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A investigacdo em [P tem mostrado que a rede social ¢ fundamental no apoio as familias de criangas
em idades baixas com problemas de desenvolvimento, tendo efeitos positivos no funcionamento
pessoal, familiar, bem como no comportamento ¢ desenvolvimento da crianga. As familias incluidas
em minorias étnicas, nomeadamente imigrantes podem experimentar condi¢des particularmente
adversas, devido ao afastamento dos elementos da sua rede informal e dificuldades de ordem socio-
cultural. Em Portugal, temos assistido a uma grande entrada de imigrantes o que torna a nossa realidade
multicultural e faz com que muitas das criangas e familias acompanhadas em programas de IP tenham
origens culturais e étnicas diversas, tema muito pouco estudado. Realizamos um estudo exploratoério
com 42 maes (28 portuguesas e 14 dos PALOP) residentes no Concelho de Loures e apoiadas em
Programas de Interveng@o Precoce locais, tendo verificado que globalmente estas maes percepcionam
as redes de apoio formal como mais disponiveis e uteis. As redes de apoio informal sdo significativa-
mente menos uteis para as maes dos PALOP do que para as maes portuguesas. A intervengao precoce
poderd pois desempenhar um papel crucial no apoio a este tipo de familias colaborando na
reestruturacdo e desenvolvimento da sua rede de apoio social no novo contexto sociocultural.

Palavras-chave: Apoio social, Diversidade cultural, PALOPs, Familias de criangas com NEE, Redes
formais e informais.

INTRODUCAO

Numa sociedade, como a nossa, que valoriza primordialmente a independéncia e auto-
-suficiéncia, nem sempre € facil obter ajuda em fases criticas da vida, particularmente quando se
¢ progenitor de criangas em idades precoces. A importancia do apoio social tem sido fenomeno
largamente estudado, nos ultimos anos (Cochran & Niego, 1995; Serrano, 2003), sendo unanime
0 consenso sobre o0 impacto positivo no desenvolvimento humano em qualquer fase do seu ciclo
de vida e particularmente no suporte ao desempenho da fun¢do parental, particularmente em
criangas em risco ou com problemas de desenvolvimento. O apoio fornecido pela rede social é
visto, actualmente, como um factor importante para o bem-estar fisico e mental dos individuos
(Bailey et al., 2006; Trivette & Dunst, 2005) e tem sido alvo de aten¢do dos profissionais de
diversas areas, entre as quais se inclui a Intervencao Precoce (IP).
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Os conceitos de apoio social e redes de apoio social sdo importantes na nossa compreensao
sobre os individuos, as familias e as comunidades, porque, como refere Serrano (2003), permitem-
-nos conhecer mais sobre o dia-a-dia das pessoas nas comunidades e também porque sugerem
formas alternativas de apoio, colocando uma énfase menor nos tratamentos ou intervengdes
formais e maior nos acontecimentos que ocorrem naturalmente no contexto das relagdes de apoio,
os quais nao sao do foro profissional. Em 1985, Dunst destaca claramente o conceito de apoio
social, ao definir a Interveng@o Precoce como: “a prestacdo de apoio as familias de criancas de
idades baixas por membros das redes de apoio formal e informal, as quais t€ém impacto directo e
indirecto sobre os pais, a familia e o funcionamento da criang¢a” (Dunst, 2000, p. 95).

Ao longo das ultimas décadas, diversas investigagdes (e.g., Dunst, 1999; Dunst, Trivette, &
Jodry, 1997), vieram confirmar que as praticas de intervengdo precoce tém mais probabilidades
de sucesso quando vao ao encontro das necessidades das criangas e das familias, definidas em
termos de recursos e apoio necessarios, de forma a conseguir melhorar o funcionamento familiar.
Assim, providenciar e mobilizar recursos e apoios devera ser uma das preocupagdes fundamentais
dos programas actuais de intervencao precoce centrados na familia, para que os seus efeitos sejam,
de facto, eficazes e duradouros.

APOIO SOCIAL E RECURSOS

Dunst, em 2000, actualizando a defini¢do de IP que tinha sugerido em 1985, propde ligeiras
alteracdes a mesma ao dizer que a Intervengdo Precoce consiste no fornecimento de apoio e
recursos as familias de criangas e idades baixas, por parte dos membros da rede de apoio social
informal e formal, que influenciam de modo directo e indirecto, a crianga, os pais e o
funcionamento da familia, ampliando assim o leque de suportes de que as familias necessitam. Esta
modificagdo decorre da adopg¢do dum modelo ecologico de intervengdo baseada-nos-recursos
(Trivette, Dunst, & Deal, 1997) que concebem a IP ndo s6 como uma forma de proporcionar
servicos prestados por profissionais, mas também como forma de ajudar a mobilizar os variados
tipos de apoios e recursos existentes na comunidade, com o objectivo de irem ao encontro das
necessidades especificas da crianca e da familia, incluindo, assim, uma série de experiéncias e
oportunidades de apoio, ndo limitadas aquelas que os programas de intervengdo precoce € 0s
profissionais poderdo ter para oferecer. Ao falarem de recursos, Trivette et al. (1997), referem-se
ao amplo leque que enquadra os possiveis tipos de ajuda ou apoio comunitario (e.g., informacao,
experiéncias, oportunidades, etc.) que podem ser mobilizados e utilizados para dar resposta as
necessidades dos individuos ou dos grupos.

Para Dunst, Trivette e Deal (1988, in Dunst et al., 1997, p. 501), “o apoio social inclui a ajuda
e a assisténcia de caracter emocional, psicoldgico, associativo, informativo, instrumental ou
material, prestada pelos membros das redes de apoio social, que influenciam, de forma positiva,
o receptor de tal ajuda”, promovendo a sua saude e bem-estar, tal como a sua adaptagdo aos
acontecimentos da vida e o seu desenvolvimento Esse apoio pode ser providenciado por individuos
ou por unidades sociais (familia, por exemplo) em resposta a necessidades de ajuda e assisténcia
(Dunst & Trivette, 1992). As relagdes que fornecem o apoio podem operar através de varios niveis
do contexto ecoldgico onde se incluem as relagdes proximas e intimas, relagcdes de amizade,
ligagdes com a familia alargada e contactos formais ou informais na comunidade (Crnic &
Stormshak, 1997). Dunst, Trivette ¢ Deal (1988), a partir de uma analise dos estudos realizados
pelos proprios e outros autores salientam que o apoio social e os recursos ao nivel extra-familiar
sdo considerados as maiores fontes de ajuda e assisténcia necessaria para a familia ir ao encontro
das suas necessidades e das necessidades individuais dos seus elementos. O apoio social € pois um
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constructo de natureza multidimensional, que interage de forma complexa com outros factores,
tanto intrapessoais como interpessoais e que se reflecte no comportamento (Dunst & Trivette,
1992; Saranson, Pierce, & Saranson, 1990, in Dunst et al., 1997).

Diversos estudos no dominio do apoio social tém procurado conhecer as componentes e as
dimensoes deste constructo, as relagdes entre os seus componentes e saber até que ponto diferentes
aspectos do apoio social podem relacionar-se com as alteragdes ao nivel do funcionamento familiar
e individual (Dunst & Trivette, 1992). Dunst et al. (1988) sugerem que o apoio social pode ser
observado segundo cinco componentes que incluem dimensoes distintas que se interrelacionam:

— Apoio relacional — quantidade das relagdes sociais existentes.

— Apoio estrutural — caracteristicas das redes sociais de apoio (densidade, estabilidade,
consisténcia, frequéncia de contactos, e reciprocidade nas relacdes).

— Apoio funcional — fonte, tipo (material, instrumental, emocional, etc.), quantidade e
qualidade do apoio prestado.

— Apoio constitucional — conjunto das necessidades sentidas, recursos disponiveis e
congruéncia entre uns e outros.

— Satisfagdo com o apoio — medida em que o apoio ¢ percepcionado como util e satisfatorio.

