo seu bem-estar fisico e psicoldgico e, s6 depois, referem
as aquisicdes académicas como preocupacao. ”

Docente entrevistada 2

No que diz respeito as principais dificuldades sentidas pelos pais podemos referir
um desgaste enorme; falta de atividades de tempos livres para criangas com esta
problemaética; enfrentar a diferenga e pedido de um maior acompanhamento por parte da EE

em sala de aula.
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“Um desgaste enorme e nao haver ATL para eles, o enfrentar a diferenca entre os seus
filhos e os restantes alunos...objetivos de uns e de outros.”

Docente entrevistada 1

“Referem a importdncia de mais numero de horas de acompanhamento na escola por parte

’

das professoras de educagdo especial, em situa¢do de sala de aula.’

Docente entrevistada 2

Gil (2008) destaca as dificuldades que uma familia com uma crianga com
multideficiéncia se vé confrontada no seu dia-a-dia, no sentido de responder adequadamente
as necessidades individuais do seu filho e que muitas vezes se sente incapacitada para o
fazer, pelos obstaculos e dificuldades com que se defronta e que podem parecer sem solugéo.
Esta autora (2008) descreve especificamente as necessidades e dificuldades destas familias,
num estudo realizado em 2006, no qual identificou e tipificou algumas das necessidades e

dificuldades encontradas e que se apresentam em seguida.

“Relativamente as necessidades apresentadas pelas familias estudadas,
estas tiveram enquadramento na “necessidade de informagao”, quer a
nivel do problema da crianca (e.g. ter informacdo mais objectiva,
concreta e atempada), quer a nivel de servigos e apoios disponiveis
(e.g. lugares proprios de partilha de informag&o; criagéo de centros de
informacdo) e a “necessidade de apoio” a nivel institucional (e.g.
financeiro, social), técnico (e.g. psicolégico; de mais técnicos, de
formagdo) e a nivel de servigos (e.g. concentracdo de servigos no
mesmo espago fisico, articulagdo entre servicos). As dificuldades
manifestadas por estas familias, centraram-se, essencialmente, ao
nivel da “informacdo sobre o problema da crianga” (e.g. a ndo
identificagdo do problema e a falta de informagéo) e ao nivel do apoio,
quer institucional (e.g. servigos gratuitos; comparticipacdes do Estado
no suporte das despesas; proteccao laboral), técnico (e.g. orientacfes
pouco precisas ou nulas; falta de técnicos e de interligacdo entre o0s
mesmos ou entre servicos), quer de servicos (e.g. servicos dispersos;
respostas pouco favordveis de servicos médicos, terapéuticos,
educacionais, sociais ou outros; muita burocracia; listas de espera...).”
(Gil, 2008, p. 11-12)
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1.3.5 Importancia da articulacéo entre profissionais

Quanto a importéncia da articulacdo entre profissionais para a sua vida diaria, 0s
pais entrevistados concordaram que ela é importante e eficaz, reflectindo-se no
desenvolvimento e recuperagéo de seus filhos.

Em ambas as situacOes se verificou a participacdo nas tomadas de decisdo relativas
ao trabalho a desenvolver com a crianca e a confianca na opinido dos profissionais que com
eles intervém.

Da anélise ao contetdo da entrevista aos docentes mais precisamente, no que diz
respeito a subcategoria papel do docente de EE, ambos os docentes concordaram que uma
das suas funcbes € o desenvolvimento de estratégias e competéncias. Referiram ainda a
avaliacdo das necessidades da crianga quanto a acessibilidades fisicas e materiais; apoio e
suporte técnico aos pais; definicdo e implementacdo de um projeto para a vida da crianca e a
articulacdo com os intervenientes no PEI.

A categoria que diz respeito a dindmica do trabalho inter e intra-servicos relativa a
entrevista aos docentes, abarca as subcategorias: tomadas de decisdo; papel dos pais e
estabelecimento de contactos.

No que diz respeito as tomadas de decisdo, estas séo realizadas sempre em conjunto
com os encarregados de educacdo, em reunides no inicio do ano letivo, reunides trimestrais e
noutras ocasides, sempre que se revele necessario. A reunido com o encarregado de
educacao, principalmente a que ocorre no inicio do ano letivo, conta com o levantamento de
preocupaces e areas prioritarias e também, definicdo de intervencao e estratégias.

Para os docentes de EE entrevistados, o papel dos pais é fundamentalmente de
parceria; debate de assuntos; levantamento de necessidades; colaboragédo e continuidade do
trabalho.

Os contactos sdo efetuados atraves de marcacdo de reunides; contacto telefénico;
por escrito ou presencialmente. O contacto com os técnicos ou profissionais de salde ¢ feito
presencialmente e/ou no acompanhamento a consultas.

Da categoria interacdo profissional especifica com as familias fazem parte as
seguintes subcategorias: prestacdo do docente de EE; respeito pela opinido dos pais;
existéncia de servicos especificos de apoio a familia; solicitacbes dos pais e principais

dificuldades sentidas pelos pais.
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No que diz respeito a prestacdo do docente de EE, estes, consideraram que
respondem as necessidades da crianca. Referem também que ha aspetos que podem ser
melhorados.

Os docentes consideraram também que a opinido dos pais, nomeadamente as suas
necessidades e expetativas, sdo respeitadas e tidas em conta no trabalho a desenvolver com a

crianca.

1.3.6 Dificuldades na gestdo da vida particular

Analisando agora a subcategoria dificuldades com a vida particular, encontramos
também concordéncia nas respostas dadas em ambas as entrevistas. Referem a inexisténcia
de tempo para si mesmos e um desgaste fisico acentuado. Tudo é gerido em funcéo do seu
filho com multideficiéncia o que, por si s6, exige dos pais tempo, dedicagdo e preocupacao
constante. As suas prioridades sdo muitas vezes direccionadas para outros aspetos; muito do
seu tempo € despendido em deslocagdes a consultas e terapias e, também por isso, atingem
um grau de saturacdo que os leva a relegar para segundo plano, todos os outros aspetos que

fazem parte da rotina diaria e familiar.

“As vezes o tempo ... correr para ali e para acola. (...) O tempo para nos é pouco. Para a
gente ndo ha. Entdo que tempo é que a gente tem?”

Pais entrevistados 1

“(...) fisicamente, anda um bocado em baixo. E eu compreendo porque é cansativo cuidar
do G.

E cansativo, desculpa. E depois ela ndo tem tempo para a vida dela, para as coisas dela.
Desde a situacéo do G que praticamente é tudo em funcéo dele e deixamos de ter no fundo,
a nossa vida propria. Com o tempo vai desgastando as pessoas também. (...)

Vida particular acabou. Essa é uma coisa que, no fundo, faz muita falta...”

Pai entrevistado 2

Para Santos et al. (2004), séo diversos os fatores que podem contribuir para uma
alteracdo da vida familiar. Os tratamentos medicos que, para além de consistirem num
acréscimo nas despesas sdo dolorosos, podem implicar riscos de vida, cirurgias e

hospitalizacdes; a ocorréncia de sintomas inesperados e preocupantes como dificuldades em
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respirar e/ou convulsdes; problemas com transportes; os cuidados a prestar aos restantes
membros da familia; a dispensa de servico sempre que é necessario tratar de um assunto
relacionado com a crianga; os tratamentos ou a alimentacdo que pode ocupar grandes
espacos de tempo. Todos estes fatores implicam desgaste fisico, falta de tempo para o lazer,
para si e para todos os elementos da familia, os ciimes ou rejeicdo por parte dos irméos da

crianca e por vezes 0s problemas conjugais provocados por toda esta situagéo.

1.3.7 Angustias e motivacdo

Outra categoria € denominada de angustias e motivacdo e pretende conhecer quais
0s medos e angustias sentidas pelos pais de criangas com multideficiéncia e ainda identificar
as suas fontes de energia e motivagoes.

Todos os entrevistados enfrentam o mesmo medo que se relaciona com o futuro de
seus filhos. Este medo traz consigo muitas angustias e preocupacdes, pois tém consciéncia
do grau de dependéncia de seus filhos. Onde ira viver? Com quem? Como se sustentard? Sao
questdes que os pais levantam, para as quais ndo tém respostas e, dessa forma, vivem
angustiados e com medo relativamente ao futuro de seus filhos.

Os pais de uma das criancas referiram também o medo relativamente ao seu futuro
enguanto pais. Tendem a envelhecer, poderao ficar sem trabalho e as exigéncias do dia-a-dia

poderdo aumentar.

“Ai isso, medos hd muitos. J& pensei muito nisso... E o dia de amanhd. Qual é o futuro
dele? ... Onde é que ele fica? ... (...)
Ele tem possibilidades para tomar conta dele?
Ou... ele vive sozinho? Consegue-se governar sozinho? ...
Hoje tem a gente e depois? Onde é que ele fica?
Tenho pensado muita vez.”

Pai entrevistado 1

“O futuro dele e o nosso porque quando nos ndo pudermos... (...) se um de nos deixar de
ter trabalho (...) n0s comecamos a andar mais fracos, mais velhos, pronto.
E o futuro.”

Mae entrevistada 2

47



Relativamente a andlise de conteudo das entrevistas aos docentes poderdo ser
sublinhadas as preocupacfes relacionadas com a funcionalidade; o desenvolvimento de
capacidades; a adequacdo das respostas; utilidade dos contetidos trabalhados para o futuro; a
continuidade na transicdo de ciclos e recursos humanos e também a lidagdo por parte dos

docentes do regular.

“A escola é o local onde, supostamente, se aprende aquilo que vai
servir para lidar com o futuro, seja este futuro representado por um
nivel de instrugdo mais elevado, uma saida profissional que permita
independéncia econémica ou, simplesmente, uma forma de ocupacédo
que mantenha a actividade e eventualmente facilite a participagdo na
comunidade.” (Nunes & Amaral, 2008, p.4)

A preocupacdo com o futuro da crianca com multideficiéncia, tal como para os
pais, € também inerente aos docentes e a qualquer um dos intervenientes no
desenvolvimento da crianca.

Quanto a identificacdo das fontes de energia elas sdo diferentes de acordo com a
situacdo. Os pais de uma das criancas referem que renovam as suas energias pensando em
situacBes mais graves do que a sua. No outro caso, vdo buscar forcas ao proprio filho com

multideficiéncia, ou seja, nos progressos e aquisicdes que ele vai realizando.

“Essas forcas vao-se buscar nas pequeninas grandes coisas que ele vai conseguindo fazer.”

Mae entrevistada 2

Todos os entrevistados concordam que a motivacdo para seguir em frente é viver

um dia de cada vez, evitando pensar no futuro.

“A maior preocupacdo de uma familia podem ser as necessidades da
crianca relativamente a prestacdo de cuidados. Se a crianga anda
nervosa, grita por longos periodos de tempo, ndo dorme durante a
noite ou necessita de interven¢des médicas complicadas, ter de lidar
com estas necessidades pode consumir uma boa porcao das energias
da familia. A principal prioridade de uma familia pode ser fazer o
gue estiver ao seu alcance pata ter uma boa noite de sono.
Consideracdo semelhante podem merecer as outras tarefas relativas
aos cuidados com as criancas e tarefas domésticas pelas quais as
familias s&o responsaveis e 0s recursos disponiveis para levar a cabo
tais tarefas.” (McWilliam et al., 2003, p. 50)
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1.3.8 Otimizacéo do apoio a familia

Na subcategoria levantamento de sugestdes de melhoria do apoio a familia, os
dados recolhidos em cada uma das entrevistas foram diferentes.

A sugestdo de um dos pais foi a existéncia de uma instituicdo ou escola que
desenvolve competéncias que permitam a crianca/jovem aprender uma tarefa através da qual
poderia ser remunerado. Sugeriu que essa escola poderia estabelecer um intercdmbio com
firmas que pudessem receber essa mao-de-obra e assim remunerar esses jovens. Desta
forma, permitiria que os jovens com multideficiéncia tivessem um trabalho remunerado.

A sugestdo dos pais da outra crianca esta relacionada com os esclarecimentos
acerca da problematica do seu filho e das diligéncias a tomar nestas situacGes. Estes pais
consideram muito importante que haja pessoas experientes, encorajadoras e afaveis que
consigam transmitir aos pais informacfes Uteis para o seu dia-a-dia. Consideram ainda
importante a partilha dessas informacdes entre pessoas com vivéncias semelhantes.

No que diz respeito a subcategoria conhecimento das expetativas, a autonomia é
desejada em ambas as situacdes. A aprendizagem de uma tarefa remunerada foi referida num

dos casos, enquanto no outro foi referido o desenvolvimento da autonomia.

“Era gue houvesse essa escola em que, amanha ou outro dia, ele pudesse sair de la
e encaixar nessas firmas que tivessem esse intercambio com a escola.”

Pai entrevistado 1

“Eu ndo peg¢o muito porque sei que vai ser sempre uma pessoa dependente. (...)
Que ele ficasse um pouco autonomo.”

Pais entrevistados 2

A categoria denominada sugestdes de melhoria das formas de apoio a familia
abarca as sugestdes dadas pelas docentes de EE. Nesta subcategoria encontram-se registadas
respostas distintas. Assim, dar continuidade em casa ao trabalho realizado na escola;
existéncia de uma instituicdo que abarque a intervencdo e apoio as familias; promogéo de
reunibes e a criagdo de uma associacdo de voluntariado a estas familias, foram as respostas
recolhidas pela aplicacdo da entrevista aos docentes de EE.

Algumas destas sugestdes vao ao encontro das dificuldades sentidas pelos pais de

criancas com multideficiéncia. Julgo que é importante que os docentes tenham a percecéao
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das reais dificuldades das familias pois, dessa forma abre-se 0 caminho para uma melhor

compreensdo das suas vivéncias e atitudes.

“Os educadores/professores, devem procurar entender que na maior
parte das situacOes estas atitudes dos pais, s@o reflexo de uma
situacdo dificil, da vontade em resolvé-la, na busca da resposta mais
adequada para o seu filho. O profissional deve ser capaz de mostrar
aos pais que os compreende, que 0s quer ajudar na procura da
resposta mais adequada para promover o desenvolvimento da
crianga.” (Santos et al., 2004)

Gil (2008) concluiu no seu estudo que, no sentido de minimizar as necessidades e
dificuldades destas familias bem como o0s impactos negativos para a crianca com
multideficiéncia, seria importante descrever alguns fatores de protecdo as familias.

Simon, Correa, Rodrigo e Rodriguez (1998, citados por Gil, 2008) sugerem a
criagdo ou ampliacdo das redes de apoio a estas familias; fomentar relagcbes familiares
proveitosas entre 0s seus elementos e entre outros e ainda a criacao de estilos de resisténcia
adequados aos proprios. Para estes autores, os fatores apresentados, poderdo servir como
importantes mediadores, de forma a permitirem que estas familias encarem os problemas

com maior tranquilidade e com éxito.

2. Fundamentos tedéricos
2.1 Contexto familiar

Partindo da questdo principal definida anteriormente - Tendo em conta as suas
necessidades e expetativas, como colaborar com os pais de criancas com multideficiéncia
na organizacao e desenvolvimento dos apoios aos seus filhos? - explicito em seguida 0s

conceitos chave, recorrendo a uma revisao da literatura.

2.1.1 Necessidades e expetativas dos pais de criangas com multideficiéncia
Segundo Maslow (1954, citado por McWilliam et al., 2003) foi proposta a ideia de
existéncia de uma hierarquia de influéncias que determina onde as familias irdo investir as
suas energias. Mais refere que no topo dessa hierarquia estdo as necessidades de
sobrevivéncia e necessidades fisicas basicas como por exemplo, fome ou sede. O elemento
seguinte nessa hierarquia é a preocupagdo com a seguranca. Para Maslow, as familias

desviam a sua atencdo para o desenvolvimento de competéncias sociais e morais, s6 depois
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das necessidades basicas estarem satisfeitas. Desta forma torna-se compreensivel a razéo por
que as familias que lutam para p6r comida na mesa ou procuram um lugar seguro e
aconchegante para viver ndo tém muita energia ou tempo para participarem de forma ativa

em servigos centrados na crianga.

“Os professores queixam-se, ndo raras vezes, que 0S paisS nhdo
desenvolvem em casa, com os seus filhos, as actividades que eles
entendem dever ser feitas. Contudo, o que habitualmente é
interpretado como comportamento de oposicdo aos professores tem
pouco a ver com desprezo pela sua opinido e mais com a falta de
consenso no olhar sobre a natureza do problema, sobre a necessidade
de intervencdo educacional, médica e terapéutica e sobre o tipo de
actuacgdo que deve ser desenvolvida.” (Pereira, 1996, p. 35)

Para Costa (2004), sdo inumeros os desafios e situacdes dificeis vividas pelas
familias de criancas com NEE. Experienciam circunstancias que outros pais nunca se
deparardo. Uma crianga que apresenta uma determinada problematica, principalmente se for
severa, pode ter um impacto profundo na familia e nas interacfes que nela se processam e
produzir ansiedade e frustracdo. Desta forma, as relacGes familiares tanto se podem
fortalecer como se podem desintegrar.

Ainda de acordo com o autor referido anteriormente (2004), todas as familias
vivenciam tensos periodos de transicdo como o nascimento de um filho, a sua entrada na
escola ou a adolescéncia. Contudo, nas familias onde nasce uma crianca com limitacoes, a
tensdo durante esses e outros periodos pode chegar a ser especialmente dificil.

Segundo Santos et al. (2004, 12), “As possibilidades de atendimento com sucesso e
a obtencdo de bons resultados dependem muitas vezes da gravidade do caso da crianga com
NEE, pois quanto maior € esse grau, maior a carga stressante e piores os resultados.” Mais
refere que uma familia saudéavel psicolégica e emocionalmente que tem & disposicdo
diversos recursos tem maiores possibilidades de enfrentar e resolver a situacdo. Tudo o que
se relaciona com a percegdo, compreensdo e expetativas das familias perante uma crianga
com NEE, encontra-se diretamente relacionado com a heranga cultural e as crencgas
familiares e formas de funcionamento. E frequente, os pais vivenciarem sentimentos de
culpa ou culparem médicos e técnicos, sendo fundamental que ndo se deixem abalar por
essas atitudes nem absorvendo essa agressividade por parte desses pais que, tambem eles, se

encontram com dificuldades.
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Pereira (1996, citado por Gil, 2008) declara que as necessidades da familia podem
variar de acordo com a sua posi¢do social, no que diz respeito a forma como pode gerir 0 seu
tempo e ao esforco que emprega para responder a essas necessidades.

Gil (2008) aponta diferencas no investimento e energia demonstrado pelas familias
pois, esses aspetos poderdo estar relacionados com o seu bem-estar fisico e emocional.

Turnbull e Turnbull (1990, citados por Gil, 2008) afirmam que as respostas dadas
pelas familias no desenvolvimento das suas fun¢Ges podem ser agrupadas nas categorias que
apresentam em seguida:

= Necessidades economicas;

= Necessidades de cuidados diarios;

= Necessidades de recreacao;

= Necessidades de socializagéo;

= Necessidades de auto-identidade e auto-confianga;
= Necessidades de afeto e,

= Necessidades educacionais/vocacionais.

Este subtitulo do trabalho recorreré essencialmente a Pereira (1996) pois esta autora
procedeu a uma revisao bibliografica de diferentes autores, a qual responde de forma clara e
concisa aos subtitulos que visam descrever as necessidades das familias de criangas com

deficiéncia.

2111 Necessidades econémicas

Turnbull et al. (1984, citados por Pereira, 1996), declaram que a presenca de um
elemento com deficiéncia na familia pode resultar num aumento das necessidades
financeiras pois origina um aumento do consumo e diminuicéo da capacidade produtiva.

Weggener (1988, citado por Pereira, 1996), refere que parte das despesas esta
relacionada com o aumento do numero de chamadas, medicamentos, terapias, ajudas
técnicas e outras despesas das rotinas diarias.

A ideia que Costa (2004, p.96) partilha é a de que as familias em que o nivel
socioecondémico é mais alto possibilitam um maior nimero de recursos, tanto médicos como
educacionais. Contudo, esta questdo ndo se revela tdo linear quanto aparenta pois um
estatuto socioeconémico elevado so6 por si, ndo garante melhores competéncias. “As familias
de estatuto socioecondmicos mais baixo sdo habitualmente maiores, portanto, ttm uma mais

extensa rede de recursos.”
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“Ora, embora os profissionais nao possam reduzir directamente o
impacto econdmico resultante da deficiéncia, podem prestar
informacdo Util acerca das ajudas que podem ser prestadas as familias
através dos servicos de seguranca social ou de outros servi¢os ndo
governamentais e encorajar os pais que forem bem sucedidos na
obtencdo de apoios financeiros a explicar aos outros como devem
fazer para os conseguir.” (Pereira, 1996, p. 37)

2112 Necessidades de cuidados diarios

Pereira (1996, p. 38) menciona que uma das fun¢Bes da familia consiste em
responder as necessidades de satde fisica e mental dos seus elementos, nomeadamente nas
tarefas do dia-a-dia como cozinhar, limpar, cuidar da roupa; garantir cuidados médicos e
transportes. Tratando-se de uma crianca com deficiéncia a resposta a estas necessidades
basicas podera ser bastante mais dificil de providenciar. Desta forma, o stress e esforco da
familia podera ser atenuado com recurso a “colocacdo temporaria, vocacionados para prestar
cuidados diarios a criancas ou jovens com deficiéncias graves. Benson (1989) entrevistou
familias que recorrem a este servico e conclui que a maioria sente que 0 recurso a Servigcos

desta natureza beneficiam a familia e reduzem o stress.”

