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Preface

Durante um par de meses, () achou que talvez a professora
nova pudesse receber o filho na escola. Mais de 20
anos depois, ainda achava que qualquer letra, por mais
pequena, havia de dar proveito ao filho, ainda que fosse
apenas assinar o nome () regressava sempre a esperanca
inconfessavel, de que sem aviso, o marido batesse a porta.
() ja n@o Ihe guardava sentimentos bons ou maus, mas
precisava tanto de descansar, precisava tanto de partilhar as
responsabilidades (). Assim como estavam as coisas, Maria
Assunta ndo podia morrer.

José Luis Peixoto, 2015. Galveias, p.226

We always start somewhere...

The general objective of the study presented on
this document is to promote the social inclusion, equity
and well-being of families at risk in Europe through an
intervention program for parents of children with SN, and
found relevance, among other studies, in the Report “Ed-
ucation and Disability/Special Needs, Policies and Prac-
tices in Education, Training and Employment for Students
with Disabilities and Special Educational Needs in the EU”,
European Commission ', on 10-07-2012, where it is spe-
cifically mentioned that “sdo precisos mais esfor¢cos para
harmonizar as definicées e melhorar a recolha de dados,
para que os paises possam comparar mais eficazmente
as suas abordagens e aprender mutuamente” (“further
efforts are needed to harmonize definitions and improve
data collection so that countries can more effectively
compare their approaches and learn from each other”),
with the purpose of operationalizing the social inclusion
of the most disadvantaged. In addition to this reference,
the Report also mentions that “O quadro estratégico para
a cooperagdo europeia no dominio da educacéo e for-
macéo (EF 2020) encoraja os Estados-Membros a garan-
tir uma inclusdo com éxito de todos os alunos, incluindo
das pessoas com necessidades especiais” (“the strategic
framework for European cooperation in the field of edu-
cation and training (ET 2020) encourages Member States
to ensure the successful inclusion of all pupils, including
people with special needs”), whether at the biological, so-
cial or cultural level. The emphasis is placed on education
as an always credible source of (good) change, focusing
on the responsibilities of educational actors and policy
makers.

The PSI-WELL Project “Building Bridges: Promot-
ing Social Inclusion and Wellbeing for Families of Chil-
dren with Special Needs” emerges from this range of un-
easiness, but focuses on nuclear entities at the level of
the most primordial human cell: the family. And inside it,
the parents and the mothers. Thus, the work of research,
observation, analysis and reflection emerges in order to
build, based on scientific data, an adult education train-
ing: The study and training for parents of children with SN.

In addition to this approach, which responds to

1) «Education and Disability/Special Needs, Policies and Prac-
tices in Education, Training and Employment for Students with
Disabilities and Special Educational Needs in the EU», report
written for the European Commission by the Network of Ex-
perts in Social Sciences of Education and training (NESSE).
European Commission: Education and training. Website of
Androulla Vassiliou. http://twitter.com/EUinPortugal
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Parte-se sempre de alguma coisa...

O estudo que este documento apresenta, tem
como objetivo geral, promover a inclusao social, equida-
de e bem-estar, para as familias de risco na Europa, atra-
vés de um programa de intervencao para pais de criangas
com NE, e encontrou pertinéncia, entre outros estudos,
no Relatério «Educacéo e Deficiéncia/Necessidades Es-
peciais, Politicas e Praticas na Educacdo, Formacéo e
Emprego relativas a Alunos com Deficiéncia ou Necessi-
dades Educativas Especiais na UE», Comissao Europeia ',
em 10/07/2012, onde, especificamente se menciona que
«S80 precisos mais esforcos para harmonizar as defini-
¢cbes e melhorar a recolha de dados, para que os paises
possam comparar mais eficazmente as suas abordagens
e aprender mutuamente», com a finalidade de operacio-
nalizar a incluséo social dos mais desfavorecidos. E além
desta referéncia, o Relatério menciona também que «O
quadro estratégico para a cooperagdo europeia no domi-
nio da educacéo e formacédo (EF 2020) encoraja os Esta-
dos-Membros a garantir uma inclusdo com éxito de todos
0s alunos, incluindo das pessoas com necessidades es-
peciais», seja a nivel bioldgico, social e cultural. A tdnica
é colocada na educacgdo como fonte sempre acreditavel
de (boas) mudancgas, focando as responsabilidades nos
atores educativos e decisores politicos.

E o Projeto PSI-WELL, «Construindo Pontes — Pro-
mover a Inclusdo Social de Familias de criangas com NE»,
emerge, desta abrangéncia de intranquilidades, mas com
o foco nas entidades nucleares, ao nivel da célula huma-
na mais primordial: a familia. E nela, os pais e as maes. E
surge assim, o trabalho de pesquisa, observacao, analise
e reflexao, para, com base em dados cientificos, cons-
truir uma formagao de educagé@o em adultos: O estudo e
formacao em pais de criangcas com NE.

Além desta abordagem, que responde as solicita-
¢Oes colocadas aos paises-membros da UE, aquele rela-
tério menciona também «que ndo existem dados compa-
rativos entre paises europeus» relativos a resultados em
geral e relativos ao niUmero de criangas e ou adultos com
necessidades especiais, em particular. E por isso, tam-
bém o PSI-WELL, é aqui uma componente de resposta.

1) «Education and Disability/Special Needs, Policies and Prac-
tices in Education, Training and Employment for Students
with Disabilities and Special Educational Needs in the EU»,
relatério elaborado para a Comissdo Europeia pela rede de
peritos independentes em ciéncias sociais da educagéo e
formacao (NESSE). Comissao Europeia: Educagao e for-
magcédo. Sitio Web de Androulla Vassiliou. http://twitter.
com/EUinPortugal
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the requests made to the EU Member States, the report
also mentions “que ndo existem dados comparativos en-
tre paises europeus” (“that there is no comparative data
between European countries”) on results, in general, and
on the number of children and adults with special needs,
in particular. And for this reason, the PSI-WELL is also a
response component here.

About the Project

This is a European and transnational study that
aims to support and train parents of children with special
needs (SN), in which six countries are involved. In each
country, national teams have been set up to enhance the
project, which represent, respectively: Stefan cel Mare
University, Suceava, Romania; the University of Lleida
(UDL), Spain; the Polytechnic Institute of Braganca (IPB),
Portugal, the University of Zagreb (UZb), Croatia; the Uni-
versity of Klaipeda (UKI), Lithuania; and Bogazici Univer-
sity (UB), Istanbul, Turkey.

This study was based on the set of previous stud-
ies, in order to verify that the stress faced by the families
that raise children with SN not only is felt in an intense
and permanent way, but can continue during their adoles-
cence and adult life, influencing the quality of the family
relationships in the long-term. The results of the stud-
ies present evidence that parents of children with spe-
cial needs (SN) present higher levels of emotional stress
(DelLavalier et al., 2006), depression (Benson, 2006), anxi-
ety (Pakenham et al., 2004) and social isolation.

Based on a survey, we learned (we obtained data)
about the lack of structured interventions for parents.
Hence, we have identified the need to develop an inter-
vention program that facilitates the participation of par-
ents in working with their children with SN, in order to
provide social inclusion and equity.

The document provides the reader with the nation-
al reports of each partner country in the Project, and in
addition to global information regarding each country, it
describes with greater or lesser specificity each of the
situations of the parents of children with SN in their life
contexts, presenting useful data on a statistical basis, as
the European Commission Report called for, presenting
at the end the various Inclusive policy perspectives and
the Parental Support Programs available in each country.

Thus, in this first approach, the document presents
the realities of the six countries that integrate the Project:
Romania, Croatia, Portugal, Romania, Spain, Lithuania
and Turkey.

In a second moment we find the scientific evidence
related to the cross-sectional and quantitative study de-
veloped in each of the six mentioned countries: we pres-
ent the socio-demographic data of this population and, in
order to respond to the proposed Objectives, we present
some analysis of the variables under study. In the final
part, a transnational study is presented, revealing a com-
parative reflection, with discussion of results about the
variables under study, in the central theme of PSI-WELL:
“Stress, Coping and Well-being of parents of children with
special needs (SN): a cross-cultural research study”.

Do Projeto

Este € um estudo europeu, transnacional, com a
finalidade de apoiar e capacitar os pais de criangcas com
necessidades especiais (NE), no qual estao envolvidos
seis paises. Em cada pais foram constituidas equipas
nacionais dinamizadoras do projeto, que representam,
respetivamente: a Universidade Stefan cel Mare, Sucea-
va, Roménia; a Universidade de Lleida (UDL), Espanha; o
Instituto Politécnico de Braganca (IPB), Portugal, a Uni-
versidade de Zagreb (UZb), Croacia; a Universidade de
Klaipeda (UKI), Lituania; e a Universidade Bogazici(UB),
Istambul, Turquia.

Partiu-se do conjunto de estudos anteriores, para
constatar que o stress enfrentado pelas familias que
criam filhos com NE, n&o sé é sentido de forma intense e
permanente, como pode continuar durante a adolescén-
cia e vida adulta destes, influenciando a qualidade das
relagdes familiares a longo prazo. Os resultados dos es-
tudos apresentam evidéncia de que os pais de criancas
com necessidades especiais (NE) apresentam niveis mais
elevados de stress emocional (Lecavalier, et al, 2006),
depressao (Benson, 2006), ansiedade (Pakenham, et al,
2004) e isolamento social.