A divisdo do “apoio social” em componentes e a subdivisao destas em dimensoes veio facilitar
a tarefa dos investigadores que pretendiam avaliar este constructo, permitindo-lhes ir para além
da avaliacdo do apoio social de forma global e focar aspectos particulares bem como os seus
efeitos especificos em determinados individuos (Branddo Coutinho, 1999).

APOIO SOCIAL, PARENTALIDADE E DESENVOLVIMENTO DA CRIANCA

Armstrong, Birnie-Lefcovitch e Ungar (2005) bem como Cochran e Niego (1995), entre muitos
outros autores, sugerem que o apoio social tem efeitos positivos na funcdo parental e
consequentemente, na promog¢do do desenvolvimento da crianga. Parece actuar de dois modos
diferenciados, tendo impacto directo nos adultos cuidadores da crianca, ao modificar as suas
crencas, atitudes, conhecimentos ou comportamentos e indirecto nas criangas ou, podendo actuar
directamente na crianga através dos contactos desta com os membros da rede social dos pais ou
cuidadores (Cochran & Niego, 1995).

Armstrong et al. (2005) e Beckman, Robinson, Rosenberg e Filer (1994), entre outros, referem
0 apoio social como um mecanismo protector que, apesar de ndo eliminar, tem a capacidade de
filtrar ou amorter o impacto de factores de risco afectando assim, positivamente, o bem-estar
familiar, a qualidade da funcdo parental e a resiliéncia das criangas em diversas conjunturas de
vida. Se a familia constitui o principal contexto de desenvolvimento da criancga, a influéncia do
apoio social que ela recebe vai reflectir-se, directa e indirectamente, na crianca (Crnic &
Stormshak, 1997), o que € bem explicado através da teoria do sistema social, conforme o modelo
de Dunst et al. (1988), segundo a qual o apoio social influencia directamente a saude e o bem-estar
dos pais, 0 que se repercute no funcionamento familiar, que por sua vez vai influenciar o estilo de
interac¢des que se estabelecem entre os pais e a crianga. Em sintese, o desenvolvimento e
comportamento da crianca podem ser influenciados nio s6 de forma directa, mas também
indirectamente pelo apoio social prestado a familia (Dunst & Trivette, 1992). Como refere
Bronfenbrenner (1979) o desenvolvimento da crianga é afectado por acontecimentos em contextos
em que ela nem sequer esta presente.
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Varias investigagdes vieram comprovar os beneficios que o apoio social e os recursos extra-
-familiares podem ter ndo s6 na reducdo do stresse dos familiares das criangas com deficiéncia,
como estratéga de “coping” (Seligman & Darling, 2007) mas a muitos outros niveis, como vimos
em cima. Num estudo em que participaram 45 maes, Dunst et al. (1988) salientam a relacdo entre
a adequacdo dos recursos e a saude e o bem-estar da mde, com a consequente maior
disponibilidade desta para aderir ao programa de interven¢ao com a crianga e a manifestacao de
comportamentos e atitudes mais positivas. As maes com um adequado nivel de apoio social
parecem ter maior capacidade para iniciar a interac¢do com a crianca e para responder as suas
solicitagdes (Dunst & Trivette 1986, in Crockenberg, 1988). Dunst et al. (1997) referem que
quanto maior € a rede social mais possibilidades havera de uma adaptagdo com sucesso, por parte
dos pais, sendo que esta variavel ¢ particularmente importante para as maes, nao parecendo ter o
mesmo efeito nos pais. Crnic e Stormshak (1997) apontam um outro estudo de Melson, Ladd e
Hsu (1993) que encontrou evidéncias positivas dos efeitos, directos e indirectos do apoio da rede
social materna, no funcionamento cognitivo e social da crianga, parecendo ser o primeiro
influenciado directamente pela dimensao e qualidade dessa rede de apoio social. Como salientam
Seligman e Darling (2007), os recursos ¢ as redes de apoio social de que a familia de uma crianga
com deficiéncia dispde, sdo factores determinantes para a melhoria da qualidade de vida dessas
criangas e suas familias.

REDES DE APOIO SOCIAL

Cobb (1976), define a rede social pessoal como um conjunto de individuos que providenciam
informacao e levam o sujeito a sentir-se amado, considerado e a sentir que alguém se preocupa
com ele. Sdo, segundo Cochran e Niego (1995) as pessoas que fazem a diferenga, na vida dum
individuo. Dunst et al. (1988) distinguem dois tipos de apoio social ou redes de apoio:

— Arede informal de apoio que inclui os familiares, os amigos, os vizinhos, os colegas e os
grupos sociais (e.g., associacdes religiosas, clubes, etc.).

— Arede formal de apoio que engloba os profissionais (e.g., médicos, educadores, assistentes
sociais, etc.) e instituicdes (hospitais, servicos e programas de intervencdo precoce,
seguranga social, etc.) que estdo organizadas formalmente para prestar assisténcia a quem
dela necessita.

As fontes incluidas nestes dois tipos de redes podem providenciar diversos tipos de apoio, indo
ao encontro das necessidades sentidas pela familia da crian¢a com deficiéncia. Kazak e Marvin
(1984) analisaram a rede de apoio social de familias de criangas com spina bifida, segundo trés
componentes: dimensao, densidade e fronteiras, concluindo que as suas redes sociais eram densas,
o que fazia crer que as pessoas que disponibilizavam ajuda, se conheciam entre elas e interagiam
umas com as outras. Consideraram importante acrescentar duas outras caracteristicas a observar
nas redes sociais: reciprocidade (grau em que a ajuda ¢ dada e recebida) e “dimensionalidade” da
rede (quantidade de fungdes em que uma relagdo pode ser util). Relativamente a esta Gltima
caracteristica, os mesmos investigadores sugerem que os elementos da rede social que sdo capazes
de proporcionar multiplos tipos de ajuda, sdo encarados como “fortes apoiantes” e contribuem
para uma adaptagdo positiva dos pais.

Os pais de uma crianga com deficiéncia ou alteragdo grave no seu desenvolvimento, podem
sentir necessidade de apoio, logo ap6s o diagnoéstico inicial e essa necessidade pode prolongar-
se ao longo do seu ciclo de vida. O apoio prestado pelas redes de apoio informal tem sido
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frequentemente apontado, pelos pais, como o mais importante para a sua familia (Bailey, 1994,
cit. in Almeida, 2000). Neste ambito, o apoio do conjuge ¢ apontado em varios estudos com pais
e maes de criancas portadoras de deficiéncia, como o mais importante de todos (Fewell, 1986;
Kazak & Marvin, 1984). Num estudo recente efectuado por Suzuki (2010), com pais de criangas
de idades baixas e sem problemas, o apoio do conjuge associou-se positivamente a uma redugao
do stresse parental e melhoria do sentimento de autoeficacia parental. No caso das maes solteiras,
Dunst, Trivette e Cross (1986) referem que elas se encontram, habitualmente, mais isoladas do
ponto de vista social, trabalham mais horas, a sua rede social ¢ menos estavel, sentem grande
necessidade de apoio da familia e da comunidade, mas recebem menos apoio do que as maes
casadas. Relativamente aos irmdos das criangas com deficiéncia eles podem tornar-se os principais
apoios dos pais, particularmente se existe uma irmad mais velha, ela pode assumir a
responsabilidade de “tomar conta” do irmao com necessidades especiais (Fewell, 1986). A mesma
autora refere também, que relativamente a familia alargada, qualquer que seja o nivel
socioecondmico e a cultura, esta pode assumir um papel importante no apoio a familia da crianca
com deficiéncia. Com as alteragdes que o sistema familiar tem vindo a sofrer, actualmente,
predominam as familias nucleares e ja sdo menos frequentes as familias alargadas que vivem sob
0 mesmo tecto, porém, ainda que separados geograficamente, os parentes podem constituir uma
rede de apoio activa. Sonnek (1986) sugere que a rede social dos pais de criangas portadoras de
deficiéncia é, habitualmente, menor do que a dos pais de criancas sem necessidades especiais e
isso deve-se especialmente a reducdo da rede familiar dos primeiros.