2.1.13 Necessidades recreativas

Turnbull (1988, citado por Pereira, 1996) diz que as atividades recreativas
constituem uma importante fonte de socializacdo e de aprendizagem para as todas pessoas.
Estas atividades véo ao encontro das necessidades psicossociais da crianga e do jovem com
deficiéncia e promovem uma riqueza de experiéncias com os seus pares. Continua referindo
que as experiéncias positivas com 0s seus colegas de turma em situacdes recreativas e
sociais, estimulam o desenvolvimento das criancas e proporcionam o seu envolvimento no
trabalho.

“Parece, assim, essencial que os profissionais passem a incluir livros
para os momentos de lazer da familia, se esforcem por encorajar e
ajudar a familia a encontrar um passatempo e a desenvolver
actividades recreativas em conjunto, e perguntem as familias o que
elas gostariam de fazer em conjunto, tentando ajuda-las a encontrar
um interesse comum. Acontece que, muitas vezes, os educadores
estdo estritamente focalizados no curriculo académico que se
esquecem de como sdo importantes 0s momentos de lazer e como
eles podem constituir um meio de adquirir novas competéncias, de
fortalecer as interaccdes familiares e de reforcar a auto-estima.”
(Pereira, 1996, pp. 38-39)
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2.1.1.4 Necessidades de socializacédo

Skrtic, Summers, Brotherson e Turnbull (1984), realcam a importancia das
atividades de socializagdo para a qualidade de vida de qualquer pessoa e sublinham as
familias como sendo o espaco por exceléncia onde cada um aprende a interagir com o outro,
cooperando para a socializacao de todos 0s seus membros.

As palavras de Pereira (1996, p.40) retratam a necessidade de oportunidades para o
desenvolvimento das competéncias interativas, comunicativas e sociais de todas as pessoas
com deficiéncia. “As competéncias sociais bem desenvolvidas, a sua utiliza¢do sistematica e
as relacdes de amizade que forem sendo construidas fardo, por certo, da pessoa com
deficiéncia uma pessoa socio-emocionalmente mais integrada.” Partindo deste principio, as
familias e os professores devem apoiar a crianca e o jovem com deficiéncia no
desenvolvimento de competéncias sociais e promover oportunidades para que as coloque em
accdo com os seus pares fomentando, desta forma, a construcéo de relacdes de amizade.

A autora referida anteriormente acrescenta que a auséncia de oportunidades de
socializacdo poderd originar determinados problemas relacionados com a falta de
mobilidade, a inexisténcia de comunicacdo verbal ou atitudes discriminatérias por parte da
comunidade. Os programas dirigidos aos pais proporcionam relacbes de amizade que

perduram, reduzindo o isolamento e fomentando a partilha de vivéncias.

2.1.15 Necessidades de identidade pessoal

Para Leitdo (1993, citado por Pereira, 1996), as vivéncias dos pais de criancas com
deficiéncia sdo frequentemente, ilustradas por dificuldades nos seus sentimentos de
competéncia e auto-estima como pais. Esta situacdo encontra-se muitas vezes relacionada
com o facto de os seus filhos serem parceiros comunicativamente menos competentes e
menos responsivos, oferecendo menos experiéncias aos seus pais.

De acordo com Pereira (1996) a auto-imagem influencia indubitavelmente a
percecdo que cada ser tem das suas competéncias e daquilo que vale. Assim, a existéncia da
deficiéncia numa familia podera ter impacto na identidade pessoal da familia, podendo até
transformar-se na principal carateristica da familia. Recomenda-se entdo, o apoio das
criangas e suas familias no desenvolvimento de uma identidade pessoal positiva com o

objetivo de facilitar a qualidade de vida.
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2.1.1.6 Necessidades de apoio afetivo e emocional

A familia, de acordo com Turnbull et al. (1984, citado por Pereira, 1996), é o local
de exceléncia para proporcionar um envolvimento especialmente favordvel ao
desenvolvimento das relagGes afetivas, de amor e de auto-estima. A pessoa com deficiéncia
pode influenciar de forma negativa ou positiva a capacidade da familia para desenvolver o
afeto e o carinho.

Pereira (1996) diz que “Nao ha hoje davidas de que o afecto demonstrado pelos
pais, irmdos e parentes ajuda a resolver, satisfatoriamente, as necessidades de equilibrio

fisico e emocional. *

2.1.1.7 Necessidades educativas

Pereira (1996, p. 42) afirma que as expetativas dos pais relativamente & escola e as
capacidades dos professores variam de caso para caso. Poucos pais esperam um grau de
exigéncia dos profissionais em relacdo ao seu envolvimento e participacdo nesta fase. As
familias com pessoas com deficiéncia manifestam-se, frequentemente, confusas perante o
que esperam da integracdo educacional. “Por vezes, as familias desenvolvem baixas
expectativas em resultado das previsfes dos profissionais e das atitudes publicas.”

Esta autora refere também que a eficacia da intervencdo com as criancas com
deficiéncia e suas familias podera ser influenciada pelo grau e preparacdo dos profissionais
para desenvolver esse trabalho. Outros fatores como a idade das criancas, as diversas formas
de colocacéo, a necessidade de uma intervencéo interdisciplinar, a capacidade para envolver
e ajudar as familias, sdo areas que exigem preparacdo especializada.

Karnes e Tesk (1980, citados por Pereira, 1996) descrevem as carateristicas que 0s
profissionais deverdo ter para trabalhar com as familias de criangas com deficiéncia. Estas
carateristicas incluem: capacidade para dar apoio emocional, fornecer informacéo cuidada e

adequada, assegurar a ajuda de outros pais e implementar programas adequados para pais.

2.1.2 Filhos com multideficiéncia
McWilliam et al. (2003, pp. 49-50) afirmam que “a experiéncia de ser pai de uma
crianga com varias necessidades médicas e a nivel de desenvolvimento faz com que, muitas
vezes, 0s pais ndo se sintam seguros acerca do que ¢ melhor para os seus filhos.” Referem
também que no momento em que as familias suspeitam de algo errado com o

desenvolvimento do seu filho ou mesmo quando recebem um diagnostico, pode
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determinadas tarefas ou desafios que suscitem preocupacdo imediata. Exemplo dessas
tarefas ou desafios poderdo ser ter de passar por testes médicos ou de diagnostico dolorosos
ou dificeis, relacionar-se com diferentes profissionais e/ou ficar a conhecer melhor a
necessidade especial e o que significa para a crianca. “As familias nesta situagdo podem
precisar da informacdo bésica, de ajuda para reconciliar informacGes ou opinides contrarias,
ajuda na coordenacdo dos diferentes profissionais e servi¢os ou ideias quanto a partilha da
informacao com outros membros da familia ou amigos.” (2003, p. 51)

Ainda segundo os autores em apreco (2003, p.52), ao pensarmos na nossa vida e
nas suas prioridades, “apercebemo-nos de que passamos o0 tempo em verdadeiros exercicios
de malabarismo e de equilibrio entre o trabalho, o tempo passado em familia e momentos de
lazer, tarefas domésticas, necessidades relativas a saude entre outras.” Tudo isto para
construir e sustentar uma rotina diaria consistente com 0s nossos valores e crengas.

Segundo Mota (2010, citado por Pimentel et al., 2010), as familias de criangcas com
multideficiéncia “vivem sentimentos de decepg¢do, isolamento social, stress, frustragdao e
desespero.”

J& Pereira (1996, p. 29), afirma que de uma forma generalizada “o nascimento de
uma crianca com deficiéncia gera um «stress» consideravel nos pais, o que faz ocorrer a
possibilidade de, cumulativamente com o risco estabelecido que a crianca ja apresenta,
poder vir a encontrar-se numa situacao de risco envolvimental.”

Para Costa (2004), a noticia de que um dos filhos € uma crianga com limitacOes
forca a familia, especialmente os pais e irmaos, a confrontar os seus proprios sonhos e
aspiracdes relativamente ao seu filho. A partir do momento em que é conhecida a limitacdo,
esses sonhos alteram-se e a vida de cada um dos elementos da familia sofre modificacdes.
Perante o diagnostico surgem diversas reacdes que sdo diferentes de familia para familia tal
como o periodo de adaptacdo e aceitacdo da crianca que nasceu com deficiéncia. As familias
sdo por vezes vulneraveis e outras vezes extremamente fortes. Depois do choque inicial,
segue, normalmente, a rejeicéo e a incredulidade, sentimentos de culpa, frustracdo, raiva e
até, depressdo e desanimo. Mais tarde, muitos pais conseguem uma organizagao emocional
ocorrendo o0 ajustamento e a aceitagéo.

O mesmo autor transmite ainda que, apesar destes sentimentos negativos, 0s pais e
as familias conseguem ultrapassar a situacdo e aprender a viver com a dor. “Muitas vezes a
situacdo dificil ndo produz efeitos negativos, pelo contrario pode tornar-se numa experiéncia

enriquecedora - «forca positiva».” (2004, p. 91)
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2.1.3 Carateristicas, papel e fungdes familiares

Em McWilliam et al. (2003, p. 11) regista-se, “A afirmagao classica de que «Os
pais sdo 0s primeiros e mais marcantes educadores na vida dos filhos» foi proferida, no
passado, por profissionais da area da intervencdo precoce perante um largo nimero de pais
e, sem duvida, continua a sé-lo.”

Na opinido de Costa (2004, p. 74), a familia € um espaco educativo considerado o
nucleo central de individualizacdo e socializacdo e no qual se vive uma “circularidade
permanente de emocgdes e afectos positivos e negativos entre todos os seus elementos.” O
mesmo autor refere ainda ser também um importante lugar de afeto, genuinidade,
confidencialidade e solidariedade. E, assim, “um espago privilegiado de construgio social da
realidade em que, através das interac¢Oes entre os seus membros, 0s factos do quotidiano
individual recebem o seu significado e os «ligam» pelo sentimento de pertenca aquela e nao
a outra familia.”

Pereira (1996, p. 21) apresenta a familia como *“ um sistema social constituido por
elevado nimero de interacgfes.” Um acontecimento que afeta qualquer elemento familiar
tem impacto sobre os restantes, por isso a existéncia de uma crianga com deficiéncia
modifica a natureza e a organizacédo das interacdes familiares. E, neste sentido importante,
que os profissionais sejam conhecedores destes aspetos para que o trabalho a realizar seja
direcionado a todos os elementos da familia, ao invés de uma abordagem centrada na
crianga.

Relvas (1996, citado por Gil, 2008), defende que os modelos epistemoldgicos e as
teorias atuais, apoiados numa perspetiva sistémica, definem a familia como um sistema, que
apenas sera compreendido numa perspetiva holistica. Desta concecéo sistémica destacam-se
dois aspetos:

* nenhuma familia é igual a outra;
* complexidade dos seus atributos.

Nesta perspetiva, e de acordo com Gil (2008), a familia € um todo, integrado em
diversos e vastos contextos, nos quais se inclui a comunidade envolvente e em termos mais
abrangentes, a sociedade em geral, constituindo, estes, outros sistemas com 0s quais a
familia interage. Dessas interacOes destaca-se o0 subsistema parental, uma vez que se parte
do principio que os pais sdo os promotores do desenvolvimento dos seus filhos, quer estejam

perante um filho com deficiéncia ou nao.
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“A familia, enquanto sistema, ¢, tal como o referenciamos, um todo
mas também parte de outros sistemas, de contextos mais vastos com
0s quais co-evolui (comunidade, sociedade). E, por isso, um sistema
auto-regulado cuja abertura é varidavel de acordo com a sua
organizacdo: ela possui um dinamismo proprio que lhe confere, para
além da sua individualidade, a sua autonomia. Isto ¢, a familia no seu
funcionamento integra as influéncias externas, contudo, estando em
parte dependente delas, ndo € simplesmente reactiva as pressées do
meio, pois estd também sujeita a "forcas internas" possuindo uma
capacidade auto-organizativa (capaz de captar a desordem, de utiliza-
la sem se destruir e de se alimentar dela, criando a ordem necessaria a
sua sobrevivéncia) que lhe da coeréncia e consisténcia neste jogo de
equilibrios dindmicos” (Relvas, 1996 citado por Costa, 2004, p.75)

Relativamente as carateristicas das familias e na opinido de Pimentel (1997, p.
139), o estilo interativo nas familias com criangas com deficiéncia parece ser influenciado
por trés fatores:

* carateristicas da crianca como o diagndstico, a idade, o nivel de
desenvolvimento e temperamento;

* carateristicas da familia como o nivel educativo, o estatuto socioeconémico e
os fatores extrafamiliares.

Pereira (1996, p. 16) diz que “Cada familia tem a sua estrutura propria, as suas
areas fortes e fracas, uma cultura e uma linguagem proprias, que devem ser respeitadas.”

Turnbull (1990, citado por Pereira, 1996) identifica quatro importantes variaveis
que salientam a forma como a deficiéncia atinge a familia.

1. As carateristicas da deficiéncia influenciam a reacdo da familia;

2. As carateristicas da familia como a heranga cultural, o estatuto
socioecondmico e a estrutura familiar podem influenciar de forma positiva
ou negativa a forma como a familia aceita a crianga com deficiéncia;

3. As carateristicas individuais de cada elemento da familia, em conjunto com
as suas competéncias e as suas necessidades influenciam também a forma
de aceitacdo da deficiéncia;

4. As situacOes especiais, como a pobreza e o abandono condicionam também

as reacOes da familia face a deficiéncia.

“Ao longo do séc. XX, os pais das criancas e jovens com deficiéncia
foram sequencialmente assumindo e foram-lhes sendo cometidos
diferentes papéis e atitudes, designadamente, responsaveis pelos
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problemas dos seus préprios filhos, membros de organizac®es,
organizadores de servigos, dep6sito das decisdes dos profissionais,
professores dos filhos, intervenientes nas decisdes educacionais, para
além de membros da familia.” (Pereira, 1996, p.13)

Ainda de acordo com Pereira (1996, p. 14), o papel atribuido aos pais foi mudando
ao longo dos anos. Os pais deixaram de ser considerados os culpados pelo problema da
crianga; deixaram de ter um papel passivo e secundario para assumir um papel determinante
no processo educativo; o desenvolvimento e a educacgdo passaram a centrar-se num contexto
familiar alargado; a familia passou a ser considerada uma entidade concreta e individual,
com caracteristicas especificas; e também uma familia como todas as outras que lidam com
factores adicionais de stress.

O maior contributo do modelo de Turnbull e Turnbull (1990, citado por Pereira,
1996) que da uma nova perspetiva do sistema familiar e permite novas op¢des para a criacdo
de servigos de apoio, € ajudar a desenvolver um conhecimento mais aprofundado sobre as
competéncias e as necessidades das familias. Refere ainda que este modelo reconhece os
pais como membros de uma familia com inimeras responsabilidades, necessidades e
preferéncias individuais que influencia profundamente a relacdo pais-profissionais em
educacdo especial.

Segundo Relvas (1996, p.17) a familia tem como funcbes primordiais o
desenvolvimento e a protecdo dos seus membros e a sua socializagcdo, adequacdo e
transmissdo de cultura. Dentro deste prisma, "a familia tera que resolver com sucesso duas
tarefas, também elas essenciais: a criagdo de um sentimento de pertenca ao grupo e
individuacdo/autonomizacéo dos seus elementos.” (Relvas, 1996, p.17)

Na opinido de Haro (citado por Fontaine, 1999, p. 21), a familia tem trés funces
bem delimitadas:

“Funciones para con el individuo: La familia, con un grado variable
de conciencia, decide el nacimiento del nifio, asume su dependéncia
bioldgica y lo culturiza.

Funciones para consigo misma: Para que se mantenga la relacion
persona-familia-sociedad, es necessério que cada uno de los
elementos mantenga su propria coherencia. La familia tiene que
mantenerse como tal en el espacio, y debe perpetuarse en el tiempo.
Funciones para con la sociedad: La familia, como pequefio grupo
que es, actla como factor estabilizador de la sociedad, perpetuando
las normas sociales, al tiempo que es elemento sensibilizador para
las futuras influencias sociales que ira recibiendo el individuo.”
Ainda de acordo com Haro cit in Fontaine (1999, p. 21), “(...) la
familia ha de satisfacer la necesidad de ternura de todo individuo en
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un clima de cooperacién afectiva y solidaria, ya que nuestra sociedad
tecnificada y competitiva no parece estar en condiciones de
satisfacer esta urgente necesidad de afecto que tiene todo ser
humano. La familia introduce al nifio y lo apoya en la vida social
(Barajas y Linero, 1991).”

Para Oliveira (1994, citado por Relvas, 2004), é a familia quem contribui para o
desenvolvimento e seguranca dos seus elementos de varias formas:

* satisfaz as suas necessidades mais elementares protegendo-o0s contra 0s
ataques do exterior;

* facilita um desenvolvimento coerente e estavel;

* favorece um clima de pertenga, muito dependente do modo como sao aceites
na familia.

Este autor refere também que é na familia que os individuos experienciam a
primeira adaptacdo a vida social, as primeiras tentativas de solidariedade, proibi¢des ou
rivalidades. A familia permite aos seus elementos experimentar diferentes funcdes e papéis,
“de separar-se mas poder sempre voltar, de se expressar nas mais variadas situacdes, de
fazer movimentos constantes para o exterior, implica que a familia passe por momentos de

alguma desorganizacéo ¢ ansiedade.” (2004, 76)

2.1.4 Fatores geradores do stress familiar

McWilliam et al. (1996, citados por Gil, 2008) referenciam que “o nascimento de
uma crianga, com ou sem deficiéncia, tem um grande impacto no estilo de vida da familia,
desde a alteracdo das rotinas diarias até ao aumento de tarefas que até entdo ndo eram
desempenhadas, 0 que pressupde o desenvolvimento de novas rotinas e de ajustamentos a
um novo estilo de vida de toda a familia.

Gil (2008) complementa com a afirmacdo de que essas alteragdes tém um impacto
mais relevante se a crianca tem necessidades educativas especiais ou se mais tarde Ihe for
diagnosticada alguma deficiéncia. Este facto levara a mudancas profundas na forma como a
familia conduz a sua vida diaria, assumindo fulcral importancia ilustrada pela procura de um
equilibrio no seu seio familiar.

Em Pereira (1996), séo referidos diferentes factores que originam um aumento ou
uma diminuigdo do “stress” dos familiares e que influenciam o tipo de relagdes estabelecidas

entre pais e filhos. Fatores estes que poderdo ser comuns a crianga com deficiéncia, seus
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pais, irmdos, familia alargada e as instituicdes frequentadas pela crianca, 0s quais passo a
descrever:

e Fatores inerentes a prépria crianca como por exemplo, as caracteristicas
especificas do seu comportamento; a idade; o diagnostico; o nivel de
dependéncia; baixos niveis de progresso; acréscimo de cuidados especificos
a prestar.

e Fatores inerentes a estrutura familiar como a classe socioeconomica; a
inteligéncia; as carateristicas da personalidade; a experiéncia de vida; a
idade; o tipo de trabalho; o ordenado.

e Fatores inerentes a estrutura socioeconomica da familia.

e Fatores sociais como o isolamento; desinstitucionalizagéo; integragdo escolar;
estigma da diferenca; dificuldade de ajustamento social.

e Fatores inerentes ao sistema de apoio com que a familia conta como tipo de
apoios e sua frequéncia.

Pimentel (1997; p. 104) afirma que o0 “desenvolvimento mais lento, menor
responsividade social, temperamento mais dificil, maior frequéncia de padrGes de
comportamento estereotipado e exigéncia de cuidados maiores ou especiais, sdo algumas das
caracteristicas que potencialmente influenciam o stress experimentado pelas mées dos bebés
com deficiéncia.”

Para Costa (2004) a existéncia na familia de uma crianga com deficiéncia pode
influenciar a interacdo do casal. Os estudos de Frude (1991, citados por Costa, 2004)
descrevem a influéncia negativa sobre o casamento, aumentando por exemplo o numero de
divorcios ou a desarmonia familiar. Descreve ainda os altos niveis de stress dos pais
associados a baixos niveis de progresso, caréncia de certas habilidades, a problemas

temperamentais e de comportamento social e ao acréscimo dos cuidados a prestar.

“Nas criangas com multideficiéncia, as diferengas que apresentam sdo
notadas logo & nascencga ou pouco tempo depois, levando a que os pais
tenham reacGes semelhantes a uma perda profunda, semelhante a
morte de alguém de quem gostavam muito ou a uma separagao. Este
sentimento de perda relaciona-se com a imagem mental fantasiada de
uma crianca perfeita, com todos os sonhos que para ela ja tinham
idealizado (O’Hara e Levy, 1984, citado por Turnbull e Turnbull,
1990). No entanto, ndo poderdo descurar que estdo perante uma
crianca fragilizada com graves problemas a diferentes niveis do seu
desenvolvimento e sem perspectivas para o seu futuro e que
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necessitard de todas as manifestacdes de afecto e de carinho, bem
como de todos os cuidados primarios.” (Gil, 2008)

2.2 Criangas com multideficiéncia
2.2.1 Caraterizacdo cientifica

De acordo com Orelove e Sobsey (citados por Nunes, 2001, pp. 16-17) “as pessoas
com multideficiéncia sdo «individuos com atraso mental severo ou profundo, com uma ou
mais deficiéncias sensoriais ou motoras e/ou necessidades de cuidados especiais».”