Baseados numa pesquisa (survey), aprendemos
(obtivemos dados) sobre a falta de intervengoes estrutu-
radas para os pais. Dai, detetdmos a necessidade de de-
senvolver um programa de intervencao, a fim de facilitar
a participacao dos pais no trabalho com as suas crian-
cas com SN, de modo a proporcionar a inclusao social e
equidade.

O document oferece ao leitor, os relatérios nacio-
nais de cada pais parceiro no Projeto, e apresenta além
de informacoes globais relativas a cada pais, descreve
com maior ou menor especificidade cada uma das situa-
¢coes dos pais de criancas com NE, nos seus contextos
de vida, apresentando dados Uteis com fundamentacao
estatistica, tal como o Relatério da Comissdo Europeia
apelou, terminando com as diversas perspetivas de po-
liticas de Inclusivas e os Programas de Apoio Parental,
que se encontram disponiveis em cada pais.

Assim, e nesta primeiro abordagem, o documento
apresenta as realidades nos seis paises que integram o
Projeto: Roménia, Croécia, Portugal Roménia Espanha,
Lituania e Turquia.

Num segundo momento, encontramos as evidén-
cias cientificas relativas ao estudo de carater transversal
e quantitativo, desenvolvido em cada um destes seis pai-
ses mencionados: apresentam-se os dados socio demo-
graficos desta populacdo e, no sentido de dar resposta
aos Objetivos propostos, apresentam-se algumas anali-
ses relativas as variaveis em estudo. Na parte final, apre-
senta-se um estudo transnacional, revelando uma refle-
xao comparativa, com discussdo de resultados acerca
das variaveis em estudo, no tema central do PSI-WELL:
“Stress, Coping e Bem-estar dos pais de criancas com
necessidades especiais (NE): um estudo de investigacao
transcultural.

BUILDING BRIDGES PSI



About the target population

Faz agora sentido o que costumavas dizer, “barcos em
terra, tempestade nos homens”

Pereira, Alberto?. (2017). Procuro ainda o poema que nos
traiu, in Viagem a Deméncia dos Passaros.

This Project seeks to understand the world of par-
ents, in other words, the convictions, the cultures and
the constraints of parents. In fact, these teams could
feel like parents who raise children with Special Needs
are fathers and Mothers with Special Needs. And with
special learning.

And with special wisdom. About this, from this in-
ner, intense and singular world, the images of David Arau-
jo ® speak, which in this document lend so much to the
less Emotional exhibition of numbers and Laws. Maybe
with souls where the verb to suffer will be conjugated
too many times, like the verb to love, surely... but also,
and therefore, with resiliencies that only they hold. The
authors say that the maternity and paternity of a child
with SN is lived with feelings between guilt, rejection,
denial or despair, and that the relationships between the
young couple or extended family are gradually and slowly
changing, since these parents are unprepared to manage
this violent phenomenon that is the mourning for the loss
of the fantasy of the perfect son. They have learned to be
unconditional love builders fathers and mothers, and out
of the “comfort zones”, which the culture of motherhood
and fatherhood almost never includes. They learned, al-
most unconsciously, to develop a sense of genuine spirit-
uality, of giving and experiencing the now. An inviting ex-
perience to the constant refusal to reflect on the whys and
coincidences. These parents have children with needs, to

2) Alberto Pereira was born in Lisbon. He has a degree in Nurs-
ing and a Postgraduation in the Forensic area. He also has a
Diploma in Clinical Hypnosis. He is a member of the Portu-
guese PEN Club. He published the books: O aspero halito do
amanha (2008), Amanhecem nas rugas precipicios (2011),
Poemas com Alzheimer (2013), O Deus que matava poe-
mas (2015) and Biografia das primeiras coisas (2016). Bairro
de Lata was edited in Brazil in 2017 in the iconic collection
Dulcineia Catadora, where great names of Brazilian poetry
like Manoel de Barros and Haroldo de Campos participat-
ed. The book Poemas com Alzheimer gave rise to several
paintings designed by the Spanish painters Martina Bugal-
loe and Sergio Gonzalez Ribeiro. His work was also recreat-
ed by Portuguese Artists. Tem varios prémios literarios dos
quais se destacam: He has several literary prizes: XIV Poetry
Competition Agostinho Gomes (2013), Manuel Antdnio Pina
Literary Competition, Museu Nacional da Imprensa (2013).
https://www.wook.pt/autor/alberto-pereira/1924186

3) David Araljo — Fotégrafo e Repoérter da RTP1, Portugal.
reconhecido pela sensibilidade dos seus trabalhos de ima-
gem: autor da exposicdo de fotografia alusiva a libertacao
do campo de concentracao de Auschwitz. A mostra, intitu-
lada “Auschwitz: marca(s) de uma heranca, 70 anos depois”
pbdde ser vista durante meses, no Museu da Imprensa, no
Porto. As imagens que ilustram este documento, sdo da sua
responsabilidade e iniciativa, e sdo o0 seu expressivo contri-
buto “ndo pagavel” a este Projeto.
https://www.rtp.pt/noticias/cultura/reporter-de-imagem-da-
-rtp-david-araujo-expoe-fotografias-de-auschwitz_v880851
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Da Populag¢ao-Alvo

Faz agora sentido o que costumavas dizer, “barcos em
terra, tempestade nos homens”

Pereira, Alberto?. (2017). Procuro ainda o poema que nos
traiu, in Viagem a Deméncia dos Passaros.

Este Projeto, procura conhecer o mundo dos pais.
As convicgoes, as culturas e os constrangimentos dos
pais. Na verdade estas equipas puderem sentir como os
pais que criam meninos com Necessidades Especiais,
sao Pais e Maes com Necessidades Especiais. E com
aprendizagens especiais.

E com sabedorias especiais. Acerca disto, des-
tem undo interior, intense e singular, falam as imagens
de David Aratjo 2, que neste documentam tanto empres-
tam a exposicdo menos Emocional, dos nimeros e das
Leis. Talvez com almas onde o verbo sofrer se conjugara
em tempos demais, tal como o verbo amar, seguramen-
te mas também, e por isso, com resiliéncias que soé eles
detém. Dizem os autores que a maternidade e a pater-
nidade de um filho com NE, é vivida com sentimentos
entre a culpa, a rejeicdo, a negacao ou desespero, € que
as relacOes entre o jovem casal ou mesmo familia alarga-
da, se vao modificando progressiva e lentamente, ja que
estes pais, estdo impreparados para gerir esse fendme-
no violento que é o luto pela perda da fantasia do filho
perfeito. Aprenderam a ser pais € maes construtores de
amores incondicionais, e fora das “zonas de conforto”,
que a cultura da maternidade e da paternidade, quase
nunca inclui. Aprenderam, quase inconscientemente a
desenvolver um sentimento de espiritualidade genuina,
de entrega e de vivéncia do agora. Uma vivéncia convida-
tiva, a constante recusa de reflexdo acerca dos porqués e
dos acasos. Estes pais tém criancas com necessidades,

2) Alberto Pereira was born in Lisbon. He has a degree in Nurs-
ing and a Postgraduation in the Forensic area. He also has a
Diploma in Clinical Hypnosis. He is a member of the Portu-
guese PEN Club. He published the books: O aspero halito do
amanha (2008), Amanhecem nas rugas precipicios (2011),
Poemas com Alzheimer (2013), O Deus que matava poe-
mas (2015) and Biografia das primeiras coisas (2016). Bairro
de Lata was edited in Brazil in 2017 in the iconic collection
Dulcineia Catadora, where great names of Brazilian poetry
like Manoel de Barros and Haroldo de Campos participat-
ed. The book Poemas com Alzheimer gave rise to several
paintings designed by the Spanish painters Martina Bugal-
loe and Sergio Gonzalez Ribeiro. His work was also recreat-
ed by Portuguese Artists. Tem varios prémios literarios dos
quais se destacam: He has several literary prizes: XIV Poetry
Competition Agostinho Gomes (2013), Manuel Antdnio Pina
Literary Competition, Museu Nacional da Imprensa (2013).
https://www.wook.pt/autor/alberto-pereira/1924186

3) David Araljo — Fotégrafo e Repoérter da RTP1, Portugal.
reconhecido pela sensibilidade dos seus trabalhos de ima-
gem: autor da exposicdo de fotografia alusiva a libertacao
do campo de concentragao de Auschwitz. A mostra, intitu-
lada “Auschwitz: marca(s) de uma heranca, 70 anos depois”
pbdde ser vista durante meses, no Museu da Imprensa, no
Porto. As imagens que ilustram este documento, sdo da sua
responsabilidade e iniciativa, e sdo o seu expressivo contri-
buto “ndo pagavel” a este Projeto.
https://www.rtp.pt/noticias/cultura/reporter-de-imagem-da-
-rtp-david-araujo-expoe-fotografias-de-auschwitz_v880851
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which they do not know how to give effective answers.
And they cannot and should not be alone in these pro-
cesses.

The social state, the educational system or all pub-
lic or private institutions become absolutely relevant. And
these realities can change - in part or completely - not only
the way a country perceives these children, but above all
how it provides them with means of development at the
basic level, such as health and education.

About the socio-educational context...

What examples?