Perante uma situacdo de crise, como o nascimento de uma crianga com deficiéncia, os pais,
voltam-se para os seus proprios pais, esperando apoio (Sonnek, 1986), sendo os avos,
habitualmente, referidos como importante fonte de apoio para os pais nesta situagio, pois podem
proporcionar apoio tanto a nivel material como psicoldgico e emocional. Contudo a forma como
os avos desempenham o seu papel pode ser bastante diversa e nem sempre proporcionam o apoio
que os pais esperam deles. Segundo Sandler (1998), devemos ter em conta que, os avés de uma
crianga com deficiéncia, podem necessitar de ajuda para perceber o tipo de problema que o seu
neto tem e de que forma podem ajuda-lo ou ser tteis a familia nessa situagdo. Dar conselhos aos
pais faz parte do papel que, tradicionalmente, lhes ¢ atribuido mas, ainad e segundo o mesmo
autor, quando esses conselhos “ndo sdo desejados, sdo incorrectos ou antiquados” e ndo sao
seguidos pelos pais, podem surgir conflitos e os avos deixam de ser vistos como elementos
prestadores de apoio e podem passar a ser fontes de stresse para a familia.

Os amigos parecem ter uma importancia Unica, dando alento quando os pais precisam, ouvindo-
-os, proporcionando-lhes uma pausa no seu dia-a-dia ou um momento de descontracg¢do. Tal como
os vizinhos, podem proporcionar apoio durante espagos de tempo curtos, tomando conta da
crian¢a, fornecendo alimentos em caso de doenca ou cuidando da casa quando a familia se ausenta
(Fewell, 1986). Nas suas permanéncias frequentes em salas de espera de consultorios, hospitais
ou clinicas, alguns pais de criangas com deficiéncia encontram novos amigos noutros pais de
criangas com o mesmo tipo de problemas (Seligman & Darling, 2007). Os pais de outras criangas
em situacdo similar poderdao dar o apoio de que a familia necessita: diminuir o isolamento ¢ a
soliddo, fornecer informacdo acerca de recursos ou estratégias a adoptar para enfrentar os
problemas do dia-a-dia. Os “grupos de pais” sdo outra forma dos pais encontrarem novos amigos
que com eles partilhem interesses, que os compreendam e apoiem e criam a possibilidade de
encontros para catarse, ajuda mitua e defesa dos seus interesses. Em Portugal, ndo sdo ainda
muito vulgares este tipo de grupos para ajuda mitua, contudo, o seu valor é de considerar, tendo
em conta o apoio emocional e instrumental que podem proporcionar aos elementos da familia.

Como vimos, os membros da familia, os amigos e as pessoas e grupos da comunidade, podem
ter um papel importante, ajudando os pais de criangas com necessidades especiais a fazer a sua
adaptacdo e a enfrentar com sucesso a sua tarefa (Seligman & Darling, 2007), mas, o apoio a
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familia também surge das relagdes que se vao estabelecendo com profissionais de diversas
instituigdes e servicos e que fazem parte da rede de apoio formal (e.g., servigos de saude, educacéo
e seguranca social). O papel desses profissionais pode ser fundamental, especialmente quando as
familias estdo longe dos seus parentes, se encontram isoladas, ou se deparam com atitudes
negativas por parte da familia alargada ou dos elementos da comunidade onde vivem. Quando a
familia tem poucos amigos e familiares disponiveis para a apoiar, pode ser crucial o papel dos
elementos da comunidade que fazem parte da rede de apoio formal (Kazak & Marvin, 1984),
podendo ser, para muitas familias, a unica de que dispdem.

Os profissionais podem assumir um papel importante junto das familias, providenciando a
informac@o de que necessitam e ajudar as familias nas fases iniciais do seu processo de adaptagao,
prevenindo ou reduzindo potenciais dificuldades (Dale, 1996). O profissional de intervengao
precoce dos nossos dias, como elemento da rede de apoio formal da familia, devera assumir papéis
diferentes consoante as situagdes e a sua ac¢ao podera marcar definitivamente o percurso de vida
daquela familia e da crianca.

APOIO SOCIAL E DIVERSIDADE CULTURAL

O interesse pelas questdes culturais que afectam as familias de criangas com deficiéncias &,
como refere Harry (2002), assunto relativamente recente mas, prioritario.Como constatdmos, uma
rede de apoio social adequada ¢ fundamental para o bem-estar da familia e para a sua integragao
na comunidade e em principio, uma familia mais isolada, podera ter mais dificuldade em lidar com
os seus problemas e com os problemas que a crianga com deficiéncia vai originar. No entanto
deveremos estar atentos a diversidade das familias também no que diz respeito a este aspecto
pois, enquanto algumas t€ém uma rede social pouco extensa e isso lhes basta, outras sentem
necessidade de uma rede mais alargada. A diversidade cultural das familias também pode reflectir-
-se ao nivel das suas redes de apoio social. Nos EUA, onde a multiplicidade de culturas e etnias
¢ conhecida, varios autores que t€ém desenvolvido investigacdes com familias oriundas de outras
culturas (e.g., afro-americanos, latino-americanos, asiatico-americanos), procurando conhecer a
situacdo das familias de imigrantes de diferentes etnias e as variacdes em varios dominios, entre
0s quais as suas necessidades e o apoio social de que beneficiam.

Blanes, Correa e Bailey (1999), analisaram as necessidades e o apoio social de dois grupos de
familias porto riquenhas com criancas com deficiéncia, tendo como variavel comparativa o pais
onde residiam — Porto Rico ou EUA. Os resultados indicaram diferengcas ao nivel da
disponibilidade das redes de apoio social dos dois grupos: as maes que residiam em Porto Rico
percepcionavam mais fontes de apoio do que as que residiam nos EUA. Noutro estudo de Cho,
Singer e Brenner (2000), com familias coreanas de criancas com perturbacdes de desenvolvimento
que residiam na Coreia e nos EUA, verificou-se que as familias imigrantes nos EUA beneficiavam
de melhores servigos do que as que permaneciam na Coreia mas, por outro lado, perdiam a sua
rede de apoio informal, da qual fazia parte a sua familia alargada, que ndo os tinha acompanhado.
Segundo os referidos investigadores, nas familias de coreanos residentes nos EUA destacava-se
o forte apoio emocional por parte do conjuge, parecendo verificar-se um refor¢o na ligagdo do
casal perante as dificuldades que tinham de enfrentar juntos. Cho et al. (2000) salientaram ainda,
que o proprio processo de imigragdo pode provocar alteragdes significativas na familia destas
criangas e no caso de imigrantes recentes, a lingua pode constituir um obstaculo adicional no
acesso aos servigos.

Noutros estudos com grupos minoritarios (e.g., Garcia-Preto, 1982, Manns, 1981, Rotunno &
McGoldrick, 1982, Williams & Williams, 1979, in Seligman & Darling, 2007) e em relacao a
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familias africanas residentes nos EUA, verificou-se que independentemente do seu nivel
socioeconomico, estas tinham habitualmente, uma rede de apoio familiar bastante mais alargada
do que as familias de origem americana. Os padroes de ajuda mutua eram habitualmente mais
fortes nas familias de origem africana, contudo, quando existia um filho com deficiéncia, a mae
era a principal responsavel por cuidar da crianca, com ajuda da sua filha mais velha. Mas,
enquanto nalgumas comunidades os parentes vivem em estreita proximidade e o apoio desses
elementos € significativo, noutras, é normal o isolamento da familia nuclear, relativamente aos
outros familiares. Nas familias asiaticas (japonesas e chinesas), a unidade da familia nuclear ¢
altamente valorizada, encarando os problemas da familia como privados, mostrando-se reticentes
em revelar a elementos exteriores a esse nucleo familiar, as suas dificuldades em lidar com a
situagdo (Cho et al., 2000; Seligman & Darling, 2007). Em paises cada vez mais multiculturais,
estudos deste tipo, podem ser fundamentais para fornecerem aos profissionais um maior
conhecimento acerca das familias alvo da intervengdo precoce e facilitarem a oportunidade de
providenciar de servicos culturalmente adequados as criangas com deficiéncia e suas familias
(Blanes et al., 1999).