Nunes (2001) continua, referindo que a multideficiéncia é mais do que a mera
combinacdo ou associacdo de deficiéncias, e que constitui um grupo muito heterogéneo
entre si, mesmo que apresentando carateristicas especificas/particulares. Afirma também que
cada situacdo podera ser mais ou menos complexa de acordo com as combinagdes que
outros problemas estabelecem entre si. Esses problemas poderéo ser a paralisia cerebral ou
outros problemas motores; os problemas neuroldgicos; os atrasos de desenvolvimento; a
deficiéncia auditiva; os problemas de salde graves; entre outros que poderdo variar no tipo e
grau de gravidade, ndo tendo apenas efeito meramente aditivo. Neste sentido, a interacao
estabelecida entre os diferentes problemas influencia o desenvolvimento das criangas, bem
como as formas como elas funcionam nos diferentes contextos e 0 modo como aprendem,

necessitando de ensino especializado.”

“O termo multideficiéncia ndo explica por si s6 como é a crianca,
como é que ela aprende, o que ela quer aprender, o que precisa de
aprender e o que ndo quer aprender. Antes de mais ela é uma crianga
que tal como as outras tem necessidades basicas e sentimentos, que
nos merece respeito e tem direito a uma educacdo digna. Sabe-se que
ndo aprende de uma forma acidental, pelo que toda a sua
aprendizagem deve ser planeada, incluindo o ensino dos aspectos
mais simples e mais basicos da vida e o seu funcionamento no
futuro, para poder ter uma melhor qualidade de vida. (Nunes, 2001,
p.193)

Nunes e Amaral (2008) referem que a educacdo de alunos com deficiéncia tem
demonstrado nos ultimos anos uma evolugdo substancial que se traduzem em concegfes
sobre a deficiéncia e que se alargam para além das alteracdes estruturais do individuo.
Traduzem-se também em concec¢des sobre educacdo que alvitram a inclusdo de todos 0s
alunos com deficiéncia nas escolas de ensino regular. Estas autoras acrescentam ainda que
no que diz respeito a concegdes sobre a deficiéncia, ha que ter em atencdo a classificagdo

proposta pela Organizacdo Mundial de Saude (2001), a qual analisa a problematica da
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classificagdo de individuos com alteracGes relativamente a normalidade, como doenca,
condi¢do ou deficiéncia e que perspetiva essa analise em trés niveis distintos: estrutura,
atividade e participacdo. Referem também a utilidade desta proposta no que se refere a uma
nova forma de olhar as pessoas com deficiéncia, deslocando a visdo centrada num modelo
médico para uma visdo socio antropoldgica que analisa a pessoa no seu meio social e avalia
0 seu nivel de atividade e de participacdo em atividades do meio social.

Abordando as mesmas autoras, observamos que as criangas com multideficiéncia
constituem um grupo heterogéneo que apresentam dificuldades muito especificas que
resultam da conjugacdo de limitacbes nas funcbes e estruturas do corpo e de fatores
ambientais que condicionam o seu desenvolvimento e funcionamento. Essas limitacGes
dificultam o acesso ao mundo, reduzindo significativamente a procura de informacdo e
afetando as capacidades de aprendizagem e de resolugdo de problemas. A inexisténcia de
meios de comunicacgdo eficientes que permitam a transmissao e recec¢do de informagéo faz

com que a adequacdo de conceitos e de conhecimentos fique perturbada.

2.2.2 Processos educacionais

Gil (2008) refere que a familia se vé confrontada com determinadas questdes que
tem dificuldade em superar ao tomar conhecimento do nascimento, da suspei¢do de
existéncia de deficiéncia, do diagnostico e de todo o processo educativo de uma crianga com
deficiéncia.

Turnbull e Turnbull (1990, citados por Gil, 2008), destacam trés aspetos essenciais
com que se defrontam os pais:

* a descoberta da deficiéncia decorrer na primeira infancia e o tempo que a
familia aguarda pelo diagndstico;

* a deficiéncia levar a que a familia estabeleca os primeiros contactos com o
meio médico, com 0 meio educacional e com 0s servigos sociais €;

* as expetativas que os pais desenvolvem perante a crianca neste periodo.

Os autores Dunst e Trivette (1988, citados por Pimentel, 1997) propdem um
modelo baseado no construto de suporte social que engloba cinco componentes:

= Suporte relacional — quantidade e qualidade de relagdes sociais;
= Suporte estrutural — carateristicas das redes sociais de apoio;

= Suporte funcional — fonte, tipo, quantidade e qualidade do apoio;
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= Suporte constitucional — conjunto de necessidades sentidas, recursos
disponiveis e congruéncia entre uns e outros;

= Nivel de adequacdo do suporte — medida em que o apoio € sentido como Util e
satisfatorio.

Neste modelo, as carateristicas da familia e da crianca determinam o suporte social,
0S mecanismos de adaptacdo e os comportamentos que permitem fazer face as situacoes
normais e excecionais geradoras de stress. Estes, por sua vez afetam o bem estar da familia,
o seu funcionamento, as interacbes e o proprio comportamento e desenvolvimento da
crianca.

Nunes et al. (2008) escrevem que as visbes sobre a educacdo de alunos com
multideficiéncia foram limitadas pelas carateristicas inerentes a quadros com essa
problematica. Se por um lado, as ofertas da escola ndo se adequavam as necessidades
educativas de alunos com multideficiéncia, por outro, as alternativas educativas que
adequam o0s processos educativos as necessidades destes alunos sdo desconhecidas da maior
parte dos professores de ensino regular que ndo tém, na sua formacdo de base, informacao
suficiente sobre esta problematica.

As autoras referidas anteriormente referem ainda que, a nocdo de que individuos
com deficiéncias severas, nomeadamente com limitagdes cognitivas, podem ser educados
tem vindo a ser desenvolvida mercé do desenvolvimento de abordagens funcionais
transmitidas por Brown et al (1979, citados por Nunes & al., 2008). Estas abordagens
procuram adaptar a pessoa com deficiéncia ao mundo que a rodeia através do
desenvolvimento de capacidades funcionais que facilitem a sua interacdo com pessoas e
ambientes e que desta forma garantam a qualidade de vida.

Nunes et al. (2008) apontam também que as aprendizagens efetuadas na escola séo
suportadas por um conjunto de conhecimentos considerados fundamentais para a vivéncia
futura, designadamente a aprendizagem da leitura, escrita e célculo, assim como as
aprendizagens que permitem um conhecimento mais aprofundado do mundo e uma
constante atualizacdo de descobertas no conhecimento. Para estas autoras, um aluno devera
sair da escola preparado para enfrentar o futuro. Continuam a sua abordagem referindo que,
para que esta passagem pela escola seja eficiente a intervenga@o escolar deverd basear-se num
conjunto de conhecimentos que intuitivamente a crian¢a adquiriu antes de efetuada a entrada

para a escola e que se traduzem em capacidades cognitivas, motoras, sociais e linguisticas.
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Relativamente as aprendizagens incidentais realizadas por qualquer crianga, as
autoras referenciadas indicam que essas criangas, aquando da sua entrada na escola, tém, ja,
um enorme manancial de conhecimentos e praticas que lhe possibilita lidar com novas
aprendizagens e integrar novos conhecimentos de uma forma harmonica e significativa. O
mesmo ndo acontece com a maioria dos alunos com deficiéncia e, nomeadamente, com
alunos com multideficiéncia. As suas experiéncias de vida sdo, em geral, limitadas pelas
suas dificuldades motoras, cognitivas, linguisticas e sensoriais, que comprometem o
desenvolvimento e identificam necessidades as quais a educacdo tem frequentemente
dificuldade em responder.

Pelas palavras transmitidas pelas autoras, compreende-se facilmente que a
aprendizagem incidental, normal na crianga sem problemas, ndo se verifica nas criangas com
multideficiéncia. Tudo o que estas criangas aprendem tem que ser ensinado, sendo da
responsabilidade de todos adultos que com elas interagem, a decisdo sobre o que lhes
ensinar. Serd entdo mediante estratégias educativas adequadas as suas capacidades e
necessidades e com a criacdo de ambientes e oportunidades de aprendizagem adequadas, que
0 educador podera ajudar na proporcionando a compreensdo de tudo o que a rodeia. Sera
assim elementar para 0 sucesso educativo destas criangas a utilizacdo de uma intervencao
pedagdgica adequada as suas necessidades e capacidades, ndo esquecendo as prioridades da

familia.

“As estratégias educativas adequadas a uma crianga poderdo ndo o
ser para outra, dado que cada uma é um ser Unico. E dificil
generalizar a utilizacdo de uma abordagem que seja correcta para
todas, sobretudo quando esta implicado o trabalho em equipa. No
entanto, existem alguns principios que se consideram poder servir de
orientagdo a intervencdo, os quais foram agrupados em trés grandes
areas: os relacionados com a atitude do educador; os relacionados
com o ambiente de aprendizagem e os relacionados com a crianga,
gue se apresentam de seguida.” (Nunes, 2001, p.25)

Nunes (2001) afirma que a educagdo da crianga com multideficiéncia devera
realizar-se através de uma abordagem funcional, incorporada nas rotinas diarias, onde os
comportamentos serdo reforgados e ela mais facilmente pode generalizar os «skills». A
autora afirma ainda que, uma intervencdo de qualidade permite um ensino sistemaético,
baseado nas suas rotinas diarias, exigindo um trabalho em equipa transdisciplinar, na qual a

familia é um elemento indispensavel. Nesta linha de ideias, € fundamental:
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* Seguir as motivacdes da familia, selecionando os materiais e as suas
atividades preferidas;

* Aproveitar as suas iniciativas, motivando-as o mais possivel,

* Envolvé-las numa participacéo ativa nas atividades;

* Implementar estratégias adequadas as suas capacidades e aos seus interesses;

* Integrar os objetivos de diferentes areas a alcancar nas rotinas diarias;

* Considerar as prioridades familiares, em termos dos objectivos a alcancar;

* Recolher e analisar as respostas que as crian¢as déo de modo a determinar a

eficicia da intervencéo.

2.2.3 Inclusao escolar

Correia (2005, p. 7) refere que todas as criangas querem aprender. Refere também
que “Uma escola inclusiva ¢é, assim, uma escola onde toda a crianca ¢ respeitada e
encorajada a aprender até ao limite das suas capacidades.”

Nunes et al. (2008) afirma qua a capacidade de resposta as diversas necessidades
educativas de alunos, independentemente das suas condi¢des a partida, constitui um enorme
desafio para os profissionais que com eles trabalham, particularmente no caso da
multideficiéncia. Isto porque as necessidades de inclusdo desta populagdo vdo muito para
além da inclusdo escolar e refletem-se em todos os contextos de vida nos quais se inserem.
Refere ainda que, ao contrario do que se passa com outros tipos de deficiéncia, onde a
participacdo em sala de aula pode obter sucesso desde que encontradas as adaptacdes e 0s
apoios necessarios, grande parte do que se passa numa sala de aula tem poucas
oportunidades de servir um aluno com multideficiéncia grave.

De acordo com o0s conhecimentos desta autora, a inclusdo de criangas com
multideficiéncia requer alteracdes e acomodagdes especificas ao nivel do curriculo e do tipo
de apoio a prestar, no sentido de garantir que a sua presenga na escola corresponda a
objetivos individualmente adaptados e que 0 seu sucesso seja avaliado em funcdo desses
objetivos. Mais acrescenta que esta inclusdo € um processo de aprendizagem de vida em que
a escola representa apenas um dos varios ambientes onde necessitam de ser incluidos.

Nunes et al. (2008) considera fundamental a redefinicdo da incluséo no que respeita
a esta populacdo, alargando-a para além do espaco da sala de aula de modo a incluir todos o0s
ambientes onde o aluno com multideficiéncia precisa de aprender a viver, para que se possa

envolver em experiéncias significativas e participar nas atividades dos ambientes do seu
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meio social. Refere ainda que as escolas ndo se encontram preparadas para um ensino desta
natureza, isto €, que parta daquilo que cada aluno necessita de aprender em funcédo das suas
deficiéncias, do seu nivel de atividade e das necessidades da familia.

Para Correia (2005, p. 61) “a Escola devera sempre envolver a familia nas decisoes
mais importantes respeitantes a crianca, quer sejam crian¢as com um desenvolvimento
normal quer sejam criangas com NEE.” Realca também que os pais constituem elementos de
suma importancia na planificacdo, execucdo e avaliagdo dos programas de intervencdo dos
seus filhos. Neste sentido, sublinha-se a importancia da participagdo ativa da familia na
educacdo da crianca com NEE.

Na opinido de Nunes et al. (2008) os professores, ainda que especializados,
raramente t€ém formacgao consistente na area da multideficiéncia e a no¢ao de aprendizagem
em contexto natural ndo é um conceito que esteja subjacente as estratégias de ensino da
maioria dos professores. E importante pensar numa educagio que responda a necessidades
de alargamento de atividade e participacdo na comunidade e que facilite essa participacdo
através do provisionamento de instrumentos melhorem a interagdo nos diversos ambientes,
promovendo o sucesso da incluséo.

Sanches e Teodoro (2006, p.72) afirmam que numa escola inclusiva s6 podera
existir uma educacdo também inclusiva, “uma educacdo em que a heterogeneidade do grupo
ndo € mais um problema mas um grande desafio a criatividade e ao profissionalismo dos
profissionais da educacdo, gerando e gerindo mudancas de mentalidades, de politicas e de
praticas educativas”.

Para Nunes et al. (2008) os alunos com multideficiéncia necessitam de uma
educacdo que lhes proporcione oportunidades de apropriacdo de contetdos que ndo fazem
parte do curriculo comum, contetdos funcionais que decorram de experiéncias vividas em
situacOes naturais. Acrescenta ainda que é fundamental diminuir algumas das barreiras que
se colocam a aprendizagem e ao desenvolvimento, adequando o curriculo do aluno para que
este responda as necessidades apontadas. Sobre este aspeto aponta o Decreto-Lei n.° 3/2008
o qual refere que a educacdo desta populacdo escolar se pode processar em unidades de
apoio especializadas, consistindo estas numa resposta educativa especializada desenvolvida
em escolas ou agrupamentos de escola.

A Declaracdo de Salamanca (1994, citada por Nunes et al., 2008) assinala a

importancia de se dar especial atengdo as necessidades especificas destes alunos ja que tém
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0s mesmos direitos que todos os outros da sua comunidade, devendo educados no sentido de
desenvolver as suas potencialidades.

Este autor continua a sua exposicdo referindo que, existem alguns pressupostos e
principios basicos que se deverdo ter em atencdo para assegurar uma educacdo de qualidade
a estes alunos e independentemente das suas capacidades, dificuldades e limitagdes.

e A intervencdo necessita de se orientar para a participacdo e atividade, isto ¢,
orientar-se por modelos centrados na atividade e ndo apenas no
desenvolvimento.

e A abordagem educativa tem que ser individualizada, respondendo as
necessidades da familia e do aluno e organizando-se de forma a dar
respostas a situacdo presente e ao futuro.

e A frequéncia de ambientes de aprendizagem organizados e estruturados deve
constituir-se como a base de toda a intervengdo, proporcionando
oportunidades.

Revela-se assim essencial o desenvolvimento de procedimentos e critérios de
avaliacdo adequados as aprendizagens identificadas nos programas educativos individuais,

para que se possam estabelecer conclusdes sobre o sucesso educativo dos alunos.

2.3 Organizacdo e desenvolvimento de apoios parentais

2.3.1 Breve resenha histérica

Apresenta-se seguidamente e de forma genérica, a forma como o papel dos pais tem
evoluido tal como Santos et al. (2004) descrevem.

Na década de 40/50, os pais das criancas com NEE eram considerados os
responsaveis pela situacdo da crianga. Desta forma os pais sentiam-se culpados, com falta de
confianca e baixa auto-estima que originava dificuldades na interagdo com os profissionais.

A partir dos anos 70, pais e profissionais tomam consciéncia da necessidade da
participacdo ativa dos pais no desenvolvimento de seus filhos e nas tomadas de decisdo
relativas ao trabalho a desenvolver.

Na perspetiva do Modelo Transacional de Sameroff e Chandler (1975, citado por
Santos et al., 2004), a familia € vista como um todo que influencia e é influenciada.
Influencia os seus educandos e outros familiares, para que estes e até a propria comunidade

desempenhem um papel ativo contribuindo para a educacéo da crianga.
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Citando o mesmo autor, 0 Modelo da Ecologia do Desenvolvimento Humano de
Bronfenbrenner refere, dentro desta perspetiva sistémica e ecoldgica, é caraterizado por um
conjunto de niveis ou sistemas ecoldgicos que se apresentam seguidamente.

* Microssistema, que se refere as influéncias entre os diversos membros da
familia ou entre os colegas ou professor/aluno;

* Mesossistema, cingido as interacdes entre dois ou mais contextos como
sendo a familia e a comunidade;

* Exossistema, relacionado com a realidade dentro da qual o individuo nédo se
encontra inserido mas que por ela podera ser influenciado;

* Macrossistema, que engloba os sistemas anteriores, serd assim, o conjunto de
valores e crengas culturais da sociedade, fatores sociais mais abrangentes e
que tém impacto na educacao da crianca.

Ainda de acordo com Santos et al. (2004), quando se pensa a familia, esta ndo pode
ser separada do conjunto de sistemas ecoldgicos referidos anteriormente e que a influenciam
e também ndo colocar de parte o seu papel no processo educativo da crianca.

Este autor remete para a situacdo especifica de Portugal, referindo o Decreto-Lei
319/91, como tendo contribuido para o envolvimento parental das criancas com NEE de uma
forma mais ativa, tanto na continuidade dos recursos a proporcionar a crianga, como também
na elaboracdo, aprovacdo e avaliacdo dos planos, projetos e estratégias de intervencao.

Atualmente, e com base nas informac6es descritas pelo IGE (2011, p.5):

“A entrada em vigor do Decreto-Lei n.° 3/2008, de 7 de Janeiro,
permitiu que Portugal alinhasse as suas politicas educativas, nao
apenas com aquilo que se constitui, hoje, como matéria largamente
consensual no seio da comunidade cientifica sobre esta matéria, mas
também com os principios e recomendacgdes contidos nos diversos
tratados e declaragbes de direito internacional a que o Estado
Portugués esta vinculado em matéria de necessidades educativas
especiais e de ndo discriminacdo em razdo de deficiéncia e salde
(Declaragdo de Salamanca sobre Principios, Politicas e Praticas na
Area das Necessidades Educativas Especiais, 1994, da UNESCO;
Convencéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, 2007, e
Protocolo Opcional, 2009, das Nagoes Unidas).”

2.3.2 OrientacOes para a intervencédo
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Apresentam-se seguidamente Principios Centrados na Familia que foram descritos
por McWilliam et al. (2003) e que sugerem orientagcdes/indicacfes de como se deve

proceder com a familia para que esta saiba melhor apoiar os filhos com multideficiéncia.

* Reconhecer os pontos fortes da crianca e da familia

Segundo McWilliam et al. (2003), o primeiro passo para uma abordagem optimista
é reconhecer e assumir os pontos fortes da familia e aplica-los no desenvolvimento e
implementacdo da intervencdo. Ou seja, colaborar com os pais no reconhecimento dos seus
pontos fortes e das suas capacidades, para que estes consigam usa-los e desenvolverem os
seus conhecimentos e as suas capacidades.

* Responder as prioridades identificadas da familia
Outro aspeto fundamental evidenciado pelo mesmo autor referido anteriormente, é
identificar as prioridades da familia, ou seja, aquilo que a familia considera importante para
os seus filhos e/ou outros familiares. Pretende-se dessa forma “assegurar que as intervengdes
foram concebidas e serdo implementadas de forma a ajudar as familias a conseguirem o que
€ importante para elas, e ndo o que os profissionais julgam ser importante.” McWilliam et al.
(2003, p. 14)
De acordo com Nunes (2001), existem estratégias que envolvem a atitude do
educador e que seria importante referir aqui:
» Desenvolver o seu trabalho com base nas prioridades da familia.
» Ser flexivel na sua intervencdo com a familia, respeitando a diversidade familiar;
» Desenvolver o apoio a familia de modo a facilitar a sua participacdo comunitaria, ja
que esta participagdo tem vantagens para a crianca;

» Ter presente que os pares gostam de partilhar a informacéo.
* Individualizar a prestagdo de servicos
Para McWilliam & al (2003, p. 15), “Cada familia ¢ tnica e os servigos devem ser
concebidos individualmente, a fim de assegurar a melhor opcéo entre as opgdes de servigo

disponiveis e as prioridades da familia.”

* Responder a mudanca de prioridades da familia
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Tal como nos continua a descrever McWilliam (2003), no decorrer do
desenvolvimento e evolucdo de cada ser e de cada familia sdo registadas diversas alteracdes,
sendo, por isso, necessario saber quais sao as suas atuais prioridades, no sentido de melhor

adequar as intervencoes.

*  Apoiar 0 modo de vida da familia

A abordagem centrada na familia, tal como vem sendo apresentada, revela que o
nascimento de uma crianga tem impacto no modo de vida de uma familia e afeta as suas
rotinas diarias. Desta forma, a familia passara por um processo de adaptacdo enquanto se
processam 0s ajustamentos necessarios as novas rotinas. Esta perturbacdo podera ser maior
nos casos gque envolvem criancas com necessidades educativas especiais. Neste sentido, o
objetivo da abordagem centrada na familia é ajudar as familias a encontrar o equilibrio que
tanto desejam e necessitam.