In social, economic and political terms, these chil-
dren with SN have initiated new and reflexive measures
of support, be it in terms of health or education, both
in technical and human resources. For example, at the
level of the education system, the number of Reference
Groups created for Early Intervention 4 is maintained, with
an increase of 34% in the number of teachers working
in this area, and more strongly in the Center (52%) and
North (42%) of Portugal. Thus, it could be possible that
more than 81,000 children and adolescents with Special

4) Results of the study carried out in the school year
2016/2017, Diregdo-Geral de Estatisticas de Edu-
cagdo e Ciéncia (DGEEC). 27th april 2017, N.N. Lusa.
https://lifestyle.sapo.pt/saude/noticias-saude/artigos/ha-
mais-de-81-000-alunos-com-necessidades-especiais-em-
portugal

id,

10

as quais ndo sabem dar respostas eficazes. E nestes pro-
cessos ndo podem nem devem estar sos.

O estado social, o sistema educativo, todas as
instituicdes governamentais ou ndo, tornam-se absoluta-
mente pertinentes. E estas realidades, podem fazer mu-
dar — parcelar ou completamente — ndo s6 a forma como
um pais perceciona estas criancas, mas sobretudo como
Ihe proporciona meios de desenvolvimento, ao nivel basi-
co, como a saude e a educacao.

Do contexto socio educativo... que exemplos?

A nivel social, econdmico e politico, estas criancas
com NE, desencadearam novas e reflexivas medidas de
apoio, seja ao nivel da salude seja da educacéo, tanto
em recursos técnicos como humanos. Por exemplo, e
ao nivel do Sistema educativo, mantem-se o nimero de
Agrupamentos de Referéncia criados para a Intervengao
Precoce “, com aumento de 34% de professores a traba-
Ihar nesta area, e mais acentuadamente no Centro (52%)
e Norte (42%) de Portugal. Assim, pode ser possivel que
mais de 81.000 criancas e adolescentes com Necessi-
dades Educativas Especiais (NEE) pudessem frequentar

4) Resultados do estudo efetuado no ano letivo 2016/2017,
Diregdo-Geral de Estatisticas de Educacdo e Ciéncia
(DGEECQ). 27 abr 2017, N.N. Lusa. https://lifestyle.sapo.pt/
saude/noticias-saude/artigos/ha-mais-de-81-000-alunos-
-com-necessidades-especiais-em-portugal
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Educational Needs (SEN) could attend regular schools °,
with a significant increase of students, inserted and ori-
ented in an Individual Educational Program, with specific
educational measures applied. In particular, these meas-
ures relate to spaces and teachers who are specialized or
at least motivated to provide personalized guidance and
pedagogical support (95%), new and adequate adjust-
ments in their evaluation processes (88%) and individual
curricular adaptations (47 %) for these children and young
people. Of course, that may not be enough. And for par-
ents, it will not be for sure. However, this short example
of measures, combined with technical and human efforts,
has been able to ensure a progression in the training and
development of these students, observed and followed
up by specially appointed teachers. And somehow this
support for the children was undoubtedly — whether or
not recognized — an indispensable support to the parents.

Alast word...

Some of us know. Raising children with SN is a re-
ality apart... is to live human experiences, unequal, little
generalized. These parents are entities that produce the
new and the profound, in a constant reinvention of moth-
erhood and fatherhood. They live the now, from surprise
to surprise, from courage to courage. A context between
pain and love, expressed in an exhausted tenderness,
with some confusion of feelings not easy to say, to com-
municate and to manage. And about these realities, and
through the PSI-WELL, we can all learn from them.

Maria Augusta Romé&o da Veiga-Branco
PSI-WELL Coordinator
Polytechnic Institute of Bragancga — Portugal

5) In the 2016/2017 school year there were 2,065 (plus 87
cases) children simultaneously supported by Decree-Law
no. 3/2008 (it defines specialized support to provide to
SEN students in preschool and primary and second-
ary education) and by the National Early Intervention in
Childhood System (SNIPI). Direcdo-Geral de Estatisti-
cas de Educacdo e Ciéncia (DGEEC). 2017, N.N. Lusa.
https://lifestyle.sapo.pt /saude/ noticias-saude/artigos/ha-
mais-de-81-000-alunos-com-necessidades-especiais-em-
portugal
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escolas regulares 5, com significativo aumento de alunos,
inseridos e orientados, no que se chama Programa Edu-
cativo Individual, com medidas educativas especificas
aplicadas. Estas medidas dizem respeito nomeadamen-
te, a espacos e professors, especializados ou pelo menos
motivados, para fornecer orientacdo e apoio pedagdgico
personalizado (95%), novas e refletidas adequagdes nos
respetivos processos de avaliagao (88%) e adequacodes
curriculares individuais (47%) para estas criancas e jo-
vens. E claro que talvez ndo seja suficiente. E para os
pais, ndo o sera seguramente. Todavia, este curto exem-
plo de medidas, em conjugacdo de esforcos técnicos e
humanos, puderam assegurar uma progressao na forma-
cao e desenvolvimento destes alunos, observados e se-
guidos por professors especificamente colocados para o
efeito. E de alguma forma, este auxilio para os filhos, foi
sem duvida — quer seja ou nao reconhecido — um impres-
cindivel auxilio para os pais.

Numa dltima palavra

Alguns de nés sabemos. Criar filhos com NE é uma
realidade a parte é viver experiéncias humanas, pouco
iguais, pouco generalizadas. Estes pais, sdo entidades
produtoras do novo e do profundo, numa constante rein-
vencao da maternidade e da paternidade. Vivem o agora,
de surpresa em surpresa, de coragem em coragem. Um
contexto entre a dor e 0 amor, expressos numa ternura
exausta, com alguma confusdo de sentimentos pouco
faceis de dizer, de comunicar e de gerir. E acerca des-
tas realidades, e através do PSI-WELL, todos poderemos
aprender com eles.

Maria Augusta Romé&o da Veiga-Branco
Coordenadora PSI-WELL
Instituto Politécnico de Braganca — Portugal

5) No ano letivo 2016/2017, havia 2.065 (mais 87 casos)
criancas apoiadas simultaneamente pelo Decreto-Lei
n.°3/2008 (define apoios especializados a prestar aos alu-
nos NEE no pré-escolar e nos ensinos basico e secundario)
e pelo Sistema Nacional de Intervengéo Precoce na Infancia
(SNIPI). Direcdo-Geral de Estatisticas de Educacao e Cién-
cia (DGEEC). 2017, N.N. Lusa. https://lifestyle.sapo.pt /
saude/ noticias-saude/artigos/ha-mais-de-81-000-alunos-
com-necessidades-especiais-em-portugal
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Introduction

Building Bridges: Promoting
Social Inclusion and Wellbeing
for Families of Children With
Special Needs - PSI-WELL

The project entitled Building Bridges: Promoting
Social Inclusion and Wellbeing for Families of Children
with SN (PSI_WELL) proposes an innovative approach
aimed to facilitate social inclusion and wellbeing for fam-
ilies confronting with children with Special Needs (SN)
through adult education for parents. The project is ad-
dressing to the specific needs of families parenting chil-
dren with Special Needs (SN) and it is designed to help
parents to improve their coping strategies and to enhance
their parenting skills in order to foster their social inclusion
and wellbeing. The first aim of our project is to assess
the wellbeing, stress related factors and couple relation-
ship of parents of children with SN. The second aim is
to enhance personal resources (such as individual cop-
ing, emotion regulation), family resources (such as dyad-
ic coping) and social support for parents of a child with
SN through development, implementing and validating a
psycho-educational and social intervention program. The
general aim of the project is promoting social inclusion,
equity and wellbeing for risk families in Europe through an
intervention program for parents of children with SN. This
will be reached through objectives:

(1) Diagnose the level of social inclusion, stress and
wellbeing of 1500 families parenting children with
SN through a cross-sectional and cross-national
research;

(2) Developing a psychoeducational & social interven-
tion program for fostering wellbeing for families of
children with SN;

(3) Validating the psychoeducational &social interven-
tion program for risk families through the imple-
mentation with 360 parents from European coun-
tries of partnership;

(4) Raising the awareness of the communities regar-
ding the specific needs for social inclusion of risk
families and disadvantaged parents of children with
SN through conducting an information campaign;
(5) Developing a psychoeducational kit compri-
sing two working tools for trainers specialized in
working with disadvantaged parents by the end of
the project;

(6) Improving parenting skills and parent-child rela-
tionships through developing an integrative han-
dbook for parents by the end of the project. The
target group comprises 360 parents from six Eu-
ropean countries who will be involved in training
activities and social network in order to enhance
their personal and parental skills for a better social
inclusion. The activities describe specific interven-
tions such as a cross-national research on social
inclusion, stress and wellbeing of families of chil-
dren with SN to diagnose the level of stress and

Introducao

Construindo Pontes: Promoc¢do

da Inclusdo Social e do Bem-Estar
em Pais de Crian¢as Com
Necessidades Especiais - PSI-WELL

O projeto, no seu original Building Bridges: Promo-
ting Social Inclusion and Wellbeing for Families of Chil-
dren with Special Needs (PSI_WELL), propde uma abor-
dagem inovadora destinada a facilitar a inclusao social
e o bem-estar das familias que lidam com criangas com
deficiéncia, através de uma perspetiva educacional, no-
meadamente a educacao para adultos, especificamente
direcionada para os pais. O projeto aborda as necessi-
dades especificas das familias de criangas com neces-
sidades especiais (NE) e foi projetado de forma a ajudar
os pais a melhorar as estratégias de coping e as compe-
téncias parentais no sentido de promover a sua inclusao
social e bem-estar. O principal objetivo deste projeto é
avaliar o bem-estar, os fatores de stress e a relagcdo dos
pais de criancas com NE. Outro objetivo é promover os
recursos pessoais (tal como o coping individual, regula-
¢ao emocional), os recursos familiares (tal como o coping
diadico), e o apoio social concebido aos pais de criancas
com NE através do desenvolvimento, implementacéo e
validagdo de programa de intervengao psicoeducativa e
social. O objetivo geral do projeto é promover a inclusao
social, a equidade e o bem-estar entre as familias euro-
peias em risco através de um programa de intervencao
para pais de criancas com NE. Estes objetivos serao atin-
gidos da seguinte forma:

(1) Avaliacao do nivel de incluséo social, stress e bem-
-estar de 1500 familias que cuidam de criancas
com NE através de uma investigacao transversal e
transnacional.