Em Portugal, pais de origem de muitos emigrantes, embora ndo exista uma diversidade popula-
cional tdo acentuada como nos EUA, temos vindo a assistir a um grande fluxo de imigrantes
provenientes ndo s6 dos PALOP, como também do Brasil, de paises do Leste Europeu e da China
e algumas das criancas apoiadas no ambito de programas de IP sdo oriundas destas familias. A
avaliagdo adequada da rede de apoio social da familia sera um dos passos iniciais do processo de
avaliag@o permitindo ao profissional focar a sua aten¢do na mobilizagao dos recursos que irdo ao
encontro das necessidades identificadas pela familia (Dunst & Trivette, 1992). Segundo Crnic e
Stormshak (1997) ¢ importante conhecer a disponibilidade das fontes de apoio e as relagdes
potencialmente apoiantes, contudo, reconhecem que o conhecimento objectivo da dimensdo ou
da densidade da rede social, ndo ¢ suficiente para perceber o processo de apoio. O facto de existir
determinada fonte de apoio disponivel, ndo significa que essa seja uma fonte de apoio efectivo
(Dunst & Trivette, 1992) pois disponibilidade, como referem Crnic e Stormshak (1997) ndo
implica fun¢do nem eficacia. Assim afirmam que, por vezes, a indica¢do pelos membros da familia
do seu nivel de satisfagdo com o apoio que recebem de varias fontes, parece ser o processo que
melhor define o apoio social de que a familia dispde. Entrevistas, observacdes, conversas
informais ou escalas de avaliagdo podem ser meios de dar a conhecer ao profissional as opcdes
de apoio da rede social da familia.

Considerando a escassez de estudos nacionais sobre esta tematica, pretende-se com o presente
estudo, conhecer as opinides de maes com criangas portadoras de deficiéncia ou em risco de atraso
grave de desenvolvimento, em idade pré-escolar, apoiadas no ambito da Intervengdo Precoce e
oriundas de familias multiculturais, sobre a disponibilidade das suas redes de apoio social (formais
e informais) bem como a percep¢ao do nivel de utilidade das mesmas. Do objectivo geral que
acabamos de referir, decorrem objectivos especificos que passamos a enunciar:

— Caracterizar os participantes quanto aos tipos de apoio social de que usufruem, nimero de
fontes disponiveis e utilidade das mesmas.

— Relacionar a quantidade de fontes disponiveis com a utilidade das mesmas.

— Relacionar a disponibilidade e utilidade das redes de apoio com variaveis relacionadas com
a crianc¢a (idade, problematica, situagdo educativa, frequéncia de creche ou Jardim de
Infancia), com a mae (idade, nivel de instrugdo, situa¢do profissional, se vive sozinha ou
com companheiro, nimero de filhos, nacionalidade) e a familia (anos de residéncia no local
e classe social).

— Verificar se ha diferencas significativas nas percepgdes relativas ao apoio social e sua
utilidade entre maes com origens culturais diversas.
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METODO

Participantes

Neste estudo foram incluidas, 42 maes residentes no Concelho de Loures, com filhos entre os 12
meses e os 6 anos de idade, portadores de algum tipo de deficiéncia ou em risco de atraso grave do
seu desenvolvimento.Trata-se duma amostra de conveniéncia, pois todas familias eram apoiadas
pelo Programa de Intervengao Precoce de Loures e de Sacavém. Destas 42 maes, 28 (66.7%) sdo de
nacionalidade portuguesa ¢ 14 (33.3%) sdo originarias de paises africanos de lingua oficial
portuguesa (PALOP). Tém filhos com problemas de desenvolvimento, sendo 26 rapazes (61.9%) e
16 raparigas (38.1%), com idades compreendidas entre 1 e 6 anos (M=3.76; SD=1.7). Relativamente
as patologias, 31% tem problemas cognitivos, 7.1% sensoriais, 33.3% motores, 4.8% perturbacdes
do espectro do autismo, 14.3% atraso global de desenvolvimento e 9.5% multideficiéncia. Estas
criangas encontram-se, maioritariamente, 40.5% em IPSS, 33.3% em Jardins de Infancia publicos,
7.1% em privados e 19% no domicilio. As idades das maes variam entre os 20 e os 46 anos, embora
a maior parte delas se situe no escaldo etario entre os 31 e os 40 anos (52.4%), 38.1% entre os 20 e
0s 30 anos, 31% entre os 31 e 0s 35 anos e 9.5% de maes com idades compreendidas entre os 41 e
o0s 46 anos. Relativamente 4 escolaridade, o nivel mais elevado de educag@o formal atingido pela
maior parte das mées situa-se entre o 4° ano e o 9° ano de escolaridade (45.2%). Uma percentagem
grande das maes (23.8%) ndo tem nem 4 anos de escolaridade, 28,6% tém entre 9 a 12 anos e apenas
2.4%, possuem bacharelatos ou cursos superiores. Quase metade das maes (45.2%) trabalha fora de
casa, em empregos fixos (26.2%) ou a contrato (19%), exercendo profissdes ndo especializadas.
Cerca de 40.5% destas maes encontra-se desempregada ou ¢ doméstica (9.5%) e duas encontram-se
em “licenga para atendimento a criangas com doengas cronicas ou deficiéncia” (4.8%).

O niimero de filhos por agregado familiar varia entre 1 e 5, mas a situagdo mais frequente é a
de filho tnico (40%), sendo a média de 2.07 e o SD=1.15. A maior parte das criancas (81%)
frequenta creches ou Jardins de Infancia (IPSS, rede ptblica ou particulares) € uma minoria (19%)
ndo frequenta qualquer estabelecimento educativo, permanecendo durante o dia no domicilio, ao
cuidado da mae, avé ou ama. Predomina a familia nuclear tradicional que inclui mae, pai e
crianca(s) (66.7%), embora existam familias monoparentais (7.1%) e algumas em que coabitam
outros familiares maternos (19%). Nos restantes 7.1%, verifica-se a existéncia dum modelo
familiar mais alargado que inclui para além da mae e do pai e filhos, outros familiares.

O pai da crianga apresenta niveis de instrucdo ligeiramente superiores aos das suas
companheiras, revelando menor taxa de analfabetismo (16.7%), sendo que 52.4% tem formagao até
ao 9° ano de escolaridade. Os restantes 26. 2%, sdo pais com o 12° ano ¢ 4,8% com formagao
superior. Também no que respeita a situacdo de emprego as condi¢des sdo mais favoraveis com
apenas 11.9% dos pais desempregados, 49.5% com contrato fixo e 19% com contrato a termo. Os
restantes 28.6% referem-se a outras situagdes nao esclarecidas. Quanto a classe social das familias
contactadas e de acordo com a classificagdo internacional de Graffar, 45.2% situam-se na classe
média-baixa, 38.1% na classe média, 9.5%, na classe baixa incluem-se ¢ 7.1% na classe média-alta.

Estas familias residem em diversas freguesias do Concelho de Loures, na sua grande maioria
em zonas urbanas. O tempo de residéncia na zona ¢é variavel, sendo que 45.2% residem ha mais
de 10 anos na freguesia onde as contactamos, 16.7% entre 5 ¢ 9 anos e 38.1% ha menos de 5 anos.