A luz dos ideais transmitidos, “A chave para o sucesso ¢ entender as preferéncias
unicas de cada familia e assegurar-se de que os servigos oferecidos pelos programas sdo
suficientemente flexiveis para permitir que os profissionais déem resposta as diferentes
preferéncias e prioridades.” McWilliam & al (2003, p. 17)

* Intervencgdo centrada na familia

Para além dos autores que tém vindo a ser maioritariamente referenciados neste
ponto do estudo, outros defendem e realcam a importancia do papel da familia.

Para Pereira (1996, p.45), “Uma abordagem centrada na familia, deve procurar,
antes de tudo, desenvolver as capacidades das familias para responderem as necessidades
especificas das criangas com deficiéncia, evitando que se tornem dependentes dos servigos
de apoio.”

Ainda na opinido de Pereira (1996), é importante que os técnicos desenvolvam
capacidades de comunicacao no sentido de estabelecer interac¢Ges positivas com as familias.
Desta forma poderdo “interagir com as familias no sentido de lhes criar oportunidades ¢
meios para poderem aplicar as suas competéncias actuais e desenvolver novas competéncias
no trabalho que desenvolvem, com vista ao crescimento ¢ ao desenvolvimento do seu filho.”
Pereira (1996, p. 46)

Concluindo, o principal objetivo da abordagem centrada na familia é melhorar o

bem-estar de toda a familia. Para isso aponta a importancia de “minimizar o stress, manter
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ou melhorar os relacionamentos entre os membros da familia e permitir a familia que siga,
tanto quanto possivel, o0 modo de vida que seguiria se a crianca em questdo nao tivesse

necessidades especiais.” McWilliam (2003, p. 12)

3. Planificacéo
3.1 Introito

Seguir-se a a apresentacdo de propostas consideradas pertinentes para levar a cabo
0 objetivo pretendido, através da constru¢cdo de um quadro de planificacdo em que se
incluirdo as areas a abordar, respetivos objetivos, descricdo das atividades e estratégias e 0s
recursos necessarios a consecucao das mesmas.
Por Gltimo a explicitacdo dos procedimentos de avaliag&o:
a)Uma avaliacdo dindmica com a apresentacdo de possiveis mecanismos
necessarios para assegurar o desenvolvimento do plano delineado;
b)Uma avaliacdo final mediante a apresentacdo de uma grelha de suporte a
avaliacdo do grau de realizacdo de cada objetivo integrante do mesmo

plano.

3.2 Pressupostos

De acordo com Nunes, C. (2001, p.27), a familia “deve ser o mais activa possivel
no processo educativo, uma vez que a crianga aprende mais eficazmente quando a
aprendizagem € integrada nas actividades de rotina diaria, dadas as suas dificuldades na
generalizacdo de comportamentos.” A mesma autora (2001. p. 27) refere ainda que numa
familia envolvida “é mais facil manter a consisténcia das estratégias e dar alguma
continuidade ao trabalho desenvolvido.”

Encontramos em Gil (2008) que as dificuldades destas familias passam pela forma
como tém que gerir e organizar a sua vida quotidiana o que podera ser agravado se a familia
apresentar um impato negativo, ou seja, se por si s6 a familia se apresentar conflituosa, se
ocorrer uma sobrecarga de trabalho sobre a mée, se existirem conflitos familiares e/ou, se 0s
irmdos ndo participarem no acompanhamento e nos cuidados a ter com a crianga com
problemas, entre variadissimos outros problemas. Por outro lado, existem familias

confrontadas com este tipo de dificuldades mas que conseguem superar e modificar as
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situacOes, desenvolvendo uma rotina diaria significativa e coerente com as necessidades do

seu filho.

Considera-se entdo fundamental a elaboragdo de uma proposta no sentido de

contrariar o problema que foi levantado e que justificou a concretizagdo deste estudo.

3.3 Quadro de planificacao

Este ponto tem como objetivo apresentar diferentes propostas de atuacédo e aferi¢cdo

do impacto da intervencdo, consideradas pertinentes para a melhoria do apoio aos pais de

criancas com multideficiéncia na organizacdo e desenvolvimento dos apoios aos seus filhos.

Nesse sentido, com base nas orienta¢fes para a intervencdo de diferentes autores e

também na opinido dos pais e docentes entrevistados, apresentam-se o Quadro 1 (Quadro de

Planificagéo) e, seguidamente, o Quadro 2 (Grelha de Registo dos Resultados da Intervencgéo).

Quadro 1 — Quadro de Planificacdo

*  Divulgar atividades; sites e
noticias relacionadas com a
multideficiéncia

*  Sensibilizar a comunidade
para a necessidade de apoio as
familias de criancas com
multideficiéncia

*  Partilhar a informagé&o relativa
ao estado e comportamento da
crianca

* Reconhecer a individualidade
das familias, incluindo os seus
recursos e formas de enfrentar a
situacéo

*  Encorajar os sistemas de apoio
informais entre os pais

* Reconhecer e respeitar as
diferencas culturais

Encontros de
reflexao

Areas Objetivos Atividades Recursos
*  Propor a entidades a Formacéo Associacao de Pais
organizacdo de encontros e formagdo | parental; — técnica de
para pais; Convivios: servigo social e
S; -
Aconselhamento psicéloga:

Seguranca Social
Junta de Freguesia
Camara Municipal

AssociagOes e
Instituicdes locais

Comisséo de
Protecéo de
Criancas e Jovens
(CPCY)
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Apoio

* Realizar atividades com as
criancas, libertando os pais para
outras tarefas;

*  Executar diversas tarefas
préticas como recados, compras

*  Dinamizar atividades de
tempos livres para criancas com
multideficiéncia — ATL

* Reduzir o isolamento social
destas familias;

*  Propiciar a partilha de ideias,
sentimentos, opinides, experiéncias e
estratégias de superagéo de
dificuldades

*  Facilitar a colaboragao
familia/ profissionais no
desenvolvimento, implementacéo e
avaliacdo dos programas para a
crianca

*  Implementar programas que
incluam apoio e suporte para a
familia e servicos especificos para a
crianca e familia

*  Delinear politicas e
procedimentos que levem a um
sistema coordenado, flexivel,
acessivel e que corresponda as
necessidades especificas de cada
familia

*  Assegurar a disponibilidade e
adequacdo dos recursos de resposta
as necessidades, identificando e
reforgando a rede social de apoio da
familia e promovendo a utilizacdo de
potenciais redes informais de ajuda

*  Promover o funcionamento
positivo da crianga, pais e familia
através de uma identificacdo das
aspiracdes, projetos pessoais e
prioridades que serdo a base da
intervencdo

*  Aumentar os esforcos para
responder as necessidades, utilizando
o estilo atual de funcionamento da
familia, identificando as suas forcas e
competéncias, dando énfase ao que
esta ja faz bem e determinando as
capacidades especificas que possam

Voluntariado;

Ocupagcéo de
tempos livres;

Servico de
recados;

Reunides
periddicas com
Psicologa e
uma Técnica
de servico
social

Grupo de jovens da
freguesia

Associacdo de Pais
— Técnica de
servico social e
Psic6loga

Junta de Freguesia
Camara Municipal

Associaces e
Instituicdes locais

CPCJ
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promover a mobilizacdo de recursos

*  Aumentar a capacidade da
familia em se tornar independente na
satisfacdo das suas necessidades,
promovendo a aquisi¢do e utilizacdo
de competéncias necessarias para
mobilizar e garantir os recursos
necessarios para atingir os seus
objetivos

Em suma e pegando nas palavras de McWilliam (2003, p. 60), “perceber o que as
familias esperam conseguir e responder as suas preocupacdes e prioridades ¢é a pedra-toque
de uma abordagem centrada na familia.” E um processo continuo assente no
desenvolvimento de relacbes entre familias e profissionais que se baseiam no respeito e
confianca. Requer também um investimento de tempo e energia por parte dos profissionais e
boa capacidade para comunicar e escutar.

Este autor partilha com os leitores algumas dicas que vem assim complementar uma
melhor leitura e compreensédo do quadro anterior:

* Escutar - Dar atencdo ao que os elementos da familia tém a dizer usando
capacidades de escuta verbais e ndo-verbais.

* Refletir sobre os sentimentos - Perceber de modo preciso e com certa
sensibilidade os sentimentos dos membros da familia e comunicé-los
através de linguagem apropriada.

* Refletir sobre o contedido - Reafirmar e resumir o conteldo da mensagem de
um dos elementos da familia ou o contetdo global de uma discusséo.

* Questdes eficazes - Aprofundar o entendimento que tem das prioridades e
facilitar a consideracdo de a¢Ges ou opcBes que a familia queira tomar para
conseguir o que se propde.

Com o objetivo de complementar a resposta ao ponto em desenvolvimento surge
entdo a necessidade de apresentar um instrumento de registo dos resultados da intervencao.
Deste modo, e para a aferi¢do do impacto da intervencdo proposta, podera ser usada a grelha
a seguir exposta em ordem a ser preenchida, em paralelo, pelos dinamizadores do programa

e pelos pais implicados.
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Quadro 2 — Grelha de Registo dos Resultados da Intervencéo

Area

Objetivos

Grau de
CONSecUcao

112|3]4

Aconselhamento

Propor a entidades a organizagéo de encontros e formacdo para
pais

Divulgar atividades; sites e noticias relacionadas com a
multideficiéncia

Sensibilizar a comunidade para a necessidade de apoio as
familias de criancas com multideficiéncia

Partilhar a informacdo relativa ao estado e comportamento da
crianca

Reconhecer a individualidade das familias, incluindo os seus
recursos e formas de enfrentar a situagéo

Encorajar os sistemas de apoio informais entre os pais

Reconhecer e respeitar as diferencas culturais

Apoio

Realizar atividades com as criangas, libertando os pais para
outras tarefas;

Executar diversas tarefas praticas como recados, compras

Dinamizar atividades de tempos livres para criangas com
multideficiéncia — ATL

Reduzir o isolamento social destas familias

Propiciar a partilha de ideias, sentimentos, opinides,
experiéncias e estratégias de superacgao de dificuldades

Facilitar a colaboracdo familia/ profissionais no
desenvolvimento, implementag&o e avaliagdo dos programas
para a crianga

Implementar programas que incluam apoio e suporte para a
familia e servicos especificos para a crianga e familia

Delinear politicas e procedimentos que levem a um sistema
coordenado, flexivel, acessivel e que corresponda as
necessidades especificas de cada familia

Assegurar a disponibilidade e adequacdo dos recursos de
resposta as necessidades, identificando e reforcando a rede
social de apoio da familia e promovendo a utilizacdo de
potenciais redes informais de ajuda

Promover o funcionamento positivo da crianca, pais e familia
através de uma identificacdo das aspiracdes, projetos pessoais e
prioridades que serdo a base da intervengédo

Aumentar os esforgos para responder as necessidades,
utilizando o estilo atual de funcionamento da familia,
identificando as suas forgas e competéncias, dando énfase ao
que esta ja faz bem e determinando as capacidades especificas
gue possam promover a mobilizagdo de recursos

Aumentar a capacidade da familia em se tornar independente na
satisfacdo das suas necessidades, promovendo a aquisicao e
utilizacdo de competéncias necessarias para mobilizar e garantir
0S recursos necessarios para atingir os seus objetivos

Codificacéo dos niveis de consecucdo: 1. Nada conseguido; 2. Pouco conseguido; 3. Bastante
conseguido; 4. Plenamente conseguido
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SINTESE CONCLUSIVA

De acordo com os ideais transmitidos por Correia (2005, p.65), “o papel do
profissional constitui uma fonte importante de apoio no contexto familiar.” O apoio
profissional € uma estratégia fundamental para os pais na forma como lidam com a crianca,

desde 0 momento do diagndstico até a idade adulta.

“Uma escola de qualidade para todos valoriza a diferenga, sendo
capaz de responder a diversidade, isto é, promove a inclusdo,
nomeadamente das criangas e jovens com necessidades educativas
especiais mais complexas.” Esta perspetiva é especialmente
importante na atualidade, isto é, numa altura em que a Escola
“procura levar a cabo um processo de reflexdo e reorientagdo das
suas praticas, perspectivando-as como novos desafios educativos.”
(Nunes, 2001, p.7)

Tal como nos apercebemos pela exposicao apresentada neste trabalho, a chegada de
uma crianca com deficiéncia torna-se geralmente, num momento bastante traumatico e de
mudancas, ddvidas e confusdo. A maneira como cada familia lida com esse evento
influenciara decisivamente na construcdo da identidade do grupo familiar e,
consequentemente, na identidade individual dos seus membros. O prdprio grupo familia
alargada é obrigado a reformular os seus modelos de pensamento e a recriar uma nova gama
de conceitos que absorva a realidade.

Com o nascimento de um filho com deficiéncia, a sua estrutura razoavelmente
estavel, a definicdo de papéis e o estabelecimento de regras, de acordo com 0s seus proprios
valores, exige aos seus membros uma redefinicdo desses mesmos papéis, de acordo com 0s
novos valores e padrdes de comportamento, para se ajustarem ao novo estilo de vida.

Geralmente sdo vivenciadas fases distintas, de negacdo, adaptacdo e aceitacao.

Os pais podem entrar em contacto com a deficiéncia do seu filho de varias
maneiras. Podera ser muito antes de o bebé nascer, quando sdo feitos exames na fase pre-
natal. Mas grande parte das deficiéncias é apenas diagnosticada apds o parto.

Independentemente do momento em que 0s pais entram em contacto com a
deficiéncia do seu filho, e de qudo fortes e maduros possam ser, essa € sempre uma situacao
envolta em muita dor, medo e incerteza. Além da familia, também os técnicos de satde tém

dificuldades em lidar emocionalmente com o diagndstico e a sua transmissdo aos familiares.
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O ideal é que o profissional tenha conhecimento técnico da sua area e que possa ter
uma atitude de empatia com a familia. A familia necessita de ser informada e encaminhada

para providenciar as respostas adequadas as necessidades da situacao.

“«Ser um pai/mée suficientemente bom é projectar-se no mundo da
crianca e simultaneamente tentar compreender 0s seus proprios
sentimentos e objectivos» (Bettelheim, 1987, citado por Beckwith,
1990). Da mesma forma poderiamos dizer que um técnico de
intervencdo precoce suficientemente bom deveria ser capaz de se
projectar no mundo da familia, compreender os sentimentos e
objectivos que a regem e, simultaneamente, compreender 0s seus
préprios sentimentos e objectivos face a situacdo em que € chamado
a intervir.” (Pimentel, 1997, p.161)

Ja McWilliam et al. (2003) afirmam que partir das esperancgas e sonhos dos pais e
dos seus interesses causa grande satisfacdo e ajuda esses pais a assegurar 0 seu empenho em
relacdo a intervencao necessaria e adequada.

Concordo que, partindo das necessidades e expetativas destes pais, do que
necessitam e sonham para o seu filho, todo o trabalho a realizar em torno da crianga com
multideficiéncia e sua familia passara a ser um trabalho mais colaborativo e compreendido
pelos pais.

Tal como refere Pimentel (1997), a nossa atitude enquanto profissionais de
educacao devera ser repensada. Deveremos aprender com e através das familias que fazem
parte do nosso universo educativo e que esperam da nossa parte uma intervencao apropriada

a sua individualidade.

“Também nds temos, frequentemente, uma atitude super-protectora
relativamente as familias com medo de que estas hesitem e falhem,
somos demasiado activos e directivos quando ndo realizam o que
delas esperamos, desistimos facilmente, ou tomamos decisdes em
seu lugar, em vez de as desafiar a usar 0s seus proprios recursos e
tomar riscos. Um pouco de stress e risco da abordagem centrada na
familia pode assim ser a intervencdo necessaria para que as familias
se tornem agentes do seu proprio desenvolvimento.” (Pimentel,
1997, p.161)

Considera-se pertinente apresentar como sugestdes a elaboragdo de uma entrevista
com 0s pais no inicio do ano letivo, de forma a identificar as suas prioridades e conhecer as

suas dificuldades e expetativas. Acrescento ainda a promocao de sessdes de esclarecimento e
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partilha para pais de criancas com multideficiéncia, no sentido de abordar a tematica
partilhando experiéncias e reduzindo a tensdo que possa existir.

Entende-se que o educador devera ter sempre presente que a relagdo com a familia
é muito importante pois, bem encaminhada, trard frutos ao desenvolvimento da crianga, o
que por seu lado tornara a familia ainda mais motivada e participativa, apresentando uma
postura tranquila e com melhores perspectivas para o futuro, ndo s6 da crianca com
multideficiéncia mas também para todos os elementos da sua familia.

As familias de criangas com multideficiéncia sdo sujeitas a um enorme desgaste,
social e economicamente. Precisam de diferentes tipos de apoio que ndo apenas
direccionados a crianca, que os ajude a ultrapassar as dificuldades que, ao longo do tempo,
Ihes véao fazendo frente.

Sdo por vezes, portadores de sentimentos contraditérios de culpa, castigo, protecao
excessiva, rejeicdo, conformismo, suportando assim uma grande carga de emocdes e
sentimentos. Precisam da ajuda de profissionais que se disponham a ouvir e aconselhar.
Precisam de alguém que ajude a aceitar a situacao de seus filhos e a lidar com essa condi¢édo
diariamente. Precisam de encontrar outras pessoas e/ou familias com quem criem lagos de
solidariedade e partilha de informaces e experiéncias. Precisam ainda de uma comunidade
sensibilizada.

A principal preocupacdo destas familias estd relacionada com o futuro. Quem
tomaré conta do seu filho? O que sera dele? Apesar de reunirem todos os esforcos para que

se promova a0 maximo a sua autonomia, sabem que sera sempre dependente de outrem.
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LINHAS EMERGENTES DE PESQUISA

Concordando com Pereira (1996, p.50) sdo conhecidos poucos estudos sobre o
pensamento do professor de educacdo especial em Portugal, acerca das suas praticas ou da
sua sensibilidade e predisposicao face a mudanca das suas praticas centradas na crianga para
uma abordagem centrada na familia. E frequente encontrar professores que colocam
questdes como por exemplo: “Sera que uma abordagem centrada na familia ndo vai reduzir a
qualidade do servico prestado a crianga? Sera que as familias querem e beneficiam com esta
abordagem? Sera que tenho competéncias para desenvolver um trabalho centrado na
familia?”

Outra questdo que se pode colocar encontra-se relacionada com a prestacdo de
técnicos de servico social que estejam integrados em equipas de educacdo especial. Sera este
aspeto satisfatorio para que os fatores relacionados mais diretamente com as respostas
sociais sejam respondidos?

Considera-se importante realizar em Portugal um estudo aprofundado e atualizado
sobre esta mesma tematica no sentido de descobrir se uma abordagem centrada na familia
conduz a atitudes positivas por parte dos pais na sua organizacao e gestdo de recursos de
apoio a familia. Mediante os resultados obtidos, dar-se-ia conhecimento as entidades
superiores de educacdo, saude e seguranca social, sugerindo as alteracGes necessarias de
forma a optimizar os recursos existentes.

Presume-se também pertinente a realizacdo de um estudo aprofundado acerca dos
recursos existentes e sua organica no sentido de clarificar acerca das respostas a maior
preocupacdo dos pais de criancas com multideficiéncia: o futuro. Que medidas adotar?

Quem acolhe estas criancas e jovens em caso de faléncia familiar?
“Ou... ele vive sozinho? Consegue-se governar sozinho? ... Hoje tem a gente e
depois? Onde é que ele fica?”

Pai entrevistado 1

“O futuro. Tentamos ndo pensar muito no futuro mas ...
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Eu acho que toda a gente se preocupa no futuro quando ndo pudermos cuidar
dele...”

Pai entrevistado 2
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APENDICE |

Entrevista aos pais



A) Guido de Entrevista

Contexto: Aconselhamento aos pais de criancas com multideficiéncia no acompanhamento dos seus filhos.

Objetivos gerais: Recolher informagéo sobre:

1.

2
3
4.
5

Conhecimento inicial do problema do(a) filho(a);
. Formas de apoio e sua eficacia;

. Impacto dos apoios nas rotinas diarias;

Sentimentos relacionados com angustia, motivacao e expetativas;

Entrevistado: Pais (Pai e Méae)

. Sugestdes de melhoria das formas de apoio as familias.

Blocos/temas

Objetivos

Formulario de questdes

TOopicos

A - Legitimacéao
da entrevista

e Legitimar a entrevista e motivar o
entrevistado.

e Pedido de colaboracdo/contributos
imprescindiveis.

e Assegurar a confidencialidade dos dados
recolhidos.

e Solicitar autorizagdo para gravar a
entrevista para posterior andlise de conteudo.

Solicitar, tendo em conta os objetivos e as
condicdes de confidencialidade, autorizacédo
para a gravacao audio da entrevista.

Raz0es da entrevista;
objetivos; garantia
de
confidencialidade;
motivacao;
autorizacdo.

B — Reacdo face
ao conhecimento
inicial do
problema do filho

e Recolher informacdo acerca do contexto

em que foi conhecida a problematica da crianca.

e Compreender como encararam a noticia.
e Saber qual a reac¢do da familia e ainda,
de que forma essa reac¢do condicionou 0 apoio

Q1 - Como tiveram conhecimento do problema
do(a) vosso(a) filho(a)?

Médico especialista;
médico de familia;
familiares; por si...