(2) Desenvolvimento de um programa de intervengao
psicoeducativa e social para a promogao do bem-
-estar de familias de criangas com NE;

(3) Validacao do programa de intervencao psicoedu-
cativa e social para familias em risco através da
sua implementacao junto de 360 pais entre os pai-
SEs europeus parceiros;

(4) Sensibilizacdo das comunidades relativamente as
necessidades especificas para a inclusdo social de
familias em risco e de pais de criancas com NE, atra-
vés da realizacdo de uma campanha de informacao;

(5) Desenvolvimento, no final do projeto, de um kit
psicoeducativo composto por duas ferramentas
de trabalho para formadores especializados em
trabalhar com pais desfavorecidos.

(6) Melhoria das competéncias parentais e das rela-
cOes pais-filhos através do desenvolvimento de um
manual integrador para pais no final do projeto. O
grupo-alvo é composto por 360 pais de seis paises
europeus, 0os quais estardo envolvidos em acoes de
formacao e numa rede social, com o objetivo de me-
lhorar as suas competéncias pessoais e parentais e
facilitar a inclusao social. As atividades descrevem
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wellbeing of parents and the implications for adult
education; designing and validating of a Psycho-
-Educational &Social Intervention (PESI) Program
for enhancing social inclusion and wellbeing of fa-
milies of children with SN; developing specific and
comprehensive tools to sustain the intervention
program (such as: a handbook for parents of chil-
dren with SN; a psycho-educational kit for social-
-emotional learning training for parents of children
with SN, comprising the trainer’'s manual and the
trainee’s workbook), developing and implementing
a training course for trainers; delivering the training
program for parents; creating a network of support
groups for parents of children with SN in order to
facilitate knowledge and experiences sharing, fos-
tering social inclusion as well; dissemination of
project’s activities and results; sharing the project’s
deliverables through website, workshops, sympo-
sium, conferences.

The expected impact on target groups is twofold:
on the one hand is expected a personal development pro-
cess and on the other hand is expected acquiring specific
parenting skills (the results will consist in 360 parents of
children with SN more resilient and enabled to practice
different parenting strategies in order to respond exactly
to their children growing and development needs; they
will overcome the social exclusion becoming active in-
volved in the process of raising and supporting their own
children with SN).

The project expect a community more inclusive
and sensitive to the specific needs of families with chil-
dren with SN and the university will be recognized as an
important resource for quality knowledge and experience

PSI-WELL Erasmus+ 2016-1-RO01-KA204-024504

intervencoes especificas como investigacdo trans-
nacional em inclusdo social, stress e bem-estar de
familias de criangas com NE. Isto ira permitir a avalia-
¢3do do nivel de stress e bem-estar dos pais e as suas
implicacoes na educacao para adultos; a concecédo e
validacao de um Programa de Intervencao Psicoedu-
cativa e Social (IPES), o qual visa promover a inclu-
sao social e 0 bem-estar de familias de criancas com
NE; o desenvolvimento de ferramentas especificas e
abrangentes que apoiem o programa de intervencao
(tal como: um manual para pais de criancas com NE;
um kit psicoeducativo de aprendizagem e formacao
socio-emocional para os pais de criancas com NE,
composto por um manual de formador e um livro de
exercicios para o formando), o desenvolvimento e
implementacao de um curso de formacao de forma-
dores; a disponibilizacdo do programa de formacao
para pais; a criagdo de uma rede de grupos de apoio
para pais de criancas com NE, de forma a facilitar
a partilha de conhecimento e experiéncias, promo-
vendo igualmente a inclusdo social; a promocao das
atividades e dos resultados do projeto; e a partilha
dos resultados obtidos através de uma pagina Web,
workshops, simpdsios e conferéncias.

O impacto previsto nos grupos-alvo é duplo: por
um lado espera-se um processo de desenvolvimen-
to pessoal e por outro prevé-se que os pais adquiram
competéncias parentais especificas (os resultados irdo
consistir em 360 pais de criancas com NE mais resi-
lientes e capacitados para colocar em pratica diferen-
tes estratégias parentais que respondam exatamente as
necessidades de crescimento e desenvolvimento das
criancas; estes pais irdo superar a exclusao social parti-
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(provider of an evidence-based program). At the national
and international level is expected raising the awareness
of the political deciders regarding the specific needs of
families of persons with SN. The research conducted
within the project draws some implications for family’s life
within social environment and it will propose some solu-
tions for intervention to enhance the life quality of these
families and their social inclusion, so that the results of
the project could serve as a base for developing an ed-
ucational policy for parents and families of SN children.

Strategic partnership KA2

Stefan cel Mare University of Suceava, Romania - coor-
dinator

Lleida University, Spain

Polytechnic Institute of Braganca, Portugal

Zagreb University, Faculty of Education and Rehabilita-
tion Sciences, Croatia

Klaipeda University, Lithuania

Bogazici University, Turkey

cipando no processo de criar e apoiar os seus proprios
filhos com NE).

O projeto perspetiva uma comunidade mais inclu-
siva e sensivel as necessidades especificas das familias
com criancas com NE. Além disso, a universidade sera re-
conhecida como um importante recurso de conhecimen-
to e experiéncia de qualidade (provedor de um programa
baseado em dados fundamentados). A nivel nacional e
internacional espera-se sensibilizar os decisores politicos
relativamente as necessidades especificas das familias
com criancas com NE. A investigacao realizada no ambito
do projeto revelou algumas dificuldades da vida familiar
a nivel social e ird propor algumas solugdes interventivas
para melhorar a qualidade de vida destas familias e a sua
inclusao social, para que os resultados do projeto possam
ser a base para o desenvolvimento de uma politica educa-
tiva, para os pais e familias com criancas com NE.

Parceria estratégica KA2

Stefan cel Mare, Universidade de Suceava, Roménia -
coordenador

Universidade de Lleida, Espanha

Instituto Politécnico de Braganca, Portugal

Universidade de Zagreb, Faculdade de Educacéo e
Ciéncias de Reabilitacdo, Crodcia

Universidade Klaipeda, Lituania

Universidade Bogazici, Turquia
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l. General background
information for Europe

I.1. Description for situation of parents of
children with Special Needs (SN)

A study, on a sample of 11 countries, from Europe,
found that parents with SN children struggle more dif-
ficulties as compared with a sample of parents without
SN children. Parents with SN children are often unstable,
have a low economic status, show more often traditional
gender role arrangements, have a lower health condition,
their wellbeing is definitely lower, mothers have lower
rates of social contact and fathers have significantly low-
er emotional exchanges. Overall, these parents face more
often solitude, isolation and social marginalization. (Paola
Di Giulio, Dimiter Philipov, and Ina Jaschinski, 2014)

In addition, the social and mental condition of these
parents is further shaped by the precarious health sys-
tem, underfunded programs aiming at helping the recog-
nition, prevention and care services of disabled children,
frequent cuts in national health budget, and instability in
the political policy, dramatic local, regional or European
crisis.

I.2. European statistics

It is estimated that about 15% of people world-
wide suffer from a form of disability, whether severe or
easy, and probably 5,1% of children live with a severe
or a moderate form of disability (EFA Global Monitoring
Report 2013/4).

In Europe it is estimated that about 15 million chil-
dren have SEN (SEN) (European Commission). According
to the World Report on Disability (2011), in Europe there
were recorded the following statistics on disability:

* 0,9 percent of boys between 0 and 14 years old,
suffer of severe disability and 0,8% of girls

* moderate severity was recorded in case of 4,4
percent of boys between 0 and 14 years old, and

4,0% in case of girls.

A survey with a sample of 40620 families from Eu-
rope, aged between 18 and 84 years old, found that the
sample mean for families with disabled children being
1,80% (Paola Di Giulio, Dimiter Philipov, & Ina Jaschinski,
2014). Some other studies show that the average percent
rate of disabled children in Europe is 2,5 (The UNICEF
Innocenti Research Centre, 2005). The same study found
that in Eastern Europe some countries such as Bulgaria,
Russia, Georgia, Hungary, Romania and Poland record-
er a higher rate regarding child disability than the other
countries in the sample.