Instrumentos

Para darmos resposta as questdes definidas, utilizamos dois instrumentos: ficha para de Caracte-
rizagdo das Familias construida com base na Escala de Graffar, adaptada por Amaro (1990, in Costa,
Leitdo, Santos, & Fino, 1996), a qual acrescentdmos mais algumas questdes que consideramos
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pertinentes. Assim, esta ficha era constituida por varios itens agrupados em quatro partes: I — Crianga
—idade, género, tipo de problematica, frequéncia de creche/Jardim Infancia; II — Pais — idade, nivel
de instrucdo, profissdo, situagdo de emprego, nacionalidade; 111 — Agregado familiar — elementos do
agregado familiar, nimero de filhos, nlimero de pessoas que coabitam, fonte principal de rendimento;
IV — Zona onde habita a familia tipo de habitagdo, anos de residéncia no local. Para caracterizar a
quantidade e qualidade do apoio social percepcionado pelas familias, seleccionamos a Escala de
Avaliagao do Apoio Social a Familia, no original “Family Support Scale” — FSS (Dunst, Jenkins, &
Trivette, 1984), na versdo portuguesa traduzida e adaptada por Brandao e Xavier (1997, in Brandao
Coutinho, 1999). Este instrumento ¢ bastante frequente na literatura, de facil utilizagdo e apresenta
boas qualidades psicométricas (Dunst et al., 1984, 1997). Permite avaliar algumas das componentes
do apoio social que Dunst et al. (1988) identificaram, nomeadamente a componente relacional
(quantidade das relagdes sociais existentes) e a componente funcional do apoio (disponibilidade e
utilidade das mesmas). De um modo operacional, esta escala permite avaliar quais as fontes de apoio
social disponiveis bem como a percepcao do seu grau de utilidade, para quem cuida de criangas em
idade pré-escolar, com deficiéncia ou em risco de desenvolvimento.

A “Family Support Scale” (FSS), considerada uma escala de auto-resposta, é constituida por 19
itens e nas fontes de apoio referidas inclui ndo s6 individuos (esposa/o, parentes, amigos, médicos,
etc.) como grupos (igreja e associagdes a ela ligadas, grupos de pais, etc.) posicionados em
diferentes niveis ecologicos. Pediu-se as mées que indicassem se cada fonte estava ou ndo
disponivel e até que ponto cada uma delas era considerada 1til para elas e para a sua familia,
assinalando, a frente de cada uma das afirmagdes o seu nivel de concordancia com a escala de
pontuagao (“Likert”), de 0 a 5: 0 = ndo disponivel; 1=ndo ajuda; 2=por vezes, ajuda; 3=geralmente
ajuda; 4=ajuda muito; 5=ajuda imenso. A expressdo “nao disponivel” era escolhida quando a fonte
de apoio em causa nao existia ou quando se verificava outra situacdo que levava a nao poder
considerar essa fonte como potencialmente disponivel (e.g., Afastamento devido a motivos de
ordem geografica). A pontuagdo obtida na totalidade dos itens da FSS fornece informagdes sobre
a percepg¢ao das maes acerca do grau de utilidade das suas redes de apoio social. A quantidade
dos itens apontados como ndo disponiveis (pontuados com 0), permitiu-nos obter informagdes
sobre o numero de potenciais fontes de apoio ndo disponiveis ¢ a soma dos restantes itens (ndo
pontuados com 0) deu-nos o nimero de fontes de apoio disponiveis. O somatodrio das cotagdes das
respostas aos diferentes itens permite obter diferentes subescalas tais como:

— Grau de utilidade das redes informais familiares (somatério dos itens 1, 2, 3,4, 5, ¢ 8)
— Grau de utilidade das redes informais de amigos (somatério dos itens 6, 7,9, 10 e 11)
— Grau de utilidade das redes informais grupos sociais (somatorio dos itens 12, 13 e 14)
— Grau de utilidade das redes formais de profissionais (somatodrio dos itens 15 e 18)

— Grau de utilidade das redes formais de servigos (somatorio dos itens 16, 17 e 19)

— Qrau de utilidade das redes informais — valor total (somatorio das subescalas A, B e C)
— Grau de utilidade das redes formais — valor total (somatorio das subescalas D ¢ E)

— Grau de utilidade das redes sociais — valor total (somatdrio das subescalas F e G)

Procedimentos

Tendo em vista a selec¢iio dos participantes, contactamos os responsaveis pelos Projectos de
Intervengdo Precoce de Loures e de Sacavém e a partir da consulta das listas de criangas sinalizadas
por ambos os projectos e a beneficiar de intervencao, tendo sido seleccionadas as criangas em
situacdo de risco estabelecido ou com atraso no seu desenvolvimento psicomotor, com idades
compreendidas entre os 0 € os 6 anos. Apos a recolha desses dados, foram contactadas, pessoalmente,
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as educadoras de apoio dessas criangas a quem foi apresentada a proposta de estudo e solicitada
colaboragdo. Das vinte e duas docentes que prestavam apoio no ambito dos dois projectos de inter-
venc¢ao precoce do concelho de Loures, colaboraram, quinze educadoras que entraram em contacto
com as maes das criancas que lhes foram referenciadas por nos. A aplicacdo dos instrumentos foi
presencial, como forma de reduzir possiveis erros resultantes de dificuldades de interpretagdo. As
educadoras marcaram com cada uma das maes um local, dia € hora consoante a disponibilidade das
mesmas e, na data agendada, foi efectuada, pelas educadoras, a aplicagdo dos instrumentos, em
situacdo individualizada com a presenca da mae. Nos casos de iliteracia, os instrumentos foram lidos
as maes e a educadora registou as respostas. Todos os dados foram recolhidos até Dezembro de 2002.

RESULTADOS

Os resultados da aplicacdo da FSS revelaram uma grande diversidade de situagdes, tanto no que
diz respeito a quantidade de fontes de apoio potencialmente disponiveis (disponibilidade), como
ao nivel de utilidade dessas fontes.

Relativamente a disponibilidade das redes e conforme se pode observar no Quadro 1
(observando a coluna — Nao disponivel), as fontes consideradas como mais disponiveis, pelas
maes participantes neste estudo, correspondem aos profissionais e servicos, apenas 1 e 2 maes
respectivamente as consideram como nao disponiveis.

QUADRO 1

Disponibilidade e Utilidade das fontes de apoio
(frequéncias da utilidade por fonte, valor total e média da utilidade de cada fonte)

Frequéncias por item

Nao Nao Porvezes Geralmente Ajuda Ajuda
Nivel de ajuda disponivel ajuda  ajuda ajuda muito  imenso
Itens da utilidade 0 1 2 3 4 5 Valor total ~ Média
1) Pais maternos 18 6 3 1 2 12 83 3.07
2) Pais do conjuge 19 14 4 1 2 2 30 1.30
3) Familiares maternos 12 9 10 6 3 2 69 2.3
4) Familiares paternos 13 14 11 1 1 2 53 1.82
5) Conjuge 8 6 5 9 5 9 108 3.17
6) Amigos maternos 9 11 12 7 1 2 70 2.12
7) Amigos paternos 15 15 7 4 0 1 46 1.70
8) Filhos 23 1 4 4 3 7 68 3.57
9) Vizinhos 5 10 25 0 1 1 74 2
10) Outros pais 18 16 4 1 2 1 40 1.66
11) Colegas 20 12 5 4 0 1 39 1.77
12) Grupos de pais 26 11 3 0 2 0 17 1.06
13) Grupos sociais 23 17 0 1 1 0 24 1.26
14) Membros igreja/padre 16 11 10 2 2 1 50 1.92
15) Médico fam., pediatra 5 5 11 10 7 4 105 2.83
16) Programa int.precoce 3 3 9 7 13 7 129 3.30
17) Creche/jardim infancia 6 3 3 3 11 16 142 3.94
18) Profissionais 1 0 1 10 15 15 167 3.79
19) Servigos 2 2 11 10 8 9 131 3.27

Ao analisarmos o quadro anterior e, considerando o niimero de maes que assinalaram as diferentes
fontes de apoio, como ndo disponiveis, podemos inferir que as fontes de apoio mais apontadas como
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disponiveis sdo, por ordem decrescente: os profissionais, os servigos, o programa de intervengao
precoce, o médico, os vizinhos e a crechejJardim de infancia. Constatamos que, a excepg¢ao de uma
(os vizinhos), as fontes referidas como mais disponiveis incluem-se na rede formal de apoio social.