Q2 - Quem os informou? De que forma vos foi
explicado?

Em consulta;
informalmente. ..




estabelecido.
e Identificar os profissionais envolvidos.

Q3 - Tém mais filhos? Com as mesmas
caracteristicas?

Q4 - O que sentiram ao receber a noticia?

Incredibilidade; dor;
tristeza; desilusdo...

Q5 - Como reagiu a vossa familia (nuclear ou
alargada)? S&o apoiados por ela?

Compreenséo;
afastamento; fonte
de apoio...

Q6 - Que profissionais intervieram no

Especialistas,

diagnostico? terapeutas,

docentes...
C - Levantamento e Identificar as orientages recebidas. De  diagnostico
das formas de e Procurar saber se as informacdes (relatorios  clinicos;

apoio e sua transmitidas foram objetivas e suficientes. avaliagdes...);
eficacia e Identificar os apoios e recursos dados e sugestdo de
0s que ficaram em falta. Q7 - Que orientaces e pistas vos deram sobre | encaminhamento

e Saber qual a ajuda que considerou a forma como lidar com a situacéo? para Servigos

fundamental.

e Identificar orientacGes e apoios que
recebe atualmente.

e Perceber se 0s apoios recebidos
correspondem ao que necessita.

e Saber se a familia procura apoio e quem
Ihe presta esse apoio.

e Conhecer, nos processos de organizacéo,
as dindmicas inter e intra-servigos que envolvem
os profissionais que atendem as criangas com
multideficiéncia.

especializados;

esclarecimento sobre
a problematica e sua
evolugdo...

Q8 - Sentiram-se esclarecidos e orientados?

Q9 - Que apoios vos foram dados nessa altura?

Recursos;
informacdes sobre o
diagnostico;
informacdes sobre as
potencialidades e
limitacdes;

gestdo de expetativas




e frustracdes;
acompanhamento,
aconselhamento...

Q10 - De que recursos materiais sentiram
necessidade? Foram cedidos?

Materiais
especificos;
ortopédicos;
auxiliares opticos ou
auditivos; materiais
destinados a
funcionalidade e
autonomia...

Q11 - Das ajudas que tiveram, qual consideram
fundamental para 0 acompanhamento do(a)
vosso(a) filho(a)?

Q12 - Presentemente, que orientacdes e pistas
recebem sobre a forma como lidar com a
situacdo?

Q13 - Que apoios vos sdo dados atualmente?

Acompanhamento
em consultas;
terapias; recursos
materiais;
informacoes;
aconselhamento...

Q14 - Os apoios gque tém correspondem as
vossas necessidades?

Q15 - Se néo, que apoios necessitam?

Q16 - De que recursos materiais sentem
necessidade?




Q17 - Tém condicdes fisicas e materiais para
criar o(a) vosso(a) filho(a)?

Q18 - A quem recorrem mais? Familiares,
profissionais da area da salde ou da &rea da
educacédo?

Q19 - Prestam-lhe ajuda sempre que a
solicitam?

Q20 - Que profissionais colaboram convosco e
com o(a) vosso(a) filho(a)?

Especialistas;
terapeutas; docentes;
auxiliares...

Q21 - Consideram que o apoio prestado é
eficaz? Porqué?

Q22 - Participam nas tomadas de decisdo
relativas ao trabalho a desenvolver com o(a)
vosso(a) filho(a)?

D — Rotinas
diarias

e Saber se a articulagdo com os
profissionais envolvidos facilita a sua vida
diaria.

e Identificar dificuldades.

Q23 - Esse trabalho ajuda-o0s no vosso dia-a-
dia? Vai ao encontro daquilo que necessitam?

Q24 - Que dificuldades sentem em gerir a
vossa vida particular (tempo, espaco)?

Fisicas; materiais;
emocionais...

E — Angustias e
motivacao

e Conhecer medos e angustias.
o Identificar fonte(s) de energia e
motivacao.

Q25 - Quiais sdo 0s vossos medos e/ou
angustias?

Agravamento da
doenca; morte;
acompanhamento na
auséncia dos pais...

Q26 - Onde véo buscar forgas?

Familiares; amigos;
proprios; crengas. ..

Q27 - Como se sentem para seguir em frente?




F — Expetativas
para o futuro

Conhecer as sugestdes propostas para

tornar o apoio mais eficaz.

Nomear expetativas.

Q28 - Que sugestbes propdem para que 0 apoio
a familia seja mais eficaz e por parte de quem?

Q29 - Que expetativas tém para o futuro do(a)
vosso(a) filho(a)? O que sonham para ele(a)?

G - Verificacéo de
gue a informacéo
esta esgotada e
agradecimento

Finalizar a entrevista.
Perguntar se ha ainda aspetos importantes

que os entrevistados queiram realcar.

Agradecer pela colaboracéo e

disponibilidade.

Reforgo de garantia de confidencialidade.

Dar oportunidade para que o entrevistado
acrescente alguma informacéo que considere
pertinente.

Enderecar os agradecimentos pela
disponibilidade manifestada.

Recordar a confidencialidade dos dados
referidos.

Nota: A validacéo da entrevista ¢ feita ap0s a transcri¢do para verificar:

a) Se os entrevistados concordam com o conteldo e se tém algo a corrigir/acrescentar;
b) Se o contedo apresenta informacédo pretendida/necessaria a concretizacdo dos objetivos de investigacao.
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B) Protocolos
- Entrevista 1

- Entrevista 2

Protocolo da Entrevista 1

Entrevista 1
Data: 28/07/2012
E — Entrevistador
M — Mée

P - Pai

E — Como vos havia referido, estou a fazer um trabalho sobre o aconselhamento aos pais de
criangas com multideficiéncia no acompanhamento dos seus filhos. A vossa colaboracdo é
muito importante pois permitird a recolha de informacgdes imprescindiveis. Todos os dados
serdo confidenciais e ndo farei referéncia a nomes de pessoas ou instituicfes. Permitem que

grave a entrevista?

M — Sim. P — Sim. N&o ha problema nenhum.

E — Podemos entdo comegar?

M — Sim. P — Sim, sim.

E - Como tiveram conhecimento do problema do(a) vosso(a) filho(a)?

P — Deve ter sido no fim da gravidez.
M — Talvez.
Ainda ndo tinha nascido. Ja foi numa
ecografia que fizeste e depois foste a
Leiria para rectificar...

Ja tinhaum...
Um quisto. Apareceu um quisto que é
aquele carogo no pescoco.

A partir dai...
E esse médico na altura quis verificar
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Depois dele nascer. Depois dele nascer é

que...

melhor. Quis rectificar-se melhor. Ela fez
uma eco em Coimbra e depois mandou
passar no consultorio dele ali em Leiria
para verificar melhor, para se aperceber
melhor. E foi a partir dai. Em Coimbra ja
vinhamos com aquela ideia. Ja foi perto
do fim da gravidez.

Jé foi perto dele nascer.

E - Quem os informou? De que forma vos foi explicado?

M — O médico disse logo no principio da
gravidez quando foi detetado que ele
devia vir com mas formacGes por causa da

gravidez. Mas ndo sabiam bem o qué.

Depois comecei a ser seguida em
Coimbra. L& comegaram logo a ver. Todas
as semanas era uma equipa medica
comigo, todas as semanas ndo, todos 0s
meses era uma equipa médica que me via.
E entdo, ia crescendo sempre, ia...

O normal, uma gravidez normal.
Comecaram a ver que tinha problemas de
coracdo e para o fim é que eles viram

bem, que ia ser pequenino...

P — Foi o médico.

O Dr S

comecou a ver pelo coracdo, ele ja notava

(ginecologista/obstetricia)

alteracdes.

Crescendo mas era o normal.

Isso ja foi depois dele nascer. Foi a

genética na altura da nascenga...

O Dr. C viu logo o problema do coragéo e
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Foi antes que tu até perguntaste se ele era

anao.

A genética.

viram logo...

Antes de nascer até fomos chamados a

uma enfermeira, uma  enfermeira
preparada para isso, com certeza. Levou-
nos para uma sala para falar sobre...
Sobre a genética, falar sobre o ... agora
ndo me recordo. Pronto, levou-nos para
uma sala e fez um desenho e explicou dos
cromossomas, que faltava aquele para se
juntar aquele e mais ndo sei qué. Portanto
ela comecou logo a explicar e a dar a

entender o que é que se ia passar.

E - Tém mais filhos? Com as mesmas caracteristicas?

M — Sim. Nao, é saudavel.

P — Sim, mais um. Nao.

E - O que sentiram ao receber a noticia?

M — Como ja estdvamos mais ou menos

preparados...

Ja ndo foi...

Se calhar até estava a espera ainda de

pior.

Ainda estava a espera de pior.

P — J& ndo foi aquele impacto...

mas ficamos... eu fiquei...

Pois.

Mas no inicio, nessa altura é que eu fiquei
assim um bocadinho... ainda cheguei...
isto agora a falar a sério, ndo interessa...
hoje pronto, esta c& estd ca e pronto

acabou. Nao tem nada a ver uma coisa




com a outra mas eu cheguei a dizer “Sr Dr
se for um problema grave eu nao tenho
possibilidades depois para... se houver
possibilidades de fazer isto assim e
assim.” E ele disse-me assim: “olhe, o
caso que é ndo € para esses casos. Ha uma
lei mas o caso que € essa lei ndo o

permite.” Ai fiquei descansado que nao

era grande coisa ndo era nada por ai além.

E - Como reagiu a vossa familia (nuclear ou alargada)? S&o apoiados por ela?

M — Sim, sempre fomos.

P — Muito bem. Nunca tive nada assim...
pelo contrario. Muito apoiados pela

familia.

Mesmo a tia... ele gosta muito de ir para a
tia. Isso ai ndo ha, a familia sempre

apoiou.

E - Que profissionais intervieram no diagnéstico?

M — Logo desde a gravidez. A primeira
ecografia foi feita antes do tempo, foi logo
0 médico que a marcou. A partir dai, da
ecografia que fiz e viram que ndo estava
bem é que foi para Coimbra e ai foram

sempre 0s mesmos.

Ja durante a gravidez foi ele. E depois a

nascenca, foi ele.

P — A partir da nascenca foi sempre o
mesmo cardiologista. Ele é que foi la a

nascenca.

E depois acompanhado com ele, o0s

médicos das outras especialidades.

Cardiologia e outras especialidades.




Cardiologia, genética...

E era s6. Em Coimbra era s6. Depois é
que comecou a aparecer dos dentes,
estomatologia, a médica de pediatria que
devido ao problema de coragédo
aconselhou que nenhum outro médico
podia mexer nos dentes. Aconselhou a
fazer a estomatologia em Coimbra e como
tinha la cardiologia, ficava tudo no
mesmo. E depois ndo sei como é que
passou, se foi na cardiologia ou ndo, é que
se foi numa consulta de endocrinologia,
do crescimento, das hormonas, esta a levar
todos os dias uma injeccdo por causa do
crescimento. Portanto agora a do
crescimento, estomatologia, cardiologia e
vai ter também a de genética e a de
ortopedia que vai passar agora de Leiria
para Coimbra. Ja estou a espera de uma

consulta para Coimbra.

E - Que orientacdes e pistas vos deram sobre a forma como lidar com a situagdo?

M —

P — Isso foi aqui a pediatra. A pediatra, a
Dr A é que comecgou a dizer como é que
estas criangas eram, comecou a informar
do que é que se ia passando, 0 que € que ia
fazendo. Conforme vai andando o
crescimento vai sendo homenzico e vai-se
vendo...Pronto, foi dando as indicagOes

de como ia ser o desenvolvimento dele.

E - Sentiram-se esclarecidos e orientados?

Xi



M — Sim.

P — Em principio estou esclarecido.
Mesmo que haja uma davida... Mesmo na
consulta de genética... s6 precisamos de
consulta de genética por volta dos 14
anos, mas se tivermos duvidas de alguma
coisa, marcamos consulta a qualquer
momento se precisar de consulta para
qualquer aconselhamento. Mas para agora
estamos orientados, estamos mais ou

menos orientados sobre 0

desenvolvimento dele.

E - Que apoios vos foram dados nessa altura?

M — Terapias, piscina...

Fisioterapia.

P — Os apoios... conforme a médica foi
falando, foi havendo as tais terapias,

a piscina foi logo desde pequenino para
desenvolver 0S mausculos, a
psicomotricidade, psicologia, terapia da

fala, fisioterapia logo do principio

E - De que recursos materiais sentiram necessidade? Foram cedidos?

M — Né&o foi preciso nada de especial a
ndo ser cal¢ado ortopédico...

Sim, sim.

Davam uma parte.

P — Em parte eram cedidos. Pelo hospital
de leiria e outra vez aqui na seguranga
social, uma vez fomos falar, deram para
umas talas também. Nunca é tudo, mas

sempre € uma ajuda.

Dao sempre uma ajuda, ndo era tudo.
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E - Das ajudas que tiveram, qual consideram fundamental para o acompanhamento do(a)

vosso(a) filho(a)?

M — Ele precisava de todas elas.

Também foi importante aquele apoio que

ele teve aqui em casa quando era bebé.

E ela j& vinha aqui desde bebé.

P — Foram todas.

N&o pode ser uma separada das outras.
Precisava delas todas. Ndo posso dizer se
precisava mais disto ou daquilo.

Ah pois teve. Teve aqui um apoio em
pequenino. Ainda era bebé. Ndo andava
ainda sequer. Ele comecou a andar com

quatro anos.

E - Presentemente, que orientacOes e pistas recebem sobre a forma como lidar com a

situacéo?
P — E igual mais ou menos. Aquilo que se
tem hoje € o0 que se teve no principio.
Esclarecimentos. ..

M — E isso.

E - Que apoios vos sdo dados atualmente?

M — Havia ajudas para as despesas das

P — Atualmente sdo menos. Quer dizer,
ele tem 0s mesmos apoios, nos é que
temos menos. Dantes ele ia para Leiria ou
Coimbra para uma consulta e tinhamos
sempre um apoio, pagavam uma parte dos

quilémetros.
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viagens.

Apoios em especialistas...

Tem as consultas da especialidade.

Os apoios é igual, as ajudas econémicas é

que retiraram.

Pois havia uma ajuda, como se fosse uma
viagem de autocarro. Pagavam o bilhete,
mas como iamos no Nnosso carro, esse
valor j& dava por exemplo para portagens.
N&o pagava o gasdleo mas dava para as
portagens. Era o mesmo valor do
autocarro. E isso foi tudo retirado.

Por isso € que eu digo, 0s apoios que ele
tinha, tem na mesma. A gente é que nédo
tem apoio nenhum.

As consultas, tem tal e qual. Dantes
comia-se um pao e agora come-se metade.

E uma maneira de falar...

E - Os apoios que tém correspondem as vossas necessidades?

M — Sim, eu acho que sim.

Se continuar a ter estes.

P — Em principio, tudo o que é terapias e
assim, tem. N&o falta nada. Mesmo do

hospital, tem tudo o que € necessario.

Se continuar com estes e que nédo lhos

tirem, vai-se vivendo.

E - Se ndo, que apoios necessitam?

M —

P_

E - De que recursos materiais sentem necessidade?

M — Néo.

P — Que a gente veja que ha necessidade,
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ndo. Eles ndo dizem nada, é porque nao é

preciso.

E - Tém condicdes fisicas e materiais para criar o(a) vosso(a) filho(a)?

M — Até ver...

Até ver, vamos levando.

O dia-a-dia.

P — Até ver, vai-se andando. Agora daqui
para a frente ndo sei 0 que € que isto vai

dar.

Vai-se andando. Quando ndo der, olha.
Faco como muitos, se calhar deixam-nos
escondidos... Foi uma coisa que eu tive
sempre, gracas a Deus, foi nunca
esconder. Vai ao café comigo. Vai onde
for. As compras. Mas ha muita gente se
calhar, com problemas e escondem-nos
dentro de casa, ndo tém possibilidades.
Gracas a deus, estivemos na Suica.
Arranjamos alguma, foi feita a casa com
dinheiro de l&. Se ndo juntdssemos alguma
coisa também ndo a tinhamos. E agora

vai-se vivendo...

Que ndo podemos viver ricos, nao. Mas
também pobres, pobres... Nao podemos

gue vivemos pobres. Vai-se andando.

E - A quem recorrem mais? Familiares,

educacgéo?

profissionais da area da saude ou da area da

M — Sim, é mais da saude. A familia
também, quando precisamos de ir a algum

lado que ele ndo possa ir, fica com a

P — Aos da salde.
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minha irma.

E -Prestam-lhe ajuda sempre que a solicitam?

M — Sim.

P — Sim, sim. Ndo temos tido queixa
nenhuma. Mesmo a pediatra que ja estd
reformada, atende-o  sempre  que
precisamos de alguma coisa ou temos

alguma davida.

E - Que profissionais colaboram consigo e com o(a) vosso(a) filho(a)?

M — Sim, tem sido sempre 0S mesmos.

P — Os mesmos desde que nasceu.

E - Consideram que o apoio prestado é eficaz? Porqué?

M — Eu acho que sim.

Esta a desenvolver...

P —Sim.

Pelo que eu vejo do desenvolvimento

dele.

Daquilo que eles me disseram no
principio, eu até acho que ele estd muito
bem. Até estd mais que aquilo que me
disseram no principio. Pelo que disseram
e que eu vejo. Eu pensava que era uma

coisa mas ndo, afinal é outra coisa.

E - Participam nas tomadas de decisao relativas ao trabalho a desenvolver com o(a) vosso(a)

filho(a)?

M — Sim...quando € preciso.

P — Sim.

E - Esse trabalho ajuda-os no vosso dia-a-dia? Vai ao encontro daquilo que necessitam?
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M — Sim, sim.

P — Vai, vai.

E - Que dificuldades sentem em gerir a vossa vida particular (tempo, espaco)?

(ri)

M — As vezes o tempo ... correr para ali e

para acola.

Vai-se fazendo.

Pois nao.

S6um a...

O ano passado fomos la trés tardes.

Depois também... agora estes também ¢

P — As vezes é complicado. (ri)... O

espaco nao.

Pois, hoje ¢ para ali, amanhd ¢ para acola.

E assim a vida.

Se eu ndo tivesse uma pensdo da Suiga...
se eu fosse obrigado a trabalhar todos os

dias, eu ndo podia fazer aquilo que fiz.

N&o, isso digo-lhe ja que ndo. Se fosse
obrigado a trabalhar todos os dias para
governar a casa, para ter um salario em
casa, ele ndo era nada como esta. Nem por
sombras. E que nem podia ser. N&o podia
andar a faltar praticamente duas trés vezes
por semana ao trabalho. Depois é Leiria,
depois € para Coimbra, depois € esta
consulta, daqui a oito dias tem que se ir
para Coimbra outra vez, dali a duas ou
trés semanas tenho que ir a Coimbra outra

vez. Era complicado.

O tempo para nds € pouco. Para a gente
ndo ha. Entdo que tempo é que a gente
tem? Ir a praia... nem a praia. L4 posso ir

uma vez ou outra...
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qguando eu tenho mais trabalho. E ainda
bem. E depois olha, é quando ha um

bocadinho 14 vamos mas...

Quando ha um bocadinho durante a
semana Vvai-se dar uma volta até Ia.

Tambem precisa. Mas o0 tempo é pouco.

E - Quais sdo 0s vossos medos e/ou angustias?

M — Tem possibilidades para isso?

Se tiver...

Era um lar.

P — Ai isso, medos ha muitos. J& pensei
muito nisso... E o dia de amanh4. Qual é
o futuro dele? ... Onde ¢é que ele fica? ...

Como é que &, o irmao toma conta dele?

Ele tem possibilidades para tomar conta
dele?
Ou... ele vive sozinho? Consegue-se
governar sozinho? ... Hoje tem a gente e
depois? Onde é que ele fica? Tenho
pensado muita vez. Tenho pensado muita
vez e ja tenho falado na APPC. Dantes até
havia 14 umas reunides sobre isso. Havia
& um que tinha uma crianca ja grande e
arranjou 1a qualquer ... ndo sei... onde ...
um lar, diz que aquilo € um luxo. Diz que
aquilo era do tipo de um hotel e ja sabe
para onde € que vai. SO que também deve
ser gente... ndo sei como € que € mas ...
Vai-se andando o dia-a-dia... Eu ja
pensei. Eu penso muita vez. Hoje é hoje.
Amanha é amanhd&. Depois logo se Vé. Se
eu ndo tiver ca, depois ja ndo me chateio.

N&o vale a pena andar a pensar. Se fui, ja
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Vamos pensando.

ndo me estou a chatear. Mas agora daqui
até 14, até eu ir... penso nisso. E esse o

meu medo é esse.

E - Onde vao buscar forgas?

M — As vezes pensando noutros piores

que ele.

Pois ¢, é isso. As vezes quando eu vejo
pessoas muito em baixo, que eu vejo que
ndo tém grandes coisas, penso, olha ha
quem esteja pior. Penso sempre em quem
esteja pior. A gente vé outros piores. Vé

outras pessoas...

Tém que andar sempre com eles ao colo.
Sempre numa cadeira de rodas. Sempre a
fazer-lhe tudo.

(ri)

P — Também, também. Ha casos bem

piores. E bastante.

A gente |4 vé. Ha criancas que nem se

sentam. E gue nem se sentam.

Vai-se andando o dia-a-dia. Nem vale a

pena estar a pensar nisso. (ri)

E - Como se sentem para seguir em frente?