1.3. Inclusion Policies

One of the most mentioned documents regarding
SN education is “The Salamanca Statement and Frame-
work for Action on SN Education”. The document came
into being at the World Conference on SN Education:
Access and Quality (UNESCO), in 1994, in Salamanca,
Spain. The document points out the importance of sever-
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l. Informacao de carater geral -
Europa

I.1. Descrig¢do da situagdo dos pais de criangas

com necessidades especiais (NE)

Um estudo realizado em 11 paises da Europa re-
velou que os pais com criangcas com NE enfrentam mais
dificuldades comparativamente a uma amostra de pais
com criancas sem NE. Os pais com criangcas com NE sao
muitas vezes instaveis, possuem uma situacao econoémi-
ca precaria, evidenciam mais frequentemente papéis de
género tradicionais, tém condicdes de salide menos fa-
voraveis, o seu bem-estar é definitivamente mais baixo,
as maes tém taxas mais baixas de contacto social e os
pais tém trocas emocionais significativamente menores.
No geral, estes pais enfrentam mais vezes solidao, isola-
mento e marginalizagao social. (Paola Di Giulio, Dimiter
Philipov, & Ina Jaschinski, 2014).

Além disso, a condicdo mental e social destes pais
€ moldada pelo sistema de salde precario, pelos progra-
mas subfinanciados que visam ajudar o reconhecimento,
a prevencao e os servicos de salde para criangas com
deficiéncia, cortes frequentes no orcamento nacional
para a saude, instabilidade nas politicas e pela grave cri-
se a nivel local, regional e europeu.

I.2. Estatisticas Europeias

Estima-se que cerca de 15% de pessoas por todo
o mundo sejam com algum tipo de deficiéncia, grave ou
ligeira, e que provavelmente 5,1% de criancas vivam com
algum tipo de deficiéncia severa ou moderada (EFA Glo-
bal Monitoring Report 2013/4).

Na Europa estima-se que 15 milhdes de criancas
tenham NEE (Comissao Europeia). De acordo com o Re-
latério Mundial sobre Deficiéncia (2011), foram registadas
as seguintes estatisticas na Europa:

«  0,9% de rapazes entre os 0 e 14 anos de idade

apresentam deficiéncia grave, em oposicao a

0,8% de raparigas;

4,4 % de rapazes entre os 0 e os 14 anos de idade
apresentam deficiéncia moderada, versus 4,0% de
raparigas.

Um estudo com uma amostra de 40620 familias eu-
ropeias, com idades compreendidas entre 18 e 84 anos,
revelou que a amostra referente as familias com criancas
com deficiéncia era de 1,80% (Paola Di Giulio, Dimiter Phi-
lipov, & Ina Jaschinski). Outros estudos mostram que a taxa
média percentual de criangcas com deficiéncia na Europa
é de 2,5% (Centro de investigacdo Innocenti da UNICEF,
2005). O mesmo estudo revelou que na Europa Oriental
alguns paises como a Bulgaria, Russia, Georgia, Hungria,
Roménia e Poldnia registavam uma taxa maior de criangas
com deficiéncia do que os outros paises da amostra.

1.3. Politicas de Inclusédo

Um dos documentos mais referidos em termos
de NEE ¢é a “Declaracdo de Salamanca sobre Principios,
Politica e Praticas na Area das Necessidades Educativas
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al directions of actions regarding SN children.

Education should be for everybody — children with
SN should have access to regular schools, and discrimi-
nation in case of SN children can be addressed the best
by inclusion in regular schools.

The Salamanca Statement is also a call to action
for governments which are guided to adopt the “highest
policy and budgetary priority”, to “adopt as a matter of
law or policy the principle of inclusion education”, devel-
op preschool and vocational strategies, develop projects
and partnerships between countries, involve different
partners in education to help organize SN people...

Another important aspect of the Statement is the
initiative to develop inclusive schooling and stimulate the
creation of education programs for SN children, prepare
teachers in the field, develop research projects on the
topic, fund various initiatives in the educational field.

In addition, equalization of opportunity must be a
priority. Countries should create inclusive schools, not
special schools, and scientifically based methods should
be incorporated into educational programs (The Sala-
manca Statement, 1994).

In the Salamanca Statement, which contains 50
pages, the words “parent” or “parents” are mentioned only
22 times, and in most cases parents are mentions as part-
ners along with other education agents. In addition, the
statement underlines the fact that parents have rights and
their relationship with their children is an important aspect,
or that parents should be supported and helped to be ef-
ficient. Looking back to this statement and to its policy, it
is clear why today we there are so few programs to aim
parental socio-emotional health and parenting training.

1.4. Support programs for parents

Regarding the SN children there are two main inter-
vention pathways: either children are the target of institu-
tional interventions or parents are targeted as providers of
care and nurturing for their SN children. Obviously, when
both sides are developed, family can benefit much more
as the intervention becomes holistic. Unfortunately, par-
ents of children with SN are often overlooked regarding
psycho-educational interventions. For example, the site
entitled European Agency for SN and Inclusive Education
(European Agency) scarcely has any information about
intervention programs for parents. The same situation
could be found in case of other reports or documents,
which mention parents in the context of child inclusion,
or cooperation between school, parents and specialists.

European funds such as PHARE ' or PETI 2, or
Norwegian funds (EEA), created a context for other pub-
lications. The main strategy was to reach the key peo-
ple who could influence these SN children the most, and
they were decision makers such as teachers, principals,
specialists in social sciences, teachers at university or
anyone-else who could virtually provide specialized care
to these children. Although there were few interventions,
aimed at directly educating parents, most efforts were

1) Poland and Hungary: Assistance for Restructuring their
Economies.
2) Project for Inclusive Early Education.

Especiais”. Este documento surgiu durante a Conferéncia
Mundial sobre Necessidades Educativas Especiais (NEE):
Acesso e Qualidade (UNESCO), realizada em Salamanca,
Espanha, em 1994. Este documento salienta a importan-
cia de realizar diferentes acoes sobre criangas com NE.

A educacao deve ser para todos e as criangcas com
NE devem ter acesso a escolas normais, sendo que no
caso de criangcas com NE a descriminacao pode ser me-
Ihor abordada através da inclusdo em escolas normais.

A Declaracao de Salamanca é também uma cha-
mada de atengao para que os governos adotem a “maior
medida politica e prioridade orcamental”, “adotem como
matéria de direito ou medida politica o principio da in-
clusdo educativa”, desenvolvam estratégias para a edu-
cacéo pré-escolar e profissional, desenvolvam projetos e
parcerias com outros paises, envolvam diferentes parcei-
ros na area da educacao de forma a ajudar as pessoas
com NE.

Outro aspeto importante desta Declaracdo é a
iniciativa de desenvolver uma educacao inclusiva e esti-
mular a criacao de programas educativos para criancas
com NE, preparar os professores da area, desenvolver
projetos de investigacdo sobre o tema e financiar varias
iniciativas na area da educacao.

Além disso, a igualdade de oportunidades deve ser
uma prioridade. Os paises devem criar escolas inclusivas
e nao escolas especiais, incorporando métodos cientifi-
camente comprovados nos programas de ensino (Decla-
racao de Salamanca, 1994).

Na Declaracao de Salamanca, composta por 50
paginas, as palavras “pai” e “pais” apenas sdo referidas
22 vezes. Na maior parte das vezes os pais sdo men-
cionados como parceiros, assim como 0s outros agen-
tes educativos. Além disso, a Declaracao evidencia que
os pais tém direitos e que o seu relacionamento com as
criancas é um aspeto importante, assim como o facto de
que o0s pais devem ser apoiados e ajudados a serem efi-
cientes.

Tendo um olhar retrospetivo sobre esta Declaracao
e a sua politica, torna-se evidente o porqué de atualmente
existirem tao poucos programas direcionados para a sau-
de sécio emocional parental e para a formacao parental.

I.4. Programas de Apoio Parental

No que diz respeito as NE, existem duas alterna-
tivas de intervencéo principais: ou sdo as criangas o pu-
blico-alvo de intervencgdes institucionais ou sdo os pais
os visados enquanto prestadores de cuidados e desen-
volvimento em relagdo aos seus proprios filhos com
NE. Obviamente, quando os dois lados estao desenvol-
vidos, a familia pode beneficiar muito mais quando a
intervengdo se torna holistica. Infelizmente, os pais de
criancas com NE sdo frequentemente negligenciados no
ambito das intervencdes psicoeducativas. Por exemplo,
a pagina de internet da Agéncia Europeia para as NE e
Educacéo Inclusiva nao apresenta quase nenhuma in-
formacao acerca de programas de intervencao parental.
O mesmo acontece com outros relatérios ou documen-
tos em que os pais sdo mencionados no contexto da
inclusao de criangas, ou cooperacao entre escolas, pais
e especialistas.
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made to focus on children, and parents were considered
partners or collaborates.

All these efforts target especially children and edu-
cators, and their tutors or parents are actually secondary
beneficiaries of education and care. Most parents learn
about their child’s disability from internet sites or they pay
on their own courses, in order to find out information and
learn techniques which might help their children. Dealing
with the needs of such a child comes from the realm of
the expert or university area and only parents who attend
such courses have access to the qualification to help their
children.

There are a few attempts in Europe, to help parents
in programs such as:

- Vaimupuudega Laste Vanemate Uhing8, in Estonia,
which motivates parents with children with intellec-
tual disability (Association of Parents of Children
with Intellectual Disabilities).

— Parent Know How, online, UK, which is a program
for parents launched in 2008, and which offers su-
pport and advice for parents in need, through a va-
riety of means on different topics of interest.

— Side by Side, EU, a program providing training for
families online, in Portugal (World Health Organiza-
tion, 2010)

— Early Bird Programme, UK, a program which helps
parents integrate small children in school, manage
behavior and communication, and good practices
(National Autistic Society).