Relativamente as fontes de apoio da rede informal e logo a seguir aos vizinhos, aparecem como
mais disponiveis, o conjuge e os amigos maternos. Quanto as fontes de apoio menos disponiveis,
verificamos que eram os grupos de pais, seguidas dos grupos sociais e dos filhos.

A analise destes dados leva-nos a considerar que, para estas maes e familias, as fontes de apoio
formal (os servigos e os profissionais) parecem estar mais disponiveis do que as fontes de apoio
informal (familiares, amigos ou grupos sociais). Verificaremos a seguir, se tal tendéncia ¢
confirmada pela analise dos resultados por tipo de rede (formal e informal).

Como ja referimos atras, quando apresentamos a FSS, esta escala pode fornecer diferentes tipos
de informagdes sobre a disponibilidade e utilidade das fontes de apoio social consideradas
individualmente ou, como anteriormente referimos, englobadas em constructos mais amplos
definidos como redes de apoio social informal e formal, resultantes da aglutinagao de determinados
tipos de fontes. Com esse objectivo, agrupamos os itens da escala original em diferentes subescalas
ou redes, consoante o tipo de apoio. Assim, e para além do constucto mais genérico — Rede de
apoio social global, que engloba a totalidade dos itens, obtivemos duas escalas, que correspondem
aos dois principais tipos de redes (formal e informal) que foram posteriormente divididas ainda
em cinco subescalas, das quais duas incluidas na rede formal (profissionais e servicos) e trés
incluidas na rede informal (familiares, ndo familiares e grupos sociais). Assim, no Quadro 2,
apresentamos as diferentes redes que correspondem a escalas e respectivas subescalas, fazendo-
lhes corresponder os valores minimos € maximos, a média, o desvio padrdo, bem como um valor
ajustado, relativamente a disponibilidade de cada uma das redes de apoio social destas familias.

QUADRO 2

Disponibilidade das Redes de Apoio Social (v. minimo, v. maximo, M, SD e vma)
Valor Valor Desvio  Valor médio

Redes de apoio minimo maximo  Meédia  padrdo ajustado
Rede de apoio informal (itens FSS 1 a 14) 1 14 8.64 3.54 61.7
Rede de apoio informal — familiares
(itens FSS 1,2, 3,4,5 ¢ 8) 0 6 3.79 1.77 63.2
Rede de apoio informal — ndo familiares
(itens FSS 6, 7,9, 10 e 11) 0 5 3.38 1.45 67.6
Rede de apoio informal — grupos sociais
(itens FSS 12, 13, ¢ 14) 0 3 1.45 1.25 48.3
Rede de apoio formal (itens FSS 15 a 19) 2 5 4.60 .80 92
Rede de apoio formal — profissionais
(itens FSS 15 e 18) 0 2 1.86 42 93
Rede de apoio formal — servigos
(itens FSS 16, 17 ¢ 19) 1 3 2.76 .53 92
Rede de apoio social — global
(todos os itens da FSS) 3 19 13.24 3.92 69.7

Nota. vma — valor médio ajustado.

Dado que o numero de fontes de apoio incluidas em cada rede ndo ¢ idéntico, ndo poderiamos
efectuar uma comparagdo entre as médias obtidas nas diferentes redes de apoio. Assim, para podermos
comparar (intra-grupo) os resultados apresentados relativamente a disponibilidade por tipo de rede
(subescala), calculamos um valor médio ajustado, tendo em conta o valor maximo de fontes dispo-
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niveis em cada subescala (disponibilidade de todos os itens incluidos nessa subescala) e calculando
a percentagem correspondente ao valor da média encontrada em cada subescala, por exemplo:
Rede de apoio informal — méximo de itens potencialmente disponiveis=14

Meédia de itens disponiveis=8.64
Assim, 8.64x100-61.7 (valor médio ajustado-que designaremos como vma)

14

Conforme podemos observar no Quadro 2, os resultados apontam para uma maior
disponibilidade das redes de apoio formal nestas familias.

Relativamente a rede de apoio informal, aquela onde se verifica maior variabilidade, neste
grupo (SD=3.54), as fontes de apoio mais disponiveis correspondem a individuos ndo familiares
(vizinhos € amigos maternos) vima=67.6, seguidos dos familiares (cOnjuge e pais maternos) com
vma=63.2 e finalmente dos grupos sociais (grupos sociais, associagoes relacionadas com a igreja,
grupos de pais) com vma=48.3. Os grupos de pais para além de serem dos menos disponiveis sao
também apontados como os menos uteis. Quanto ao valor global da rede social destas familias,
observamos que os valores minimos e maximos encontrados (3 e 19), tal como o desvio padrao
(8SD=13.92) se distribuem de modo bastante diversificado, espelhando a variedade de situagdes em
que estas familias se encontram.

Quanto a utilidade das fontes e conforme podemos observar os valores no Quadro 1 e ilustrado
visualmente no Grafico 1, a partir da analise do nivel médio de utilidade por fonte de apoio,
verificamos:

GRAFICO1
Nivel médio de utilidade das fontes de apoio
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— Acreche/jardim de infancia apresenta o nivel mais elevado em termos de utilidade, seguida
dos profissionais, dos filhos, do programa de intervengao precoce, dos servigos e do conjuge.

— Os pais maternos situam-se a seguir ao conjuge e antes do médico de familia ou pediatra, que
¢ a menos pontuada das fontes de apoio formal, em termos de nivel de utilidade média, mas
que apresenta um valor de utilidade superior ao da maior parte das fontes de apoio informais.

— As fontes de apoio informais relacionadas com a mae da crianga - pais, outros familiares e
amigos maternos apresentam um nivel de utilidade bastante superior ao das fontes de apoio
relacionadas com o pai da crianga — pais, outros familiares e amigos paternos.

— Os vizinhos ¢ a igreja ndo parecem ser das fontes sentidas como mais tteis, contudo,
apresentam um valor médio de utilidade superior ao dos colegas e outros pais e também ao
dos pais e familiares do conjuge e amigos deste.

— Os valores mais baixos referem-se a utilidade do apoio de grupos sociais e grupos de pai.
Porém, sera de realgar que cinco das maes contactadas afirmaram receber ajuda de grupos
de pais, o que poderemos associar ao facto de se terem realizado alguns encontros de pais
de criangas com Trissomia 21, promovidos pelos projectos de Interveng¢do Precoce do
concelho de Loures.

Considerando o grau de utilidade das redes de apoio social, ndo por fontes mas por tipo de rede,
apresentamos a seguir os valores maximos e minimos obtidos, a média, o desvio padrdo e o valor
médio ajustado. Uma vez mais (como no caso da disponibilidade) para ser possivel proceder a uma
comparagdo entre os valores obtidos nas diferentes redes, optamos, por calcular um valor médio
ajustado, ou seja a percentagem correspondente a média encontrada em cada subescala, tendo em
conta o valor maximo que se podia obter, se todos os itens incluidos estivessem pontuados com o
grau de utilidade méaximo (5="“ajuda imenso”).