M — Um dia de cada vez.

Um dia de cada vez. Exatamente.

P — E como eu digo. E nfo pensar muito

nisso e andar para frente no dia-a-dia.

Um dia de cada vez.

E - Que sugestdes propdem para que o apoio a familia seja mais eficaz e por parte de quem?

P — O que ¢ que sugere... Estava a pensar
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M — No CRIF tém essas coisas la.

Tém.

um pouco para o futuro. O futuro por
exemplo, havendo uma casa que fosse da
junta ou que fosse do estado para estas
criangas. No concelho ha-de haver muitas
também. Umas por isto outras por aquilo.
Haver por exemplo, uma escola de
aprendizagem  para  estas  criangas
especificas e dentro dessa escola, haver
um trabalho para depois esse trabalho ser
remunerado com a venda daquilo que eles
faziam. Pronto, uma escola especifica para
essas criangas do concelho, em que essa
escola desse um apoio, uma aprendizagem
de ... ou canalizador, ou carpinteiro, ou
cozinheiro, ou o que fosse. Desse uma
aprendizagem. Em que essa escola depois
daquilo que eles faziam, fosse vendido e
Ihes desse uma remunerac¢do. Pronto. Uma
remuneracdo do trabalho que eles
fizessem. O trabalho deles era aquele. Era
ali dentro da escola. Co oficinas. E podia
até haver uma firma ca fora que pagasse.
Isso era um apoio grande para eles. Eles
estdo no colégio até ao 9° ano e saem dali
sem saber nada. Qual é o apoio que lhe
vao dar, o que é que eles sabem fazer?
Nada. Havia de haver esta instituicdo em
que eles produzissem alguma coisa. E

depois era o trabalho deles.

Nao sei.

Mas que esse trabalho fosse remunerado.
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Que tenham gosto em trabalhar para
serem remunerados. Que tivessem um
incentivo. Se um dia mais tarde tivessem
melhores condigdes, podia ser uma firma
até mesmo pela Camara, um intercambio

entre a escola e a varias firmas.

E - Que expetativas tém para o futuro do(a) vosso(a) filho(a)? O que sonham para ele(a)?

M - Vejo-o a fazer coisa pouca. (ri)
Computador. E acho que um dia s6 isso é

que ele...

Computador, ver televisao, mais nada.

P — E isso que eu disse. E isso que estou a
dizer. Era que houvesse essa escola em
que, amanha ou outro dia, ele pudesse sair
de |4 e encaixar nessas firmas que

tivessem esse intercambio com a escola.

E o computador, para ele é so

computador.

Vai ao café com o pai um bocadinho...

Tém alguma a acrescentar?

M — Néo.

P — Nao. Estéa tudo dito.

Nota: As respostas dos entrevistados estdo em colunas separadas dado que se registou grande

simultaneidade nas suas respostas.
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Protocolo da Entrevista 2

Entrevista 2
Data: 15/08/2012
E — Entrevistador
M — Mée

P - Pai

E — Como vos havia referido, estou a fazer um trabalho sobre o aconselhamento aos pais de

criancas com multideficiéncia no acompanhamento dos seus filhos. A vossa colaboracao é

muito importante pois permitird a recolha de informacfes imprescindiveis. Todos os dados

serdo confidenciais e ndo farei referéncia a nomes de pessoas ou instituicdes. Permitem que

grave a entrevista?

M — Sim, claro. P —Sim.
E — Podemos entdo comegar?
M — Sim. P —Sim.

E - Como tiveram conhecimento do problema do(a) vosso(a) filho(a)?

M — Foi aos 4 meses, 0 G comegou com
uns movimentos, comegou a ter uma
reacao que eu achei fora do vulgar. Fomos
ao médico e por acaso na consulta teve
umas nuances que eram as tais
convulsdes. Comecou a ter o0s tais
movimentos mas mais fortes e mais

tempo. ..

...ficava roxo... ele...pronto. A doutora
deu-me um raspanete porque eu havia de
ir com ele para as urgéncias e ndo para ali.

Eu ndo sabia o que era uma convulséo,

P — Foi aos 4 meses...

Eram os espasmos, ele ficava...
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nunca tinha visto apesar dele, quando ia as
consultas de rotina até aos 4 meses, as
vezes ele tinha uma reacdo que parava o
olhar. E a médica tinha dado uma cartinha
para ir com ele as urgéncias. Chegavamos
ao hospital, estava tudo bem, ja tinha
passado tudo e voltdvamos para tras. Mas
aquela que tinha sido mais forte e mais
tempo, foi no centro de saude. Mandaram-
me outra vez uma carta para ir a L. Esteve
internado dois dias e meio em L. Nesse
espaco de dois dias e meio foi 1a uma
neurologista que era a senhora que ia la
fazer as consultas de neurologia, ainda
hoje é a médica dele. Foi numa 5%eira e
disse: na 5%feira quero ver este menino em
C. Entdo na 42 o G foi para C comigo e
teve 14 duas semanas e meia mais ou
menos. Teve muitas convulsdes e ia tendo
mais mais e mais até acertarem com a
medicagdo... pronto para controlar, foi um
bocado dificil. O primeiro passo foi esse.
Se bem que nunca me disseram que ele
ia... Eu ndo esperava, nem me disseram
nem eu esperava que fosse assim... eu

pensava que fosse uma coisa qualquer...

... que logo passasse. ... Depois fiquei em
casa com ele dois anos, mais ou menos
dois anos. Foi o tempo até o pdr no
infantario. Mas até ai andei a tratar de
montes de papelada que era precisa que eu

nao sabia... era assim: falta este papel tal

Uma coisa  passageira.

esperava... que fosse assim tao...

Ninguém
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e eu ia levar esse papel, mas falta este e eu
andava sempre para tras e para frente com
papelada para a seguranga social. Nas
consultas iamos pedindo sempre 0s papéis
qguando ia as consultas quando fazia o
mesinho, as consultas de
desenvolvimento. Eu ndo esperava que ia

ser a situagao tao...

... foi um bocado delicado porque ... ndo
estava a espera de tal situagdo... ndo sabia
como lidar com ela... ndo nos fomos
preparados porque... pensamos sempre
gue acontece a um vizinho, um amigo e
ndo acontece a nds, ndo €& Connosco.
Depois na seguranga social iam pedindo
papéis, quando for a consulta peca o

papel... eram sempre mais papéis...

Mas, além das mazelas... ¢ assim, quando

eu comecei... levava papéis, levava

papéis, levava papéis... quando eu
cheguei do consultério da médica pediatra
a seguranga social, a senhora... eu acho
que pensava que ja tivesse mais adiantado.
Ela disse: “Ah o menino ¢ mesmo
deficiente.” E eu fiquei perdida porque eu
ndo estava a espera, eu nao sabia... Pronto

foi muito dificil. Se calhar era eu que nédo

. ndo imaginavas que ia ser a situagdo
como foi. Pensavamos que era uma coisa
que fosse passando até que houve uma
altura, quando ela disse que era um
sindrome de otahara, que era uma doenca
rara. Quando a médica nos disse iss0O

entdo foi...foi...foi complicado.

Foi nessa altura que disseram que ele iria

ficar com mazelas para o resto da...
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queria que fosse tanto... percebe? Mas
nunca ninguém tinha dito: “ele vai ficar

assim, desta maneira ou daquela”...

E - Quem os informou? De que forma vos foi explicado?

M — foi a pediatra e a neurologista ai ja

perto do ano...

Eu ainda hoje, se calhar por... ndo sei...
se calhar com medo do que vou encontrar,
ndo sei, ainda nunca fui pesquisar nada
sobre isso. Houve uma amiga que o fez.
Uma amiga minha que o fez antes de ele
ser baptizado e... na altura, andamos a
fazer uma novena e... se ndo fizesse bem,
mal também ndo fazia. E depois... ela
disse-me que este sindrome era um
bocado delicado. Era tirou montes de
papeladas da internet e eu comecei a ler,

mas li coisas tdo negras, tdo dificeis que

P — ... foi antes do ano porque foi quando
nos o resolvemos baptizar. Foi antes do
ano.

Houve uma vez uma altura em L. que uma
médica que nos disse... uma médica nao,
foi uma enfermeira. Foi uma enfermeira
acho eu... que disse para a gente
aproveitar, quando a gente lhe disse que
era o sindrome de Otahara, a gente estava
um bocado em baixo e ela... uma médica
disse para a gente aproveitar em
pequenino todos os momentos bons... foi
assim uma conversa gue nos chocou muito
nessa altura. Ele ainda n&o tinha uma ano,

Li.
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eu desisti e fiquei com os papéis na gaveta
montes de tempo. Mas uma vez falei a
médica e ela disse que ndo tinha que ir ler
porque nem todos 0s casos sdo iguais e
cada caso é um caso. Entdo, como eu li la
coisas tdo complicadas, eu desisti e ndo

fui pesquisar mais.

E — E a pediatra explicou?

M — Explicou... se bem que, uma coisa
que a mim me surpreende, € que Vvao
dizendo as coisas sempre pior, pior, pior e,
gracas a Deus vai indo, devagarinho vai
indo para a frente.

Se calhar até é por isso que eu evito de ir
ver. Para estar a ver coisas que se calhar

vou ficar mal outra vez.

Desde os 4 meses até agora, houve
ocasifes em que o G, ia crescendo mais e
a medicacdo jA ndo estava a resultar.
Entdo, quando eu me apercebia que ele
estava a ter

aquelas reacgdes mais

estranhas, ainda ndo eram aquelas

convulsdes tdo fortes porque ainda estava

... piores

Tanto que ela disse. ..

Tanto que a médica ficou surpreendida,
entre aspas, com o desenvolvimento dele
porque ele foi sempre tendo melhorias
desde que ele entrou la com as
convulsdes, foram sempre retirando as
doses, tanto que as doses... o que ele toma
para as convulsdes ¢ uma dose minima,
muito pequena. Nas andlises que ele fazia

ja ndo acusava nada.
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a tomar medicagao...

... pois ndo eram aquelas convulsdes tao
fortes porque estava a tomar medicacao,
mas a medicacdo também néo estava a dar
o0 devido efeito. Entdo ai, ia com ele a L.,
ajustava-se a medicacdo, fazia analises,
voltava para casa, dai a pouco tempo ja
estava bem.

Agora, para ai ha um ano...

. ele parava o olhar e ficava fixo numa

coisa qualquer...

Ja ha mais de um ano... e a doutora diz

que ia pensar em retird-la por completo.

E - Tém mais filhos? Com as mesmas caracteristicas?

M — Sim, uma.

N3o.

P —Sim.

E - O que sentiram ao receber a noticia?

M — (olhos brilhantes e a lacrimejar)

P — Foi um balde de 4gua fria... para nos
os dois mas ela andou muito tempo...
muito tempo... em que ¢ dificil a gente
aceitar. O que é que a gente fez mal?
Onde ¢ que a gente falhou? ...Mas... eu
acho que o tempo também ajuda... a
curar... acho que o tempo ndo, ¢ mesmo o
tempo que ajuda a gente a curar. E hoje se
me perguntarem, é 0 nosso amorzinho. E
guase como uma crianga normal apesar de

ser muito diferente. Mas custou muito a

aceitar no inicio. E mudou ... mudou a
vida do casal, da casa, mudou
completamente.... Mudou tudo. Mudou
tudo, de uma certa forma, porque

praticamente ndo deixamos de ir a lado
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As vezes sim.

(lagrimas nos olhos)

nenhum por causa do G mas, vivemos em
fun¢do do G...

E complicado.

E - Como reagiu a vossa familia (nuclear ou alargada)? Sao apoiados por ela?

M - Na altura, ndo sei muito bem
explicar, mas sei que tém ajudado muito.
Se calhar foi complicado para os que estdo

mais perto... para todos foi mas...

P — Eu como ndo tenho pai e mae, sO
tenho irmaos e ndo vivem aqui perto. Nao
foi uma noticia como nos a recebemos,
eles foram sabendo alguns pormenores.
Mas da parte dela, ndo podiamos ser

mais. .. apoiam-nos muito.

E - Que profissionais intervieram no diagnostico?

M — Pediatra, neurologista. E a pediatra

aconselhou-me a inscrevé-lo numa
instituicio. Eu ndo sabia o que era,
perguntei a opinido dela, se ela achava que
era gratificante, o que ela achava para ele,
para as necessidades dele. E ela disse que
sim.

E pronto, inscrevemos o G, com a ajuda
dela, claro, com os relatérios dos médicos.
Estivemos algum tempo a espera. E
depois quando o G foi chamado fomos a
uma reunido para conhecer 0S
funcionarios. Marcaram um dia para ele, a
hora e tudo e pronto. Ficou integrado la.
Comecou a fazer fisioterapia... Entretanto

eu, com muita insisténcia da terapeuta,

P_
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que eu achava que ela ndo devia ser mée.
O G fazia convulsdes la de to contrariado
que estava e eu acabava por me Vvir
embora, e a terapeuta é méde. Mas eu
pensava gque ndo devia ser! E gracas a
deus, ainda bem, devo-o a ela. Com tanto
esforco... Ela depois teve que se retirar, o
G foi acompanhado por outra terapeuta. E,
guando ela voltou, achou que o G ja ndo
precisava de fisioterapia. Porque ele ja
tinha estrutura suficiente para poder
caminhar. Faltava-lhe assim um clic.
Entdo, foi para a psicomotricidade e
piscina. E a piscina até foi bom porque
ele, como néo tinha controlo do tronco,
quando entrava na piscina entrava agua
para a boca e tinha aquela impressdo e
levantava-se. A piscina foi muito boa. O
ano passado... o G tem prazer em estar na
agua mas ndo colabora com as tarefas.
Esteve 14 na piscina em L. mais ou menos
3 anos e no ano passado numa reunido, a
terapeuta achou... pediu a minha opinido,
perguntou se eu estava aborrecida de
retirar o G por uns tempos porque ele ndo
estava a colaborar. Ndo agarrava a bola,
ndo fazia nada do que a terapeuta dizia. E
eu fiquei um bocado triste porque eu
pensei assim, € uma coisa que ele tem
prazer de fazer. Entdo, na escola falei com
a educadora e ela disse: vamos ver o que
se pode fazer e falou com a professora do

apoio. Conseguirdo p6-lo nas piscinas
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através da escola, no CRI. O espaco €
mais pequeno, € mais baixo e também os
exercicios sdo diferentes. Depois comegou
a fazer, j& ha uns anos hipoterapia. Eu
cada coisa tem

Tudo

acho que cada coisa...

contribuido. Tudo ajuda. tem

ajudado muito.

E - Que orientacdes e pistas vos deram sobre a forma como lidar com a situagédo?

M — Nao queremos mal a ninguém mas
infelizmente, ha situagdes... se a nossa
ndo € boa, ainda ha piores que a nossa.

Antes disso tivemos o0 apoio da
intervencdo precoce mas ndo ajudou
muito. N&o gostei. Foi das coisas que eu
achei se calhar menos gratificantes. N&o
digo que ndo seja bom mas, para mim,

pessoalmente, ndo deu resultados.

P — O primeiro passo foi tentar inscrever
na associacdo APPC, ficar a conhecer um
pouco daquele mundo dos deficientes...
porque até para nos, quando come¢amos a
frequentar, até para a gente foi bom
porque a gente via, a0 mesmo tempo,

casos piores...

Mas foi bom para n6s também.

E - Sentiram-se esclarecidos e orientados?

M — No principio tinha muitas

perguntas...

P — Muitas duvidas, muitas perguntas.
Muitas perguntas. Perguntas essas que as
vezes néo

eram respondidas...

claramente... mas...
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A neurologista é assim uma pessoa se
calhar j& um bocado... esta ja tdo
acostumada com estas situacbes que
certamente para ela é normal. Para mim

ndo, para mim ndo é normal.

E muito fria. Ela diz o que tem a dizer e
acabou. Preto é preto, branco é branco e
pronto. E eu cheguei a um ponto que
pensei assim: faco esta pergunta ou nao
faco? Ela chegou a dizer que eu néo tinha
interesse na situagdo do menino. E eu
pensei assim: eu ndo lhe pergunto. Vou
estar a levar sabonetes destes, eu ndo lhe
pergunto. Eu cheguei a ter... ja estou ha 4
anos e tal na APPC e, com algumas
terapeutas, aquilo é quase uma familia. E
estamos tdo a vontade que eu as vezes
dizia: O terapeuta passou-se isto assim
assim. O mée, a doutora é mesmo assim!
Pois, a doutora € mesmo assim, mas o
filho € meu!

Agora ja estou mais a vontade com a
médica mas ao principio foi um bocado
complicado. As respostas que ela dava

assim um bocado frias...

... que também nao perguntamos.

Estavamos tdo receosos dela que nem

E muito fria. ..

E também nao nos esclarecia no inicio...
se calhar ela ndo tinha feitio mas em parte,

se calhar a culpa também foi nossa ...

deixavamos de perguntar o porqué

disto e daquilo...
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perguntavamos.

Por exemplo ja tem acontecido... ainda ha
pouquinho tempo... o G toma medicagdo
para dormir de noite, e ele estava a
acordar as cinco, 4 e meia, 5 e meia e ndo
dormia mais. Entdo eu telefonei para ela.
Isto ja durava hd uma semana, eu ja
andava assim meia... andava cansada,
pronto. E eu liguei e disse: 6 doutora é a
mde do G do sindrome de ottahara de L. E
ela disse: J& sei mae, o0 que é que quer?
Pronto, agora ja é...

Olhe o G nédo dorme, ndo sei 0 que hei-de
fazer. Olhe dé-lhe 12 gotas. Eh caramba,
pensei eu para mim: 12 é muito... ele estd
a tomar 7. 7 para 12 é muito.
Experimentei dar mais 3 ou 4 e estd a
ajudar. Eu sei que ndo sou médica nem
estudei para isso mas se puder evitar estar
a encharca-lo de medicacdo e se ele se

conseguir controlar...

Com o tempo fomos se habituando e estou
muito satisfeito com ela. Gosto muito...

Ela é uma excelente médica.

E - Que apoios vos foram dados nessa altura?

M — Da seguranca social tive. Enquanto
eu estive em casa com ele também recebi
um subsidio. Foi um bocado dificil porque
¢ a tal coisa... hd pessoas ndo ensinam.
Ou porque nao querem... eu acho que elas
sabem. Mas eu fiquei com a ideia de que

se puder passar sem ensinar, passa sem

P_
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ensinar e desenrasquem-se ou... eu penso
que ha mentalidades ainda assim. Estive 8
ou 9 meses em casa com ele sem receber
nada. Depois tive uma senhora, que eu
acho que teve boa vontade, uma senhora
da seguranca social de L que me telefonou
a perguntar se eu estava interessada ou
ndo no subsidio porque o prazo esta quase
a acabar para tratar dos papéis. E eu disse:
estou, mas ndo sabia! Disse-me 0s papéis
que eu devia enviar. Eu enviei e depois
comecei a receber. Eu acho que é um
bocado falta de boa vontade das pessoas
em informar.

Depois 0 G comegou também a receber o
subsidio da deficiéncia, havia tambem um
subsidio que ajudava a pagar o gasoéleo
guando eu ia com ele as terapias mas ja
acabou. As terapias da APPC, a gente
pagava conforme o IRS. Nos cavalos
pagamos por inteiro, nas piscinas também.
O G também recebeu um aparelho que era
um standing-frame e que também foi com
a ajuda da seguranca social, andei a dar
voltas mas ndo interessa, a seguranca
social ajudou. Esse aparelho era para ele
se manter de pé porque ele ndo tinha forca
nos musculos. Agora como ja ndo precisa,
vou devolver o aparelho porque ja nao
estd ai a fazer nada e pode ser que sirva

para alguém a quem faca falta.

E - De que recursos materiais sentiram necessidade? Foram cedidos?
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M — Os recursos materiais... as senhoras
da APPC sdo muito engenhocas. O G
precisou de talas e elas disseram-me como
havia de as fazer. Usou um colete para
quando vai no carrinho porque pende
muito para frente, precisava para estar
mais direitinho. Mandaram-me os moldes
e eu fui a uma costureira mandéa-los fazer.
Uma almofada que parecia uma ferradura,
também me mandaram o0s moldes,
também mandei fazer. Elas 14 sdo muito

préticas.

Era.

As talas para as pernas e para o0s bracos.

Porque antes de pedir o aparelho novo,

emprestaram um da APPC mais antigo

mas que fazia as mesmas funcGes. Quando

veio 0 novo, devolvi o outro.

P — Elas ajudavam. Em vez de mandar
comprar coisas caras, ajudavam a fazer,

pronto.

As talas...

Todas essas coisas foram elas que

ensinaram.

E - Das ajudas que tiveram, qual consideram fundamental para o acompanhamento do(a)

vosso(a) filho(a)?

M — Haha, é dificil.

Eu acho que todas foram porque ha ajudas
materiais, como o aparelho ou as talas ou
até a simples ideia de eu pdr espuma da
barba na méo para ele mexer. Até isso que
¢ tdo simples, até a ajuda que deram na

escola onde ele esta, na piscina das bolas,
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que ele adora a piscina das bolas. Até a
ajuda que deram de abrir as torneirinhas
dos lavatorios porque a agua € a perdigdo
dele. Entéo, ele deslocava-se de lavatorio
para lavatorio e elas iam abrindo e
fechando as torneiras para ele se deslocar

apoiado nos lavatérios.

Eu nao posso...

Tem carinho e interesse na evolucao.