Education plays a significant role in child develop-
ment and parent-child interactions. Children with SN and
their parents often fall behind, skip classes, miss vacci-
nations, go innumerable times to health specialists, have
lower quality relationships, do not have enough opportu-
nities to learn efficiently, all such hardships being rather
supported and felt by parents to the same extent (Filmer,
2008)

Policy makers should take into account the need
of these parents for personal resources and skills to face
successfully such problems, and also a positive environ-
ment in which they might feel safe and protected. In ad-
dition, parents of children with SN do not have access,
at all, to courses and training at a lower price or for free,
which puts additional psychological pressure upon them.
A research funded by European Union, studying “Families
with disabled children in different European countries”
states in its conclusions the following: “The promotion
of programs directed at the psychological support of the
parents and at improving and managing their emotional
resources seem to be a crucial point.” (Paola Di Giulio,
Dimiter Philipov, & Ina Jaschinski, 2014). Most European
countries lacks efficient and specialized intervention pro-
grams for parents, all the responsibility being in the hands
of the helpless parents. On the other hand, SN children
own problems that are often seen as very serious and any
intervention should be led by trained specialists. On the
other hand, intervention programs for parents should aim
at fortifying parental resources and building appropriate
skills necessary for managing special and difficult child
situations.
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Alguns programas de financiamento europeus
como o PHARE ' ou PETI 2, ou os Fundos Noruegueses
(EEA), originaram outras publicacdes. A principal estraté-
gia foi chegar aquelas pessoas que pudessem influenciar
o0 mais possivel estas criancas com NE. Estas pessoas
sao aquelas responsaveis pela tomada de decisdes, tais
como os professores, diretores, especialistas em cién-
cias sociais, professores universitarios e aquelas que
pudessem providenciar cuidados especializados a estas
criangas. Apesar de existirem poucas intervencodes dire-
cionadas diretamente para a educacao dos pais, esfor-
cos foram feitos para se focarem nas criangas, sendo que
os pais foram considerados parceiros ou colaboradores.

Todos estes esforgcos foram direcionados especial-
mente para as criangas e professores, e os seus tuto-
res ou pais sdo na verdade beneficiarios secundarios de
educacéo e cuidados. A maior parte dos pais recorrem a
internet para saberem mais sobre a deficiéncia dos seus
filhos ou pagam a sua prépria formacao para obterem
mais informacao e aprender técnicas que podem ajudar
os seus filhos. Lidar com as necessidades destas crian-
cas é do dominio do especialista ou area universitaria,
sendo que apenas os pais que frequentam tais cursos
tém acesso as qualificacGes necessarias para ajudar os
seus filhos.

Na Europa foram poucos os programas colocados
em pratica para ajudar os pais, tal como:

- Vaimupuudega Laste Vanemate Uhing8, na Esto-
nia, projeto que motiva os pais de filhos com de-
ficiéncia intelectual (Associacdo de Pais de Filhos
com Deficiéncia Intelectual).

- Parent Know How, online, Reino Unido, é um pro-
grama para pais langado em 2008 e que disponibi-
liza ajuda e aconselhamento para pais, através de
uma série de recursos sobre diferentes temas de
interesse.

— Side by Side, Estados Unidos, um programa de
formacao online para familias, em Portugal (Orga-
nizagdo Mundial de Saude, 2010)

— Early Bird Programme, Reino Unido, um programa
que ajuda os pais a integrar os filhos pequenos nas
escolas, a gerir o comportamento, a comunicacao e
as boas praticas (Sociedade Nacional de Autismo).

A educacao desempenha um papel essencial no
desenvolvimento da crianga e nas interacdes pais-filhos.
As criancas com NE e os seus pais ficam muitas vezes
aqguém das expectativas, faltam as aulas e a vacinagéo,
vdo inUmeras vezes a especialistas de saude, tém rela-
cionamentos de menor qualidade, ndo tém oportunida-
des para aprender de forma eficaz, sendo que estas difi-
culdades também sdo suportadas e sentidas da mesma
forma pelos pais (Filmer, 2008).

Os decisores politicos devem ter em conta as ne-
cessidades destes pais em termos de recursos pessoais
e competéncias para enfrentarem estes problemas com
sucesso, devendo também criar um ambiente positivo
onde eles se possam sentir seguros e protegidos. Além

1) Polénia e Hungria: Apoio para restruturagdo das suas
economias.
2) Projeto para Educacao Pré-escolar Inclusiva.
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disso, os pais de criangcas com NE ndo tém acesso, de
forma alguma, a cursos e formacao de baixo custo ou
gratuitos, o que lhe causa uma pressao psicolégica adi-
cional. Uma investigacao financiada pela Unido Europeia,
que tinha como objeto estudar “Familias com criancas
com deficiéncia em diferentes paises europeus”, concluiu
0 seguinte: “A promocao de programas direcionados
para apoiar psicologicamente os pais e para melhorar
€ gerir 0s seus recursos emocionais parece ser de pri-
mordial importancia.” (Paola Di Giulio, Dimiter Philipov, &
Ina Jaschinski, 2014). A maior parte dos paises europeus
tem falta de programas de intervencao eficientes e espe-
cializados para pais, sendo que toda a responsabilidade
esta nas maos dos pais desamparados. Por outro lado,
os proprios problemas das criancas com NE sdo muitas
vezes vistos como muito graves e qualquer intervencao
deve ser realizada por especialistas com qualificacdes
adequadas. Por outro lado, os programas de intervencao
para pais devem ser focados em fortalecer os recursos
parentais e em dota-los das competéncias necessarias
para lidar com situacdes especiais e dificeis relativamen-
te aos seus filhos.
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Il. General background
information for Romania

Romania is a sovereign state located in Southeast-
ern Europe. It has an area of 238,397 square kilometers
and almost 20 million inhabitants. The country is the sev-
enth most populous member state of the European Un-
ion. Capital city of Romania is Bucharest.

In October 2011, Romanians made up 88.9% of
the population. The largest ethnic minorities are the Hun-
garians, 6.1% of the population, and the Roma, 3.0% of
the population. Hungarians constitute a majority in the
counties of Harghita and Covasna. Other minorities are:
Aromanians Ukranians Turks, Germans, Lipovans, Tatars
and Serbs.

After the Romanian Revolution of 1989, a signifi-
cant number of Romanians emigrated to other Europe-
an countries, North America or Australia. For example, in
1990, 96,919 Romanians permanently settled abroad.

11.1. Description for situation of parents of
children with SN

Researchers have posited that families of a child
diagnosed with a disability are negatively impacted and
therefore experience more instability and dysfunction
than “typical” families (Watson, Hayes & Radford-Paz,
2011; Hayes & Watson, 2013). When parents learn that
their child has a disability or a chronic illness, they begin
a journey that takes them into a life that is often filled with
strong emotion, difficult choices, interactions with many
different professionals and specialists, and an ongoing
need for information and services. Initially, parents may
feel isolated and alone, and not know where to begin their
search for information, support, understanding, assis-
tance. (ND20, 3 Edition, 2003).

Looking after a child with disability is challenging
both physically and psychosocially given that it usually
spans the course of a child’s life, exceeding typical child
development needs, and that, parents as well as families
are not at all prepared for it (Ceylan & Aral, 2007; Mc-
Cubbin & McCubbin, 1987). As a part of the care giving
responsibility, parents encounter a variety of challenges
such as overcoming the disappointments attendant to the
original diagnosis and the need to coordinate the child’s
multifaceted medical, educational, and developmental
interventions while balancing competing family needs
(Silver, Westbrook & Stein, 1998). Furthermore, caring for
a child with disability often requires additional physical,
emotional, social, and financial resources (Murphy, Chris-
tian, Caplin& Young, 2007). Parents fear social stigma,
often have a lack of understanding of their child’s needs
and some live in poverty. They are given very little or no
support in parenting children with disabilities. As a result
children with SN are vulnerable and at high risk of being
put into state institutions. Institutional state care further
delays the development of children with SN as often chil-
dren develop associated disabilities. Children who de-
velop in state institutions are not integrated into society.
These children will often require long term nursing care,
which ironically results in significantly higher social ef-
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Il. Informacao de carater geral -
Roménia

A Roménia é um estado soberano situado no su-
deste da Europa. Tem uma area de 238,397 km2 e qua-
se 20 milhdes de habitantes. E o sétimo estado-membro
mais populoso da Europa. A capital da Roménia é Buca-
reste.

Em outubro de 2011, 88,9% da populacéo era
composta por romenos. As maiores minorias éticas sao
os hungaros (6,1%) e os romanichéis (3,0%). Os hinga-
ros constituem uma maioria nos condados de Harghita e
Covasna. Nas restantes minorias estao incluidos ucrania-
nos, alemaes, turcos, russos lipovanos, valaquios, tarta-
ros e sérvios.

Apods a revolugcdo romena de 1989 houve um nu-
mero significativo de romenos que emigraram para ou-
tros paises europeus, para a América do Norte ou Austra-
lia. Por exemplo, em 1990 houve 96.919 romenos que se
estabeleceram permanentemente no estrangeiro.