QUADRO 3
Utilidade das redes de apoio social (valores minimo, v. mdximo, M, SD e vma)
Valor Valor Valor

minimo maximo Desvio médio
Redes de apoio observado observado Média  padrio ajustado
Rede de apoio informal (itens FSS 1 a 14) 16 35 24.10 5.26 344
Rede de apoio informal — familiares
(itens FSS 1,2, 3,4,5 ¢ 8) 6 19 12.31 3.29 41
Rede de apoio informal — ndo familiares
(itens FSS 6, 7,9, 10 e 11) 5 17 7.88 2.80 31.5
Rede de apoio informal — grupos sociais
(itens FSS 12, 13, ¢ 14) 3 10 3.90 1.49 26
Rede de apoio formal (itens FSS 15 a 19) 7 25 16.45 4.36 65.8
Rede de apoio formal — profissionais
(itens FSS 15 e 18) 3 10 9.83 3.13 98.3
Rede de apoio formal — servigos
(itens FSS 16, 17 ¢ 19) 3 15 9.83 3.50 65.5
Rede de apoio social — global
(todos os itens da FSS) 25 55 40.55 8.12 42.68

Nota. vma — valor médio ajustado.

Analisando conjuntamente os dados relativos a disponibilidade e utilidade podemos dizer que,
as fontes da rede informal mais disponiveis fazem parte da rede dos ndo familiares (vizinhos e
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amigos maternos) e nio coincidem com as fontes da rede informal sentidas como mais uteis, que
se incluem na rede de familiares (filhos, conjuge e pais maternos). No que diz respeito aos filhos,
verifica-se o fendmeno contrario, pois, eles sdo das fontes de apoio menos disponiveis, nestas
familias (com um nimero de filhos pouco elevado, por agregado familiar), mas, quando estao
disponiveis, sdo considerados como muito tteis. Quanto aos familiares e amigos da familia, apesar
de apresentarem niveis de disponibilidade idénticos, os familiares e amigos maternos sao referidos
como significativamente mais uteis do que os familiares e amigos paternos.

Seguidamente e com o objectivo de verificarmos se existia algum tipo de associagdo entre a
disponibilidade e a utilidade das redes, utilizamos o » de Pearson, para proceder a cruzamentos
todos os tipos de redes e verificamos que, conforme podemos observar no Quadro 4, existe uma
correlag@o positiva entre a disponibilidade e a utilidade das redes de apoio, para todas elas. Se
analisarmos estas componentes por tipo de rede, constatamos que também existe uma correlagdo
positiva e significativa entre a disponibilidade e o nivel de utilidade tanto da rede formal (+=0.67;
p=.01) como da rede informal (+=0.77; p<.01), mais forte nesta ultima. Ou seja, quanto maior ¢ a
rede de apoio, mais elevada ¢é a percepcdo da sua utilidade.

QUADRO 4

Valores das correlagoes r entre utilidade e disponibilidade das redes de apoio social

Dispon. Dispon. Dispon. Dispon. Dispon. Dispon. Dispon. Dispon.
rede ap. redeap. redeap. redeap. redeap. redeap. redeap. rede ap.

inform. inform. inform.  form. form. inform.  form. social
Subescalas Famil. Nao famil. Grupos Profis. Servigos (global)
Utilidade rede de apoio informal
— familiares JB1%** - - - - 66** - 64%*
Utilidade rede de apoio informal
—nao familiares - ,63%* - - - 44%* - 43%*
Utilidade rede de apoio informal
— grupos - ,46* JT9** - - S54%* - 53%*
Utilidade rede de apoio formal
— profissionais - J37* 7% ,65%* - 43* 54%* S5¥*
Utilidade rede de apoio formal
— Servigos - - - - L66%* - 62%*
Utilidade rede de apoio informal ,65%* [72%*  45% 37* - JTTE* 31 ,76%*
Utilidade rede de apoio formal - - - A45% 54 LOTFE AQ**
Utilidade rede de apoio social
(global) STHRE63%F A1F* ATHE* 3% ,68%* J53%% ok

Nota. *p<.05; **p<.01.

Como observamos no Quadro 4, encontramos uma correlagdo positiva entre os valores da
disponibilidade e da utilidade das redes de apoio, em todas as subescalas consideradas. Contudo,
o valor mais elevado entre disponibilidade e utilidade verifica-se na rede informal constituida
pelos familiares (7=0.81; p<.01), o que significa que quando o nimero de fontes de apoio
familiares disponiveis ¢ maior, esta rede de apoio € percepcionada também como mais util.

Quisemos, ainda, analisar a relagdo entre determinadas variaveis demograficas e o nivel de
utilidade da rede de apoio social destas familias e verificimos uma correlag@o positiva e significativa
(p<.01) entre o nimero de anos de residéncia da familia no mesmo local e o nivel de utilidade da rede
de apoio informal familiares (#;=0.33; p<.01). Ao contrario, verificamos, uma correla¢do negativa
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entre a classe social e a utilidade da rede informal (r;=-0.36; p<.01), 0 que parece indicar que quanto
mais baixa ¢ o enquadramento social, mais o apoio que parecem sentir, por parte dos seus familiares
e amigos. A analise das relagdes entre o nivel de apoio percepcionado e as variaveis: idade da crianga
e da mae, estado civil e situagdo de emprego da mae, nao revelou resultados significativos.

Quisemos, por fim, proceder a comparagao entre as maes de nacionalidade portuguesa e PALOP
no que se referia a percepgao da utilidade das redes, para o qual utilizamos o teste ¢ de Student e
um nivel de significancia de p<.05.

Assim e como podemos observar no Quadro 5, observaram-se diferencas significativas entre
ambos o0s grupos, relativamente ao apoio sentido por parte das maes, relativamente as redes de apoio
informal total e em ambas as suas subdivisdes, sendo claro que as maes de origem portuguesa sentem
significativamente mais apoio (M=20.71) do que as maes nascidas dos PALOP (M=14.79).

QUADRO 5

Comparagdo dos valores médios da utilidade das redes de apoio
nas familias portuguesas (N=28) e dos PALOPS (N=14)

Portuguesa PALOP

M DP M DP t )4
Rede de apoio informal — familiares 11.18 4.45 7.93 4.08 2.28 .02%*
Rede de apoio informal — ndo familiares 7.07 3.76 4.71 2.16 2.16 .03*
Rede de apoio informal — grupos sociais 2.46 2.57 2.14 1.51 0.43 .70
Rede de apoio formal — profissionais 6.82 1.94 5.79 2.15 1.57 12
Rede de apoio formal — servigos 9.68 3.64 9.36 3.31 0.27 78
Rede de apoio informal — total 20.71 7.36 14.79 6.16 2.58 01*
Rede de apoio formal — total 16.5 4.85 15.14 4.89 0.85 40
Rede de apoio social (global) 37.21 10.35 29.93 9.32 2.22 .03*
Nota. *p<.05; **p<.01.

DISCUSSAO

Os resultados revelaram uma grande diversidade de situagdes, tanto no que diz respeito a
quantidade de fontes de apoio potencialmente disponiveis, como ao nivel de utilidade dessas
fontes. Contudo, constatamos que, de forma global, existe uma relag@o positiva entre a dimensao
da rede de apoio e a satisfagdo com a mesma (sensagado de utilidade).

Considerando os dois tipos de rede de apoio social: informal (familiares, ndo familiares e grupos
sociais) e formal (profissionais e servigos), verificamos uma maior disponibilidade e utilidade das
redes de apoio formal destas familias, o que é concordante com outros estudos que evidenciam que
em grupos de maes mais desfavorecidos socialmente, como € o caso destas maes, 0s servigos e os
profissionais sdo percepcionados como aqueles que prestam mais ajuda, quando comparados com a
rede informal. Branddo Coutinho (1999), embora com um grupo de maes socioeconomicamente
mais favorecido, também se verificou que as redes de apoio formal eram também percepcionadas
como mais uteis, pelas familias. Relativamente a rede de apoio informal, que é aquela naqual se
verifica maior variacdo, as fontes de apoio mais disponiveis para estas maes, correspondem a
individuos nao familiares (vizinhos e amigos maternos), seguidos dos familiares (cOnjuge e pais
maternos) e dos grupos sociais (associagdes relacionadas com a igreja, grupos de pais) que sao
também apontados como os menos Uuteis, o que também ¢é concordante com Branddo Coutinho
(1999). A percepcao de reduzida utilidade dos grupos sociais deve-se, possivelmente, ao facto deste
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tipo de grupos ndo ser ainda habitual em Portugal, contrariamente ao que acontece nos EUA (Fewell,
1986). Entre nos, embora se denote um crescendo no movimento associativo de pais, a data da
recolha destes dados, ests eram ainda pouco perceptiveis e uteis para as familias que integraram o
estudo.