E por exemplo, este ano que passou, a sala
dele tinha mais uns quantos meninos e eu
cheguei a dizer: Ih p4, tanto garoto! N&o
sei como é que elas se vdo entender.
Porque ele, ndo é sempre, mas ha ocasifes
em que ele da mais luta, mais trabalho.

Mas conseguiram.

P — A escola foi uma ajuda essencial.
NOs vemos. Ja conversamos isto mais
vezes. Ha la gente que se preocupa com
ele e agente quando o l& deixavamos
ficavamos descansados porque ele estava
bem entregue. Quando ele andava no
infantario aqui em S, era muito diferente.

Quem esta agora a tomar conta dele, tem

interesse no G, tem interesse no ...

E - Presentemente, que orientacOes e pistas recebem sobre a forma como lidar com a

situacéo?

M — Presentemente, a ideia é tirar a fralda.
Temos tentado com a ajuda e orientagdes

da escola.

P — Da parte médica agora sdo as
consultas de rotina, a bem dizer agora é so

as de desenvolvimento.
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Da escola e da APPC mas é mais com a

escola.

Que nem isso tém. E ai, ja se podemos dar
por felizes. Por exemplo eu digo, ele esta
a fazer hipoterapia, faz piscina, faz terapia
da fala, faz psicomotricidade, tem
professora de apoio... pronto digo...

Sim. E ela diz: entdo quando é a proxima
consulta na pediatra? Digo que a doutora
A ainda ndo marcou, que vai marcar. E ela
diz: estd com a doutora A, esta muito bem.
muitos  meninos

Tomaria eu que

estivessem la. E eu posso dar-me por feliz.

Quando vamos as consultas com a
médica, ela pergunta sempre o que é que
ele esta a fazer. Dizemos o que ele faz na
escola e na APPC. E ela ndo diz mais nada
porque estd a ser bem acompanhado e que

hé& muitas criangas que nem isso tém.

... 0s apoios que ele tem.

E - Que apoios vos sdo dados atualmente?

M — Recebe os abonos da deficiéncia e
mais nada.

Sim, vai as terapias. Psicomotricidade,
hipoterapia, terapia da fala, professora de
apoio e hidroterapia. Fisioterapia ja ndo

faz ha muito tempo.

P — E vai as terapias.

E - Os apoios que tém correspondem as vossas necessidades?

M — ... queremos mais. Eu gostava de o

poder ajudar mais no que fosse possivel.

P — A gente as vezes... eu acho que sim.

A gente as vezes € que...

Mas correspondem.
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E - Se ndo, que apoios necessitam?

M — Eu gostava de o poder ajudar mais no
que fosse possivel. Nem que fosse mais
uma terapia, nem ir a uma consulta néo sei
aonde, nem eu sei onde. Gostava de 0

poder ajudar mais.

E - De que recursos materiais sentem necessidade?

M — E assim, brinquedos... porque ele
gosta muito de coisas que facam musica,
barulho, luz. Tanto que os brinquedos
dele, alguns deram tantas vezes quedas
que ja nem funcionam.

No 3° trimestre o G foi avaliado por uma
equipa para saber quais os aparelhos mais
adaptados para ele. Era um switch
bigmac? Mas na avaliacdo uma senhora
ndo concordou porque o0 G ndo tem
interesse. E assim, se nds ligarmos a
televisdo ele ndo liga. Se tiver tudo as
escuras, de vez em quando ele até olha.
Agora ainda ha duvidas e a terapeuta da
fala estd a pensar mais... a optar mais
no... ele olhar para nés quando quer
alguma coisa. Comecar a fazer cara feia
ou bonita do sim e do ndo... assim
pequeninas coisas.

Por exemplo a educadora na escola tem
fotografias de umas 4 ou 5 pessoas que
lidam mais com ele e ele ja identifica 2 ou
3.

P — De momento... alguns brinquedos
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E - Tém condicGes fisicas e materiais para criar o(a) vosso(a) filho(a)?

M — E cansativo e depois... ha coisinhas

tao simples...

Tudo ajuda. Eu acho que tudo ajuda. Por
exemplo, apesar das incapacidades dele
serem muitas, a gente ouve sempre

conversas... por exemplo quando a
professora de apoio numa avaliacdo dele,
acho que foi antes de ir de licenga... disse:
6 mae... eu notei que ela disse aquilo com
alguma dificuldade, mas ela disse-me
assim: 6 mae o G nunca vai aprender a ler,
Ou a escrever, ou o0 aeiou... sdo coisas tao
simples, tdo... tdo simples, pronto. E

sofre-se um bocado.

P — Isso as vezes... ¢ ela que lida mais
com ele do que eu... Ela as vezes anda um
bocado em baixo. Um bocado em baixo...
e é cansativo cuidar do G. E essa tarefa,
em parte, € mais a mae do que o pai. Nao
ajudo como... quando estou em casa
ajudo no que posso. Faco também o meu
papel mas ela... fisicamente, anda um

bocado em baixo. E eu compreendo
porque é cansativo cuidar do G.

E cansativo, desculpa. E depois ela néo
tem tempo para a vida dela, para as coisas
dela. Desde a situagdo do G que
praticamente € tudo em funcdo dele e
deixamos de ter no fundo, a nossa vida
prépria. Com o tempo vai desgastando as

pessoas também.

Mas tu ja sabes que € assim...
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Eu ja sei que é assim mas ndo esperava
que fosse assim tanto, tanto. Custa muito.
Por mais que as pessoas digam com um
certo cuidado. Sei que faz falta ouvir mas
custa muito. Por exemplo agora ele era
finalista ... e ndo estava la no grupo.

Sao assim estas coisinhas pequenas que as
vezes doi muito.

Por exemplo no Natal (a chorar) uma
crianca abre uma prenda com uma
felicidade...

e ele ndo liga. ... Ou nos

anos. ... E sempre a mesma coisa!

Também tem coisas boas, mas ...

N&o é isso que eu quero dizer. O que eu
quero dizer é que aquelas datas mas...
diferentes... que se festejam... ndo liga.
Por exemplo quando ele vai fazer xixi, ai
é uma grande festa, a mae da beijocas mas
é diferente. E frustrante.

Por exemplo ele da-me uns abracos muito
amorosos, muito grandes mas faz muito
doer. Ele € bem disposto. Ainda assim,
uma crianca com esta situacdo, ainda
assim nao é chato mas quando tem dor ou
assim... Agora ja sei quando ¢ que ele por
exemplo tem otites. Anda assim muito
chato mas levou muito tempo até eu me

aperceber.

Mas também tem coisas boas.
Quando estamos a brincar com ele e

quando ele ri...

E - A quem recorrem mais? Familiares, profissionais da area da salde ou da éarea da

educacgéo?
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M — Quando precisamos... no dia-a-dia é

aos familiares. Ajudam.

Ou a leva-lo a escola. Por exemplo no dia
da terapia da fala, a madrinha traz e deixa-
0 na escola para eu ndo perder tanto
tempo. Quando saio as cinco horas vou
logo para la. Esse tipo de ajudas é com a

familia.

E as urgéncias.
E as vezes, dicas para coisas que nos ndo
sabemos fazer com ele em casa, € a
educadora. mulher €

Aguela uma

enciclopédial

P — Familiares ¢ mais quando € preciso
pedir para olhar um bocadinho por ele

ou...

Normalmente quando achamos que ele
ndo esta bem por alguma coisa qualquer...

... vamos para L, as urgéncias.

E -Prestam-lhe ajuda sempre que a solicitam?

M — Sim.

P — Naturalmente.

E - Que profissionais colaboram consigo e com o(a) vosso(a) filho(a)?

M — As terapeutas, as professoras da

escola...

P_

E - Consideram que o apoio prestado é eficaz? Porqué?

M — Eu acho que sim, sendo ndo tinha

estes resultados que tem. Eu penso

P — Eu acho que sim. Tem sido positivo.
N&o tenho nada a apontar.

Porque a nivel da medicina, ele foi
melhorando com as medicacdes e até na
APPC, tem feito sempre uma melhoria. E

com as terapias e com a escola a gente vé
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que ha ali gente que se preocupa e ele tem

recuperado bastante.

E - Participam nas tomadas de decisdo relativas ao trabalho a desenvolver com o(a) vosso(a)

filho(a)?

M — Eu vou assistir as consultas. Outras
vezes, para ele estar mais concentrado
saio mas depois converso com a terapeuta
para saber de tudo.

Quando € para decidir alguma coisa,
também participo mas peg¢o sempre a
opinido, se elas acham mais gratificante

ou menos. Confio na opinido delas.

P — Sim. Ela normalmente vai sempre e

acompanha tudo.

E - Esse trabalho ajuda-os no vosso dia-a-dia? Vai ao encontro daquilo que necessitam?

M — Em parte sim. Vai, acho que sim.

P — Vai, vai.

E acho que é com a colaboracédo de todos,
mesmo nas terapias. Ha coisas as vezes,
pequenas melhorias que ele vai fazendo e
nos ndo nos apercebemos, que eles nos
vao dizendo e mostrando as evoluces.
Vamos sempre tomando conhecimento,

tanto 14 como na escola.

E - Que dificuldades sentem em gerir a vossa vida particular (tempo, espaco)?

M — Ahahah...

Saimos uma vez uma noite e eu estava

sempre a pensar neles, mais vale estar em

P — Ahahahah... dificuldades...

Vida particular acabou. Essa & uma coisa
que, no fundo, faz muita falta... Faz muita
falta, quero eu dizer... nos desde que o G
teve este problema nds saimos uma

noite...
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casa com eles.

Nem apetece sair, estou sempre a pensar
nos garotos, estou la a fazer o qué?

Ficamos em casa.

Ja estamos acostumados.

Porque é assim, por exemplo a minha
cunhada e uma sobrinha minha. Elas ndo
se importam... Tenho uma sobrinha, que ¢
a madrinha dele e gosta muito de estar
com ele, entdo quando ela pode ela vem
para ca. Ela estuda e quando ha aulas eu
ndo a quero cé para ela estudar. Mas agora
nas férias tem estado ca, s6 que eu acho
que ndo devo abusar de quem tanto me
ajuda. Quem precisa, precisa sempre e
quem ajuda também se cansa. Entdo
assim...

... s6 quando ndo se pode.

Era um jantar para angariar fundos.

No ultimo jantar que houve, j& o0s

levdmos. Ou vai tudo, ou ndo vai

ninguém.

Deixamos de ter a nossa vida nesse

aspeto...

No fundo € isso...de resto, cuidar dele no

dia-a-dia, j& estamos habituados.

S0 pedimos em altimo recurso.

Pedir para irmos a uma festa ou a um
jantar isso nunca aconteceu. Aconteceu
numa noite ha dois anos, numa festa de
natal da APPC. Fomos so6 os dois... foi a
Unica vez. Pedimos para ficarem com o G.
s6 pedimos em Ultimo

tirando isso,

recurso.

E - Quais sdo 0s vossos medos e/ou angustias?
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M — O futuro dele e o nosso porque

quando no6s ndo pudermos...

Por exemplo, se um de nds deixar de ter
trabalho, ja vai ter cortes nas terapias. Nao
conseguimos. Quando comecarmos a ter
uma certa idade, ja ndo conseguimos
porque com uma certa idade... o G com
outra idade... ele ja ndo mede a forca que
tem, imagino quando tiver na
adolescéncia. E n6s comegamos a andar
mais fracos, mais velhos, pronto.

E o futuro.

P — O futuro. Tentamos ndo pensar muito

no futuro mas ...

Eu acho que toda a gente se preocupa no
futuro quando ndo pudermos cuidar
dele...

E - Onde véo buscar forgas?

M — Ah, ah,ah.

E muito meiguinho.

P — As vezes é nele. As vezes, por incrivel
que pareca, é nele. E muito amoroso.
As pequeninas coisas dele ¢ que nos da...

a forca.

E - Como se sentem para seguir em frente?

M — Ai que pergunta tao dificil! (sorri)

N&o se pode fazer planos porque a gente
ndo sabe quando € vai ter uma dor. Ele
nédo se queixa, ndo se sabe queixar. Chora,

fica rabugento.

P — Eu tento pensar s6 no amanha e nao
no depois de amanhd. S6 um dia de cada
vez. Pensamos s6 no amanha, depois de

manhd a gente logo Vé.

xliii



Essas forcas vao-se buscar nas pequeninas
grandes coisas que ele vai conseguindo
fazer. A irma também ajuda muito, é

muito meiguinha com ele. E € assim.

A gente ndo sabe como € que ele vai
evoluindo, como € que ele vai ser daqui a
2, 3, 5 anos ou menos.

Tenta-se sO pensar no amanhd e nao no

depois de amanh&. Um dia de cada vez.

E - Que sugestdes propdem para que o apoio a familia seja mais eficaz e por parte de quem?

M — Uma boa conversa com técnicos ou
com pessoas que estivessem por dentro da

situacao.

As vezes nio é dar bens materiais ou
dinheiro, é ndo fecharem a porta. E muita

vez, fecham-nos a porta.

P — Eu acho que muitas vezes, as vezes
basta certas conversas... as vezes uma
simples conversa ¢ uma ajuda. Coisa que
num certo tempo ndo havia. No inicio foi
mais dificil aceitar. Acho que uma boa
conversa com certas pessoas na altura,

ajuda muito por exemplo.

No inicio é um choque e depois entra-se
um bocado no desespero e depois sdo
situagdes que nos achamos que ndo
conseguimos lidar. Acho que muitas vezes
uma conversa mesmo

s6 que nos

esclarecessem...

Agora para nds ja...Mas no inicio para
nos... falar do problema, at¢ mesmo entre
nos era complicado. Até entre mim e a
minha  esposa,

conversarmaos, era
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Vamos tirando ideias daqui e dacol4 com
estes ou aqueles pais.

Se bem que a medida que, eu ndo sei
ainda muito bem como é que isso esta
mas, sei que cada vez mais, com tantos
cortes que estdo a fazer, cada vez mais,
para materiais para o G, para aparelhos e
coisas necessarias, sei

outras que

possivelmente, cada vez sera mais dificil.

No primeiro ano que o G esteve na
piscina, eram dois meninos em cada
sessdo e a mde do outro menino que ja

faleceu, ensinou-me muita coisa que eu

complicado. Acho que no inicio essas
conversas com alguém que nos dé um
bocadinho de forga era importante.

E depois fomos convivendo com outras
situacbes. Outros meninos, outros pais e,

aos poucos nos vamos...

Outra coisa que eu acho que faz falta,
estdo a cortar tudo em todo o lado mas,
faz falta mais apoio e esclarecimentos.
Para pais que estdo nestas situacoes,
encoraja-os e fa-los sentir que estdo a
fazer o melhor, que estdo apoiados e
inteirados da situacdo. Porque a gente
nunca esta satisfeito por achar que néo

estamos a fazer o que deviamos.

Conversando com outras pessoas e
também com outros pais, também se
aprende muito porque ha experiéncias
novas, como € que eu fiz isto e aquilo e

resultou... ajuda muito.
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havia de fazer: vai ao médico tal e pede
isto assim assim, se fores a APPC pede
para tratarem disto assim. Muita vez é
com quem j& passou pela situacéo porque,
ndo quer dizer que ndo haja técnicos que
ndo tenham boa vontade, mas eles néo
sabem o que nds ja fizemos ou ndo, ndo é?
Vai um bocado por ai e saber que 0s
outros pais estdo na mesma onda, no
mesmo barco. E por vezes entendemos
melhor do que uns pais que ndo tenham
filhos com problemas. Eu acho que é mais
por pais, se bem que ha muita gente que
pode colaborar mas para mim € pais com

as mesmas experiéncias.

E - Que expetativas tém para o futuro do(a) vosso(a) filho(a)? O que sonham para ele(a)?

M — Eu ndo peco muito porque sei que vai
ser sempre uma pessoa dependente. Mas

sO que... a fralda e que comesse por ele.

Porque nds, com a vivéncia do dia-a-dia
vamo-nos apercebendo do que ele quer e
do que ele ndo quer. Se ele ndo quer uma
coisa ele deita para o chdo até nés lhe
darmos a coisa que ele quer. Por exemplo,
estdo 3 ou 4 brinquedos. Se ele ndo quer
este, deita para o chdo. Damos-lhe outro.
N&o quer, deita para o chdo. Quando

chegar o que ele quer, ele segura. Néo fala

P — Que ele continue a recuperar como
tem recuperado. Um bocadinho de cada

vez até onde for possivel.

Que ele ficasse um pouco autdbnomo.
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mas vamos sentindo nele. Se bem que,
para comer s6 come o que Ihe dermos, ndo
é? Se ndo mudamos a fralda, anda com
xixi. Era mais que ele pudesse ser
autonomo. Ele ndo tem a nocdo por onde
vai, mas nds agarramos na mao, ou damos
colinho, ou trazemos para tras ou levamos
para casa. Agora, o ter fome e ndo ser
capaz de comer ou pedir, eu acho que
deve ser dificil. Para onde quer que a
gente, levo sempre iogurte, bolachas, péo
ou outra coisa qualquer mas, se por acaso

eu me esquecer? Ele ndo sabe dizer... Era

mais isso.

Tém alguma a acrescentar?

M - H& bocadinho ndo referi uma
situacdo que era dos dialogos e acho que
também conta muito por exemplo...

O G quando foi para a escola, eu achei
que a educadora teve algum receio porque
ela nunca tinha tido um menino assim. Foi
muito carinhosa, muito atenciosa e tudo
mais mas, por exemplo, quando ele foi
para b, a outra educadora, pelo que me

apercebi, ja trabalhou com meninos

P — Acho que ndo. Faldmos de tudo
praticamente. No fundo foi um desabafo.
E isso que eu digo: foi bom conversar.
Como eu dizia ha bocado, bastava as
vezes uma conversa com alguém que nos
entenda e que nos explique. Isso é uma

grande ajuda, as vezes.
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deficientes mas ndo tenho a certeza. E
nota-se a experiéncia de uma para a outra.
N&o quer dizer que a primeira ndo fosse
atenciosa, carinhosa e tudo mais mas faz
diferenca. Entdo a educadora que ele tem
agora, aquela mulher vai buscar ideias eu
ndo sei aonde. Mas ela tem ideias!... Aqui
ha uns tempos falamos de tirar a fralda ao
G agora no verdo e eu tentei e as coisas
até estavam a correr muito bem. Eu até
pensei assim: era mais féacil do que
pensava.  Depois  parou.  Gabei-o,
estraguei-o. Falei com ela e disse: olhe, eu
desisto, eu ndo sou capaz, ele ja ndo quer
fazer. O mae, e fez-lhe alguma festa? NAo,
fiquei contente, mas ndo fiz... O méie tem
que fazer uma grande festa, dizer que esta
muito contente e dar os parabéns com
algumas palhacadas. Mas agora mesmo
assim, umas vezes faz, outras ndo faz.
Mas quando faz, eu tenho que estar ali a
fazer uma grande festa mas eu sabia la que
era preciso fazer isso? Faz diferenca de
pessoa para pessoas, se calhar as

experiéncias que véo tendo, néo sei.

Nota: As respostas dos entrevistados estdo em colunas separadas dado que se registou grande

simultaneidade nas suas respostas.
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C) Analise de contetido
- Entrevista Pais

Categorias

Subcategorias

Unidades de sentido

Pais 1

Pais 2

Reacéo face ao
conhecimento inicial
do problema do filho

Contexto em foi
conhecida a
problemética

Anélise da ecografia
na consulta de
ginecologia/obstetricia

Comegou com
convulsdes aos 4
meses;

Doenca rara com
mazelas para o resto
da vida;

Soube da deficiéncia
na segurangca social

Reacdes dos pais a
noticia

Ja estdvamos mais ou
menos preparados;

Ja ndo foi aquele
impacto;

Pensadmos interromper

Fiquei perdida;

N&o estava a espera;
Foi muito dificil;
Choque;

Custou muito a
aceitar;

Onde falhdmos?