I1.1. Descri¢ado da situacdo dos pais de

criancas com necessidades especiais (NE)

Os investigadores defendem que as familias com
criancas com deficiéncia sdo afetadas negativamente e
experienciam mais instabilidade e disfuncao do que as
familias “tipicas” (Watson, Hayes & Radford-Paz, 2011;
Hayes & Watson, 2013). Quando os pais descobrem que
o seu filho tem alguma deficiéncia ou doenca cronica co-
megcam uma viagem que os leva a ter uma vida muitas
vezes cheia de emocdes fortes, escolhas dificeis, inte-
ragcoes com muitos profissionais e especialistas e uma
necessidade permanente de informacao e servigos. Ini-
cialmente os pais sentem-se isolados e sozinhos e nao
sabem onde devem comecar a procurar informacao, aju-
da, compreensao e apoio (ND20, 3 Edition, 2003).

Tomar conta de uma crianca com deficiéncia é um
desafio fisico e psicoldgico que atravessa normalmente
0 curso de vida de uma crianca, excedendo as necessi-
dades de desenvolvimento normais da crianga, e para o
que tanto os pais como as familias nao estao preparadas
(Ceylan & Aral, 2007; McCubbin & McCubbin, 1987). Os
pais encontram varios desafios quando exercem a res-
ponsabilidade de cuidar, tais como superar as dececdes
do primeiro diagnéstico e a necessidade de coordenar
as varias intervencdes médicas, educativas e de desen-
volvimento, ao mesmo tempo que tentam equilibrar as
necessidades familiares (Silver, Westbrook & Stein, 1998).
Além disso, cuidar de uma criangca com deficiéncia re-
quer muitas vezes recursos fisicos, emocionais, sociais e
financeiros adicionais (Murphy, Christian, Caplin & Young,
2007). Os pais receiam o estigma social, desconhecem
muitas vezes as necessidades dos seus filhos e alguns
vivem na pobreza. O apoio que recebem para os ajudar
a cuidar dos seus filhos com deficiéncia € muito pouco
ou nenhum. Como resultado, as criangcas com NE sao
vulneraveis e a probabilidade de serem internadas numa
instituicdo estatal é muito grande. Os cuidados institu-
cionais do estado atrasam o desenvolvimento das crian-
cas com NE, pois muitas vezes as criangcas desenvolvem
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forts and costs (http://www.childrenontheedge.org/roma-
nia-early-intervention-for-children-with-special-needs.
html). It is also noted that having a child with disabilities
affects not only the parents, but also siblings and the rela-
tionships among the family members (Harris, 1994).

Parents of children with disabilities live more in-
tensely the experience of school commencement, be-
cause insufficient information or inconsistent support
from state institutions make them feel helpless. Most of
these parents want mainstreaming school integration and
support for them as parents but also as first educators
(Gliga & Popa, 2010). The lack of access to education was
considered as one of the most significant infringements of
the rights of children with disabilities. The Country Report
on Romania for the Study on Member States’ Policies for
Children with Disabilities (2013) shows that children with
disabilities face several impediments to access the edu-
cational system:

(1) refusal of the schools to register a child with disabi-
lities, particularly with intellectual disabilities;

(2) expelling children with disabilities from schools in
the course of the school year (in this case children
with intellectual disabilities also represent a more
vulnerable segment);

(3) difficulty in the formal participation to the educa-
tional system. Even if children with disabilities are
included in a mainstream class, no particular at-
tention is paid to them (Deteseanu, Ballesteros &
Meurens, 2013).

The school authorities justify the non-registration
or expulsion arguing that the educational management
becomes particularly difficult if a child with disabilities is
included in the educational community due to the lack of
adapted curricula, personal reluctance of other children
or parents, and a lack of information. In principle, abu-
sive exclusion of a child from school can be appealed in
front of the courts of law, but usually the procedures are
lengthy, therefore the practical efficiency of such step can
be very low (Deteseanu, Ballesteros & Meurens, 2013).
The ministerial authority revealed, from a monitoring re-
port on the rights of children with intellectual disabilities
performed during a project of Inclusion Europe in 2011
(questionnaires submitted to families), that almost half
of children with disabilities have not attended a nursery
school. From those who attended, most of them attend-
ed a nursery school for children with SN. The access to
the regular nursery schools is regularly being refused be-
cause of the disability (http://www.disability-europe.net/).
Therefore, parents of children with SN tend to be faced
with a continuous barrage of challenges from societal iso-
lation, financial strain, difficulty finding resources to out-
right exhaustion or feelings of confusion or burn out.

Studies show that some countries are develop-
ing early intervention plans for social services for fami-
lies with children with disabilities in order to increase the
chances that these children are educationally and socially
integrated. The role of the family in promoting early social
and emotional attitudes and appropriate behavior is cru-
cial for stimulating the potential of children with disabili-
ties (Baily & Bruder, 2005). In this sense, some researches
(Guimond, Wilcox & Lamorey, 2008) took into account pa-

deficiéncias associadas. As criangas que crescem em
instituicoes do estado ndo estao integradas na socieda-
de. Muitas destas criancas vao precisar de cuidados de
enfermagem continuados, resultando ironicamente em
maiores esforcos sociais e custos (http://www.childre-
nonth eedge.org/romania-early-intervention-for-children-
-with-special-needs.html). Importa também referir que ter
uma crianca com deficiéncia afeta nao sé os pais, como
também os irmaos e o relacionamento entre os membros
de familia (Harris, 1994).

Os pais com filhos com deficiéncia vivem mais in-
tensamente a experiéncia educativa inicial, porque a falta
de informacao ou o apoio inconsistente das instituicoes
do estado fa-los sentir desamparados. Muitos destes
pais querem transversalidade na integracao escolar e
apoio para eles como pais e principais educadores (Gliga
& Popa, 2010). A falta de acesso ao ensino foi conside-
rada como uma das principais violacdes dos direitos das
criancas com deficiéncia. O Country Report on Romania
for the Study on Member States’ Policies for Children
with Disabilities (2013) mostra que as criangas com defi-
ciéncia enfrentam varios obstaculos que as impedem de
ter acesso ao sistema de ensino:

(1) recusa das escolas em aceitar uma crianga com
deficiéncia, especialmente deficiéncia intelectual;

(2) expulsar as criancas com deficiéncia de escolas no
decorrer do ano letivo (neste caso as criangas com
deficiéncia intelectual também representam um
grupo mais vulneravel);

(3) dificuldade em participar formalmente no sistema
de ensino. As criancas com deficiéncia ndo rece-
bem qualquer tipo de atencao mesmo que sejam
inseridas numa turma regular (Deteseanu, Balles-
teros & Meurens, 2013).

As autoridades escolares justificam a recusa da
matricula ou a expulsdo, argumentando que a gestao
educativa se torna especialmente mais dificil se uma
crianca com deficiéncia for incluida na comunidade es-
colar, e que isto se deve ao facto de: ndo existir programa
de estudos adaptado; a relutancia pessoal dos colegas
ou pais; e, a falta de informacg&o. Em principio, a exclusao
abusiva de uma crianca da escola pode ser objeto de pro-
cedimento criminal junto dos tribunais, mas normalmen-
te estes processos sdo morosos e a sua eficacia pratica
pode ser muito baixa (Deteseanu, Ballesteros & Meurens,
2013). Em 2011, através de um relatério de acompanha-
mento sobre os direitos das criangas com problemas de
aprendizagem realizado no ambito de um projeto sobre a
inclusdo na Europa (questionarios entregues as familias),
o Ministério competente revelou que quase metade das
criancas com deficiéncia ndo frequentaram um jardim-de-
-infancia. Daqueles que frequentaram, uma grande parte
frequentou um jardim-de-infancia para criancas com NE.
O acesso a jardins-de-infancia regulares é muitas vezes
recusado por causa da deficiéncia (http://www.disabi-
lity-europe.net/). Desta forma, os pais de criangcas com
NE enfrentam regularmente uma série de obstaculos, tais
como isolamento social, pressao financeira, dificuldades
em encontrar recursos para ultrapassar a exaustado ou a
sensacao de confusao ou esgotamento.

Alguns estudos revelam que determinados paises
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rental beliefs on the effectiveness of their protective and
educational interventions in relation with the role of the
environment on child’s development.

I.2. National statistics

On March 31, 2017, the total number of persons
with disabilities communicated to the National Authori-
ty for Disabled Persons within the Ministry of Labor and
Social Justice, through the general directorates for social
assistance and child protection of the county, respective-
ly local ones of the Bucharest municipalities, was 784 527
persons. Of these, were 61 504 children with disabilities
registered in Romania. Most of them are not living in insti-
tutions (NADP, 2017). So they are cared by family mem-
bers. Having a family member with a disability can have
an effect on the entire family; the parents, siblings, and
extended family members. It is a unique shared experi-
ence for families and can affect all aspects of family func-
tioning. The importance of valuing the families of these
youth, building on their strengths, and having available
an array of social supports has been widely endorsed in
the children’s mental health field (Cheney & Osher, 1997;
Karp, 1993; Koroloff, Friesen, Reilly & Rinkin, 1996).

On the other hand, according to law no. 448/2006

PSI-WELL Erasmus+ 2016-1-RO01-KA204-024504

estdo a desenvolver planos de intervencao precoce em
matéria de servicos sociais para familias com criancas
com deficiéncia, tendo como objetivo aumentar a proba-
bilidade de estas criancas serem integradas a nivel edu-
cativo e social. O papel da familia na promocéao precoce
de atitudes sociais e emocionais € de comportamentos
apropriados é essencial, para estimular o potencial da
crianca com deficiéncia (Baily & Bruder, 2005). Neste sen-
tido, alguns investigadores (Guimond, Wilcox & Lamorey,
2008) consideraram as convicgoes dos pais na eficacia
das suas intervencgdes protecionistas e educativas relati-
vamente ao papel que o ambiente exerce no desenvolvi-
mento da crianca.