Curiosamente, as fontes da rede informal mais disponiveis, que como vimos fazem parte da rede
dos ndo familiares (vizinhos e amigos maternos), ndo coincidem com as fontes da rede informal
consideradas como mais Uteis e que se incluem na rede de familiares (filhos, conjuge e pais
maternos). Esta situagdo vem confirmar como referem Crnic e Stormshak (1997) que o facto de
alguém estar disponivel ndo significa que seja efectivamente util. No que diz respeito aos filhos,
verifica-se o fendmeno contrario, pois, eles sdo das fontes de apoio menos disponiveis nestas
familias (o filho Unico € a situa¢do mais comum neste grupo), mas quando estdo disponiveis, sao
consideradas como muito uteis o que também ¢é coincidente com Fewell (1986) que refere que os
irmdos mais velhos, especialmente do sexo feminino, podem ser os principais apoios dos pais
junto da crianga com necessidades especiais.

No que diz respeito a relagdo entre variaveis demograficas e o nivel de utilidade da rede de
apoio social destas familias, verificamos que o tempo de residéncia na zona e a classe social sao
de considerar. Por um lado, quando as familias residem ha mais tempo no local, as maes referem
mais apoio por parte da sua rede informal e por outro lado, as maes de classe social mais baixa,
apontam maior utilidade das suas fontes de apoio informal. Compreende-se que uma familia
residente no local ha mais tempo, numa zona onde possivelmente coabitam elementos da sua
familia alargada e onde ja conseguiu organizar uma rede de apoio informal, estd numa situagao
diferente de outra que deixou a sua zona de origem e esta afastada dos seus familiares.

Existem diferencgas entre os grupos se considerarmos a variavel nacionalidade, que distingue as
familias nascidas em Portugal das familias imigrantes dos PALOP, pois verificamos que para as
maes imigrantes dos PALOP, mais do que para as maes portuguesas, as redes de apoio informais
sdo consideravelmente menos uteis. Bailey, Nelson, Hebbeler e Spiker (2007) num estudo recente
com uma amostra americana representativa (N=2100 pais) sobre as relagdes entre o apoio social
formal e informal em familias de criancas com deficiéncias, realgam o modo diverso de actuagéo
dos dois tipos de redes e reafirmam a importancia da rede informal, no processo de adaptacao da
familia. No caso destas familias imigrantes de origem africana, com criangas portadoras de
deficiéncias, a vinda para Portugal esta, frequentemente, relacionada com a procura de um
diagnostico ou de uma intervengdo que seja mais adequada a situacdo da crianga e a que ndo t€ém
acesso no seu pais de origem. As familias que vém por estas razdes, tém filhos com problemas
graves e enfrentam grandes dificuldades ao chegarem a um pais que ndo conhecem e onde a lingua,
apesar de oficialmente ser a mesma, pode constituir apenas uma das barreiras com que se deparam.
A rede de apoio informal ¢ sentida como menos 1til, o que constitui um forte indicador de
isolamento social, o que reforga as investigagdes que sugerem que a imigragdo tem um impacto
importante no sistema familiar e altera, entre outros aspectos, a sua rede de apoio social (Blanes
etal., 1999). As familias imigrantes, sofrem o afastamento da sua familia alargada e a consequente
auséncia do apoio proveniente das suas relagdes pessoais e podem necessitar de mais apoio das
redes formais (profissionais, servigos) e de encontrar outras fontes de apoio informais no seu novo
pais. Considerando a importancia destas no processo de adaptagdo da familia aos problemas de
desenvolvimento da crianca, sera fundamental ajudar as familias a aceder e construir redes de
apoio informal (Bailey et al., 2007).

Em sintese, a maior disponibilidade e utilidade da rede formal de apoio social destas familias
e menor disponibilidade da sua rede informal, pode, em parte, ser explicada pelas caracteristicas
deste grupo, nomeadamente o baixo nivel de literacia e a precariedade socioecondmica evidentes.
Além do mais, aproximadamente dois ter¢os destas familias sdo originarias de fora do concelho,
onde residem actualmente, e parte delas sdo de uma cultura diferente da maioria das familias da
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zona. Para estas familias, que se véem afastadas da sua zona de origem, onde deixaram familiares
e amigos, o apoio da rede formal vai assumir um papel fundamental e pode ser percepcionado
pelos pais, como mais util do que o proporcionado pela rede de apoio informal. Quando a familia
tem menos amigos e poucos familiares disponiveis para a apoiar ou os que existem ndo ajudam
muito, pode ser crucial o papel dos elementos da comunidade que fazem parte da rede de apoio
formal (Kazak & Marvin, 1984). Por outro lado, o facto de as maes contactadas residirem no
concelho de Loures, dos seus filhos serem alvo do apoio dos projectos de Intervengdo Precoce
locais, poderdo explicar também a percepgao de maior disponibilidade e utilidade da rede formal
de apoio (profissionais, servigos, programas de intervengdo precoce). A data da realiza¢io deste
estudo, existiam no concelho de Loures, dois projectos de Intervengdo Precoce (Sacavém e Loures)
fruto da articulag@o entre servigos de Educacao e Saude locais, que proporcionavam para além de
uma consulta de desenvolvimento, o apoio domiciliario, ou apoio em estabelecimento educativo,
a criangas em situacgdo de risco bem como as respectivas familias.

Por fim, de acordo com a literatura, as redes de apoio social formal e informal de que a familia
de uma crianca com deficiéncia, ou em risco de atraso grave de desenvolvimento dispde, sao
factores determinantes para a melhoria da qualidade de vida dessas criangas e familias e para que
elas consigam atingir a normalizagdo do seu estilo de vida (Seligman & Darling, 2007). Nestas
familias, especialmente nas imigrantes, a rede de apoio informal ¢ mais reduzida e sentida como
menos util e a rede de apoio formal tende a assumir maior importancia. Conforme referem Blanes
et al. (1999) a intervengdo precoce pode desempenhar um papel crucial no apoio a familias
imigrantes com criancas com necessidades especiais, reestruturando e desenvolvendo a sua rede
de apoio no novo contexto sociocultural, no sentido do seu bem-estar ¢ do da sua crianga com
necessidades especiais, pelo que a mobilizacdo de fontes de apoio informal existentes na
comunidade devera ser uma prioridade para a qual os profissionais de IP, através duma adequada
formagao deverdo estar preparados, possuindo as competéncias necessarias para implementarem
praticas verdadeiramente centradas na familia e culturalmente sensiveis.
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Research in early intervention has shown that social support network is crucial in supporting families
of young children at risk or with disabilities, having positive effects on the functioning of individuals,
families and in child behavior and development. Families of ethnic minorities, including immigrants
may experience adverse conditions due to moving away from their informal network socio-cultural
difficulties resulting from the immigration process. In Portugal, we have witnessed a large influx of
immigrants which makes our reality a multicultural one and explains why many of the children and
families followed in IP programs have different cultural and ethnic backgrounds. Considering the lack
of research about this subject we conducted an exploratory research study with 42 mothers (28
Portuguese and 14 PALOP — African countries with Portuguese language) living in Loures and enrolled
in Early Intervention Programs. Results show that these mothers generally perceive the formal
networks of support as more available and useful. In addiction the informal support networks are
significantly less useful for PALOPs mother’s in comparison to Portuguese mothers. Early intervention
may therefore play a crucial role in supporting this type of families by helping them restructuring and
developing their social support network in the new socio-cultural context.

Key-words: Cultural diversity, Families of children with special needs, Informal and formal support
networks, PALOPs, Social support.
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