ReaccOes da familia a
noticia

Reagiu muito bem;

Ajudam muito

Foi complicado;

Tém ajudado muito

Profissionais que
intervieram no
diagnostico

Ginecologista/obstetra;

Cardiologista;
geneticista

Pediatra e
neurologista

Esclarecimento
acerca do diagnostico

Uma enfermeira
explicou e deu a
entender o que se ia
passar;

“Uma enfermeira
disse para a gente
aproveitar em
pequenino todos os
momentos bons”;

Pediatra explicou por
volta da idade de 1
ano
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Levantamento das
formas de apoio e sua
eficacia

Identificacdo das
orientagdes e apoios
recebidos

Informacdo acerca das
caracteristicas;

Informacdo acerca do
desenvolvimento;

Apoios da seguranca
social;

Terapias;
Calcado ortopédico;

Intervencéo precoce

Aconselhamento de
integracdo na APPC;

Apoios da seguranca
social;

Terapias na APPC;

Recursos materiais
através da APPC e
seguranca social;

Interveng&o precoce;

Escola/EE

Avaliagdo das
informac6es
transmitidas

Esclarecidos;

Orientados acerca do
desenvolvimento

“Tivemos duvidas
que ndo eram
respondidas”;

“A doutora ¢ muito
fria... ndo nos
esclarecia no inicio. ..
também ndo
perguntamos”;

Na APPC fomos
orientados;

Identificacdo dos
apoios e orientacdes
atuais

Esclarecimentos;

Consultas de rotina:
cardiologia; genética;
estomatologia;
pediatria;
endocrinologia;
ortopedia;

Terapias através da
APPC: fisioterapia,
piscina; psicologia

Escola/EE;

Terapia da fala

Consulta de
desenvolvimento;

Escola/EE;
Piscina;

Terapias através da
APPC: terapia da
fala,
psicomotricidade,
hipoterapia;

Abono pela
deficiéncia

Avaliagdo da eficécia
dos apoios que recebe

Os apoios a crianga
séo suficientes;

E eficaz;

Faltam os apoios

Sdo suficientes;
E eficaz;

Tem sido positivo;




economicos Gostava de mais
respostas
Levantamento de Apoios econdémicos; Brinquedos
necessidades sentidas adequados;

pelos pais

Tempo para a vida

particular Tempo para a vida
particular;
Ajuda nas rotinas
diarias
Identificacdo dos Familia; Familia;
recursos humanos aos | ]
quais a familia Area da salde Escola;
recorre Médicos
Identificacdo dos Meédicos das diferentes | Terapeutas;
profissionais que especialidades;
colaboram com a Docentes
crianca Docentes;
Terapeutas
Rotinas diarias Importancia da Eficaz; Eficaz;

articulacdo entre
profissionais para a
sua vida diaria

Pelo desenvolvimento

Tem recuperado
bastante;

Colaboracéo de todos

Participacao nas
tomadas de decisao

Sim

Sim;

Confio na opinido
dos profissionais;

Acompanho todos os
desenvolvimentos

Dificuldades com a
vida particular

Tempo para nos é
pouco;

Desgaste fisico;

Vida particular
acabou;

Faz falta;

Vivemos em fungéo
dele;

Desgaste fisico;

Angustias e
motivacao

Conhecimento dos
medos e angustias

Futuro;

Dia de amanhg;

Futuro do filho;

Futuro dos pais;




Onde vai viver?
Com quem?

Consegue governar-
se?

Identificacdo das
fontes de energia e
motivaches

Pensando noutros
casos piores;

Viver um dia de cada
Vez;

Ao proprio filho com
deficiéncia;

“As pequeninas
coisas dele é que nos
dao...forca.”;

Um dia de cada vez

Expetativas para o
futuro

Levantamento de
sugestdes de
melhoria do apoio a
familia

“Haver por exemplo,
uma escola de
aprendizagem para
estas criangas
especificas e dentro
dessa escola, haver um
trabalho para depois
esse trabalho ser
remunerado com a
venda daquilo que eles
faziam.”

Esclarecimentos
acerca da
problemaética;

Esclarecimentos
acerca das diligéncias
a tomar;

Conversas com
pessoas experientes e
encorajadoras e
afaveis;

Partilhas com pessoas
com vivéncias
semelhantes;

Conhecimento das
expetativas

Aprendizagem de uma
tarefa futuramente
remunerada

Desenvolvimento da
autonomia




APENDICE I

Entrevista aos Docentes De Educacdo Especial



A) Guido de Entrevista

Contexto: Colaboracdo com pais de criancas com multideficiéncia na organizacdo dos processos de apoio aos seus filhos.

Objetivos gerais: Recolher informagé&o sobre:

e Dinamicas gerais de intervencdo com os agentes envolvidos;

¢ Interacdo profissional especifica com as familias;

o Existéncia de servicos especificos de apoio as familias de acordo com as suas necessidades e expectativas;

e Sugestdes de melhoria das formas de apoio as familias.

Entrevistado: Docente de Educacdo Especial

Blocos/temas Objetivos Formulario de questdes Topicos
e Legitimar a entrevista e motivar o Confidencialidade;
entrevistado. motivacao;

e Pedido de colaboracgéo/contributos

A - Legitimacéo imprescindiveis.
da entrevista e Assegurar a confidencialidade dos dados
recolhidos.

e Solicitar autorizagdo para gravar a
entrevista para posterior anélise de conteudo.

Solicitar, tendo em conta os objetivos e as
condicdes de confidencialidade,
autorizacdo para a gravacgdo audio da
entrevista.

B — Dinamicas ¢ Recolher informacéo acerca das fungdes

gerais de . e preocupacdes do docente de educagéo especial.
intervengdo com .
e Compreender a dindmica do trabalho a
0s agentes :
) desenvolver com a crianca.
envolvidos

e Conhecer, nos processos de organizacéo,

Q1 - Enquanto docente de educagéo
especial a trabalhar com criangas com
multideficiéncia, como descreve o0 seu
papel?

Apoiar a crianga;
transmitir informacéo
sobre o diagndstico e seu
desenvolvimento; Apoiar
e acompanhar a familia
na gestdo das




as dindmicas inter e intra-servigos que envolvem
os profissionais que atendem as criangas com
multideficiéncia.

expectativas e
frustracbes; Trabalho
em parceria;...

Q2 - Quais sdo as suas preocupacoes?

Diagnostico (relatérios
clinicos; avaliagdes...);
desenvolvimento e/ou
aprendizagem da crianga;
saude fisica;
funcionalidade e
autonomia; bem estar da
crianca e da familia;
encaminhamento para
outros servigos
especializados; apoio a
familia; planificagdo do
trabalho ...

Q3 - Como sdo tomadas as decisdes
relativas ao trabalho a desenvolver com a
crianga e com a familia?

Reunido de equipa; quem
participa; ...

Q4 - Qual o papel dos pais nesse
momento?

Participa; ndo participa;

Q5 - De que forma séo efetuados 0s
contactos com 0s pais?

Contacto formal,
Contacto informal;
solicitado; por iniciativa
prépria; por exigéncia do
Servigo;...

Q6 - Estabelece contactos com 0s
profissionais de saude? De que forma?

Contacto formal;
Contacto informal;
solicitado; por iniciativa
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propria; por exigéncia do
Servigo;...

C — Interacao
profissional
especifica com as
familias

Perceber se os apoios prestados

correspondem ao que necessita.

Perceber de que forma é tida em conta a

opinido dos pais.

Identificar dificuldades.

Q7 - De acordo com a sua experiéncia, as
decisbes tomadas tém respondido as
necessidades da crianga?

Q8 - As necessidades e expetativas dos
pais sdo tidas em conta? Como justifica?

Q9 - Que solicitacdes Ihe fazem os pais?

Apoios; recursos
materiais; informagdes;
ajudas logisticas;...

Q10 - Na sua opinido quais sdo as
principais dificuldades sentidas pelos pais
relativamente aos seus filhos com MD?

Diagnostico (relatorios
clinicos; avaliagfes...);
desenvolvimento e/ou
aprendizagem da crianca;
salde fisica;
funcionalidade e
autonomia; bem estar da
crianca e da familia;
encaminhamento para
outros servicos
especializados; apoio a
familia; planificacdo do
trabalho ...

Q11 - Existem servicos especificos de
apoio a familia?

Q12 - Considera que a sua prestacdo tem
respondido as necessidades e expetativas
da crianca e de seus pais?

D — Sugestdes de

Conhecer as sugestdes propostas para

Q13 - O que propde para tornar o seu

Recursos humanos;




melhoria das
formas de apoio
as familias

tornar o apoio mais eficaz.
e Nomear expectativas.

trabalho mais eficaz e eficiente nas
respostas as necessidades da crianca e de
seus pais?

recursos materiais;
sessOes de
esclarecimento aos pais;
ajudas de custo; apoios
especializados;...

E — Verificacdo de
que a informacéao
esta esgotada e
agradecimento

e Finalizar a entrevista.

e Perguntar se ha ainda aspetos importantes
que o entrevistado queira realcar.

e Agradecer pela colaboracéo e
disponibilidade.

e Reforco de garantia de confidencialidade.

Dar oportunidade para que o entrevistado
acrescente alguma informacéo que
considere pertinente.

Enderecar os agradecimentos pela
disponibilidade manifestada.

Recordar a confidencialidade dos dados
referidos.

Nota: A validacéo da entrevista é feita apds a transcri¢do para verificar:

a)Se os entrevistados concordam com o contetdo e se tém algo a corrigir/acrescentar;

b)Se o contetdo apresenta informacéo pretendida/necessaria a concretizacdo dos objetivos de investigacéo.
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B) Protocolos
- Entrevista Docente 1

- Entrevista Docente 2

Protocolo da Entrevista Docente 1

Entrevista a Docentes
Data: 23/06/2012

E — Entrevistador

D — Docente 1

E — Como havia referido no nosso primeiro contacto, estou a fazer um trabalho sobre a
colaboracdo com pais de criangcas com multideficiéncia na organizacdo dos processos de
apoio aos seus filhos. A sua colaboracdo é muito importante pois permitira a recolha de
informagdes imprescindiveis. Todos os dados serdo confidenciais e ndo farei referéncia a
nomes de pessoas ou instituicdes. Permite que grave a entrevista?

D - Sim

E — Podemos entdo comegar?

D - Sim claro.

E - Enquanto docente de educacdo especial a trabalhar com criangas com multideficiéncia,
como descreve o seu papel?

D — O meu papel consiste em ajudar os alunos a desenvolver as competéncias e
estratégias que lhes fardo falta ao longo da vida, por outro lado no trabalho com os
encarregados de educacdo o meu papel é fornecer-lhes algum apoio e suporte técnico no
que respeita ao acompanhamento dos seus filhos, e, em conjunto também com o
professor titular de turma e outros técnicos definirmos e implementarmos um projeto de
vida para cada um dos alunos. Apoio ao professor titular de turma, apoio esse que pode

ser direto ou indireto.

E - Quais s&o as suas preocupagdes?
D — Se o trabalho que se esta a fazer com e para aquele aluno é o que melhor potencia e

desenvolve as suas capacidades, se € o que realmente precisa, se no futuro as
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competéncias aprendidas vao ter utilidade e que tipo de futuro terda aquela crianca

quando adulto?

E - Como sdo tomadas as decisdes relativas ao trabalho a desenvolver com a crianga e com a
familia?

D - Normalmente redno previamente com a professora titular de turma para definirmos

algumas ideias gerais e no momento da reunido com o encarregado de educacdo, apds o

auscultarmos acerca daquilo que mais 0 preocupa e onde entende serem areas

prioritarias definimos a intervencao e as estratégias para o trabalho com o aluno.

E - Qual o papel dos pais nesse momento?

D - Os pais tem um papel de parceria, debatemos os assuntos, ajudamos no que sente
mais dificuldade, nomeadamente na resolucdo de alguns pontos em que ndo ha éxito,
apresentamos solugdes, quando as sabemos, e tentamos fazer um trabalho de

colaboracéo e continuidade entre a escola e casa.

E - De que forma séo efetuados os contactos com os pais?
D - Através de contacto telefénico, pela caderneta, presencialmente... enfim, de varias

maneiras...

E - Estabelece contactos com os profissionais de saude? De que forma?
D - Relativamente a este aluno, j& me desloquei ao hospital onde tem consulta de

desenvolvimento e acompanhei na consulta.

E - De acordo com a sua experiéncia, as decisdes tomadas tém respondido as necessidades da
crianga?

D - Penso que sim. No futuro veremos se o entio jovem/adulto aplica o que aprendeu...
as competéncias que desenvolveu na escola de forma simples. Veremos, entre aspas, se a

escola lhe serviu para alguma coisa.

E - As necessidades e expetativas dos pais sdo tidas em conta? Como justifica?
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D - Sim, sdo tidas em conta. Mas alguns pais, tem expetativas demasiado altas
ainda...nesses casos tentamos, a pouco e pouco, mostrar o que é possivel fazer com

aquele aluno.

E - Que solicitacdes Ihe fazem os pais?
D — Pedem algumas sugestdes, dicas na forma de trabalhar com o seu filho, informacdes
técnicas acerca da problemética do seu educando, algum acompanhamento a consultas

de especialidade...

E — Na sua opinido quais sdo as principais dificuldades sentidas pelos pais relativamente aos
seus filhos com MD?
D — Um desgaste enorme e ndo haver ATL para eles, o enfrentar a diferenca entre os

seus filhos e os restantes alunos...objetivos de uns e de outros.

E — Existem servicos especificos de apoio a familia?
D — Especificos nao ha...mas existe a CAF que ¢ a Componente de apoio a familia, um
servico da associacdo de pais (APAJE); ha Psicologia através do Agrupamento e

também da APAJE; para além dos técnicos do CRI, centro de recursos para a inclusao.

E — Considera que a sua prestacdo tem respondido as necessidades e expetativas da crianca e
dos seus pais?
D — Esforco-me por isso, penso que de uma forma global sim mas ha sempre aspectos a

melhorar.

E — O que propOe para tornar o seu trabalho mais eficaz e eficiente nas respostas as
necessidades da crianga e de seus pais?
D — Tentar com que ao trabalho que é feito na escola seja dada continuidade em casa

para que o numero de repeticdes promova 0 sucesso.
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Protocolo da Entrevista Docente 2

Entrevista a Docentes
Data: 26/05/2012

E — Entrevistador

D — Docente 2

E — Como havia referido no nosso primeiro contacto, estou a fazer um trabalho sobre a
colaboragdo com pais de criangas com multideficiéncia na organizacdo dos processos de
apoio aos seus filhos. A sua colaboracdo é muito importante pois permitira a recolha de
informacBes imprescindiveis. Todos os dados serdo confidenciais e ndo farei referéncia a
nomes de pessoas ou instituicdes. Permite que grave a entrevista?

D — Sim, com certeza.

E — Podemos entdo comegar?

D - Sim, sim.

E - Enquanto docente de educacéo especial a trabalhar com criangas com multideficiéncia,
como descreve o seu papel?

D - O meu papel parte, primeiro, da avaliacdo das necessidades dos alunos no que se
refere a sua acessibilidade ao processo educativo, tanto no que se refere as
acessibilidades fisicas como aquelas que dizem respeito aos materiais para os alunos
trabalharem. Assim, devo propiciar estratégias para o0s alunos terem acesso a
aprendizagem, se ndo conseguir por mim proépria, devo tentar contactar quem o possa
fazer.

Por outro lado, sinto-me com responsabilidade em articular com todos os intervenientes
no seu programa educativo individual, desde os pais/encarregados de educacéo,

passando pelos professores da turma, dos técnicos, ...

E - Quais s&o as suas preocupagdes?

D - As minhas preocupacOes prendem-se com o facto de, nem sempre haver respostas
adequadas, em termos de continuidade na transi¢ao de ciclos, de recursos humanos, pois
estas criancas necessitam de um grande acompanhamento pois tém muitas dificuldades

em termos de autonomia. Nota-se também que os professores do regular sentem



dificuldades em lidar com estas criancas pois a grande maioria nunca teve qualquer

formacao nesta area.

E - Como sdo tomadas as decisOes relativas ao trabalho a desenvolver com a crianga e com a
familia?

D - As decisfes sdo sempre tomadas em reunido, no inicio do ano, onde tentamos reunir

0 méximo de pessoas/técnicos que intervém com a crianca. Depois, em reunifes

trimestrais reunimos para avaliar o que esta a ser feito e “afinar” alguns obstaculos que

possam surgir. Quando ha necessidade, reunimos sempre e muitas vezes, fazemos

contactos informais através do telefone ou presencialmente, sempre que se justifique.

E - Qual o papel dos pais nesse momento?

D - O papel dos pais é de colaboracao e cooperacao.

E - De que forma sdo efetuados os contactos com os pais?
D - Como ja referi, ou em reunides ou em contactos informais presencialmente, por

escrito e/ou por telefone.

E - Estabelece contactos com os profissionais de saude? De que forma?
D - Mais com os técnicos como, por exemplo, a psicologa e a fisioterapeuta. Em termos
de consultas, os pais fazem-me sempre chegar o “feed-back” das consultas a Alcoitio e

dos demais técnicos como os enfermeiros, que a acompanham.

E - De acordo com a sua experiéncia, as decisdes tomadas tém respondido as necessidades da
crianga?

D - A curto prazo, temos conseguido contornar alguns obstaculos que vao surgindo,
muitas vezes, fruto da sensibilidade e da “boa-vontade” dos intervenientes. Temos
sempre tido em mente que a falta de recursos e outras situa¢ées ndo podem impedir a

incluséo desta crianca.

E - As necessidades e expetativas dos pais sdo tidas em conta? Como justifica?
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D - Claro, até porgue estes pais estdo muito cientes e conhecedores da realidade, da
probleméatica da filha. Sabem até onde ela pode ir e conhecem perfeitamente a realidade

que a envolve.

E - Que solicitacdes Ihe fazem os pais?

D — Primeiro, demonstram muita preocupacao, desde inicio, que a crianga seja aceite
pelos seus pares, que ndo seja rejeitada. Depois, fazem apelo a que tenha algumas
aquisicdes basicas referentes a sua autonomia, como seja, verbalizar quando deve ir a
casa de banho, quando sente necessidade de satisfazer outra situacdo (fome, sede, ... se
estd doente, ...). Também fazem questéo que treine a mecanica da leitura que tem vindo
sendo adquirida ao longo dos anos que estd na escola. No fundo, pedem que olhemos
pelo seu bem-estar fisico e psicologico e, s6 depois, referem as aquisi¢cfes académicas

coMo preocupacao.

E — Na sua opinido quais sdo as principais dificuldades sentidas pelos pais relativamente aos
seus filhos com MD?
D — Referem a importancia de mais nimero de horas de acompanhamento na escola por

parte das professoras de educacao especial, em situacédo de sala de aula.

E — Existem servicos especificos de apoio a familia?
D — Neste caso especifico, a psicdloga que atende a crianca, atende também a familia e os
demais técnicos estdo continuamente em comunicacdo com a familia. Um servico

especifico, que abranja todas as familias, esse ndo existe.

E — Considera que a sua prestacdo tem respondido as necessidades e expetativas da crianca e
dos seus pais?
D — Pelo “feed-back” dado, penso que sim, mas também penso que nunca devemos estar

satisfeitos e augurar mais e melhores respostas

E — O que propde para tornar o seu trabalho mais eficaz e eficiente nas respostas as
necessidades da crianga e de seus pais?
D — Seria muito interessante que houvesse uma instituicdo na localidade, que abarcasse

a intervencao e apoio as familias de criangcas com MD, que as reunisse até para falarem
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dos seus anseios, das suas expetativas, das suas necessidades... Caso ndo fosse possivel, e
uma vez que atualmente o tema voluntariado estd em voga, por que ndo criar uma

associacdo de voluntariado a estas familias?
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C)Analise de contetdo

- Entrevista Docentes

Categorias

Subcategorias

Unidades de sentido

Docente 1

Docente 2

Conhecimento
das dinamicas

Papel do docente
de educacdo

Desenvolvimento de
competéncias e

Avaliacdo das
necessidades quanto a

gerais de especial (EE) estratégias para a vida; acessibilidades fisicas e
intervengdo com ) o materiais;
0s agentes Apoio e suporte técnico
envolvidos aos pais; Promocéo de estratégias;
Definicéo e Articulacdo com os
implementag&o de um intervenientes no Plano
projeto de vida para a Educativo Individual
crianca (PEI)
Preocupacdes do | Funcionalidade; Adequacao das respostas;
docente de EE
Desenvolvimento de Continuidade na
capacidades; transigéo de ciclos e nos
recursos humanos;
Utilidade dos contetdos
trabalhados para o futuro | Dificuldade de lidagdo
por parte dos docentes do
regular
Dinamica do Tomadas de Reunido prévia com Reunido no inicio do ano;
trabalho inter e deciséo docente titular de turma;

intra-servicos

Reunido com
encarregado de educacéo
para levantamento de
preocupacoes e areas
prioritérias e definicdo de
intervencao e estratégias

Reunides trimestrais;
Sempre que necessario;

Contactos informais,
telefonicos ou presenciais

Papel dos pais

Parceria;
Debate de assuntos;

Levantamento de
necessidades;

Colaboracéo;

Continuidade do trabalho

Colaboracéo;

Cooperacéo

Estabelecimento

Contacto telefénico;

Reunides marcadas;
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de contactos

Caderneta do aluno;
Presencialmente;

Acompanhamento a
consultas

Contactos informais,
presencialmente, por
escrito e/ou telefone;

Contactos presenciais
com técnicos

Interagéo
profissional

especifica com as

familias

Prestacdo do
docente de EE

Responde as
necessidades da crianca;

Tem aspetos a melhorar

Responde as
necessidades da crianca;

Mais e melhores

respostas
Respeito pela Sim Sim
opinido dos pais
Existéncia de N&o. N&o.

Servicos
especificos de
apoio a familia

Existéncia de apoios:
Componente de Apoio a
Familia (CAF) e
psicologia da Associacao
de Pais; psicologia
através do AEO; terapias
através do AEO ao
abrigo do Projeto com o
CRI

Existéncia de apoio em
psicologia através do
AEO

Solicitacdes dos
pais

Sugestdes; Dicas para
trabalhar com a crianca;
informacdes técnicas
acerca da problematica;
acompanhamento a
consultas

Preocupacdo na relacéo
da crianga com os pares;
Autonomia; Bem-estar
fisico e psicologico;
aquisigdes académicas

Principais
dificuldades
sentidas pelos
pais

Desgaste enorme; falta de
ATL; enfrentas a
diferenca

Maior acompanhamento
por parte da EE em sala
de aula

Sugestdes de
melhoria das
formas de apoio
as familias

Sugestdes do
docente de EE

Dar continuidade em casa
ao trabalho realizado na
escola

Existéncia de uma
instituicdo que abarque a
intervencao e apoio as
familias; promogéo de
reunides; criagdo de uma
associacgéo de
voluntariado a estas
familias
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