11.2. Estatisticas nacionais

Em 31 de margo de 2017, o nimero total de pes-
soas com deficiéncia sinalizadas a autoridade nacional
competente do Ministério do Trabalho e Justica Social,
através das direcOes-gerais para a assisténcia social e
protecao da crianga do condado, respetivamente das
criancas dos restantes sectores de Bucareste, era de
784.527 pessoas. Destas, 61.504 eram criangas com
deficiéncia registadas na Roménia. A maioria ndo se en-
contrava a viver em instituicoes (NADP, 2017), estando

Institutionalized
children
193

AN

Unistitutionalized
adults
421.298

Institutionalized

Uninstitutionalized
}ts——__/____ children
54,831

Figure 1 — Institutionalised and uninstitutionalized
disabled persons (adults and children), on March 31,
2017 (NADP, 2017)

on the protection and promotion of the rights of persons
with disabilities, republished, the types of disabilities are:
physical, visual, auditory, deafness, somatic, mental, psy-
chic, HIV / AIDS, associate, rare diseases.

Also, according to law no. 448/2006 on the pro-
tection and promotion of the rights of persons with disa-
bilities, republished, the degrees of disability are: severe,
accentuated, medium and easy. The number of persons
with severe disabilities represents 36.91% of the total, the
disabled with accentuated disabilities represents 51.66%
and with medium and easy disabilities represents 11.43%
(NADP, 2017).

However, reports indicate that this figure does not
take into account all of the children with disabilities in Ro-
mania since it only includes children with disabilities reg-
istered in the official database. Such registrations are only
being made on a voluntary basis by a child’s parents or
guardians. In addition, such data does not reflect the real
number of children with intellectual disabilities because
the legislation and public policies do not define clearly

Figura 1 — Pessoas com deficiéncia institucionalizadas
e nao institucionalizadas (adultos e criancgas), em 31 de
marco de 2017 (NADP, 2017)

ao cuidado das respetivas familias. Ter na familia uma
pessoa com deficiéncia, pode afetar toda a familia: os
pais, os irmaos e os restantes membros da familia. Para
as familias € uma experiéncia partilhada Unica que pode
afetar todos os aspetos do funcionamento familiar. A im-
portancia de valorizar as familias destas criancas, de os
ajudar a tirar partido dos seus pontos fortes, e de dispo-
nibilizar um conjunto de apoios sociais tém sido bastante
defendido na area da salde mental das criangas (Che-
ney & Osher, 1997; Karp, 1993; Koroloff, Friesen, Reilly &
Rinkin, 1996).

Por outro lado, em conformidade com a Lei n°
448/2006 sobre a protecdo e promogao dos direitos das
pessoas com deficiéncia, republicada, os tipos de de-
ficiéncia sdo: fisica, visual, auditiva, surdez, somatica,
mental, psiquica, HIV/SIDA, associada, doencas raras.

Ainda de acordo com a Lei n° 448/2006 sobre a
protecao e promocgao dos direitos das pessoas com defi-
ciéncia, republicada, os graus de deficiéncia sao: severo,
acentuado, médio e ligeiro. O nimero de pessoas com
deficiéncia grave representam 36,91% do total, enquan-
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what falls under the scope of intellectual and psychoso-
cial disabilities and mental illness, which generates con-
fusion in providing specialized services and registration.

to as que apresentam um grau de deficiéncia acentuada
representam 51,66%. Aquelas que possuem um grau de
deficiéncia médio ou leve representam 11,43% (NADP,
2017).
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Figure 2 — Number of children with disabilities by type of
disability, on March 31, 2017 (NADPR, 2017)

11.3. Inclusion Policies in Romania

In the past 27 years in Romania there have been
major changes at a political, social, economic and edu-
cational level. The economic and social transition in Ro-
mania, after communist regime, had mixed implications
for the education of children seen as having SN. Policy,
research and practice in special education and inclusion
of children with disabilities in the mainstream school sys-
tem and social life are one of the most important priorities
in Romanian educational policies. The basic premise of
the integration/inclusion movement is that principles of
anti-discrimination, equity, social justice, and basic hu-
man rights make it imperative that students with disabil-
ities and SN should enjoy the same access as all other
students to a regular school environment and to a broad,
balanced and relevant curriculum (Ghergut, 2011).

Romania takes account about international bodies
recommendations and created the legislation on the edu-
cation of persons with SEN, in according whit international
documents which was joined: United Nations Convention
on the Rights of the Child (1990), The Jomtien Statement
on Education for All (1990), The Standard Rules on Equal-
isation of Opportunities for People with Disabilities (1993)
and The Salamanca Statement (1994) (Vrasmas & Daunt,
1997; Ghergut, 2011).

Ghergut (2011) made a brief presentation of princi-
pal moments and events which have marked reform pro-
cess of inclusion on Romanian educational system after
communist regime:

Figura 2 — Numero de criancas com deficiéncia por tipo
de deficiéncia, em 31 de margo de 2017 (NADP, 2017)

No entanto, existem relatérios em que a andlise
ndo considera todas as criangcas com deficiéncia que
existem na Roménia, visto que so6 incluem as criancas
com deficiéncia registadas na base de dados. Os registos
sao feitos de forma voluntaria pelos pais das criangas ou
pelos tutores. Além disso, esta base de dados no refle-
te o numero real de criancas com deficiéncia intelectual,
pois a legislacdo e as politicas publicas ndo definem de
forma clara o que é abrangido no ambito da deficiéncia
intelectual e psicoldgica e das doencas mentais, gerando
assim alguma confusao na prestacao de servicos espe-
cializados e no registo.

I1.3. Politicas de Inclusdo na Roménia

Nos ultimos 27 anos foram feitas grandes mu-
dancas a nivel politico, social, econémico e educati-
vo na Roménia. A transicao social e econémica que
ocorreu na Roménia, ap6s o regime comunista, teve
vérias implicagdes na educacgao das criangas com NE.
A politica, a investigagéo e a pratica em termos de edu-
cacao especial e inclusdo de criangas com deficiéncia
no sistema de ensino regular e na vida social séo al-
gumas das prioridades mais importantes nas politicas
educativas romenas. A premissa béasica do movimento
integracao/inclusdo é que os principios anti-discrimi-
nacdo, a equidade, a justica social e os direitos hu-
manos basicos tornam imperativo que os alunos com
deficiéncia e NE usufruam do mesmo acesso que to-
dos os outros alunos a um ambiente escolar normal e a
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Since 1993 the Ministry of Education in Romania,
with support from UNICEF, has carried out a series
of initiatives in order to explore ways of encoura-
ging the development of more inclusive practices.
The Romanian initiative has included a programme
of awareness-raising involving teachers, inspec-
tors and teacher trainers from around them coun-
try;

The Salamanca Conference on SN Education from
1994 came in a ripped time for Romania — one year
after the two pilot projects have started — focusing
on integration. The concept of inclusive education
was launched inside the two pilot projects and in
the RENINCO (National Network of Information
and Cooperation for Integration into the Commu-
nity of Children with SN) activities, starting with the
autumn of 1994;

Other teacher education initiatives, such as the
Tempus Programs, since 1995, which fund colla-
borative partnerships between Western universi-
ties and East European teachers and their trainers,
have taken steps towards developing the unders-
tanding of leaders in this field about how to mana-
ge and support the process of change;

The Education Law from 1995 has included an
implicit inclusive approach: all Romanian citizens
have an equal right to education, at all levels and
in all forms, regardless of gender, race, nationality,
religious, or political affiliation and social or econo-
mical status; also, the state is ensuring the princi-
ples of democratically education, and guarantees
the right to differentiated education, on the basis of
educational pluralism;

After 1997 has extended the development of part-
nerships between schools and national and rele-
vant international organizations in the field (RENIN-
CO, UNICEF, UNESCO, etc), developing training
programs about integration for teachers in regular
schools and special schools, developing local pro-
jects for inclusion, developing partnerships be-
tween professionals, parents and volunteers;

The isolation in special schools has been slightly
stopped in 2001, when 18.000 children with di-
sabilities from special schools were transferred
to ordinary schools. Unfortunately this decision
has generated many convulsions and resistances
to change from schools and parents because the
conditions needed here were not enough develo-
ped (for example, adapted curriculum, training of
teachers and the development of a supportive atti-
tude in schools);

Between June 2002 - December 2003 was deve-
loped National Program A School for All launched
by the MEC in partnership with UNICEF Romania,
National Authority for Child Protection and Adop-
tion (NACP) and the RENINCO, which has sought
information, awareness and preparation of school
and community to integrate children and youth
with Special Educational Needs (SEN;

Between 2004-2007 was applied Develop National
Action Plan on Education for Children with special
educational needs (SEN) with 3 directions: deve-
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um programa de estudos geral, equilibrado e relevante
(Ghergut, 2011).

A Roménia tem em conta as recomendacoes dos

organismos internacionais e criou legislacao relacionada
com a educacao de pessoas com NEE, de acordo com os
documentos internacionais a aderiu: Convencao das Na-
¢oes Unidas sobre os Direitos da Crianca (1990), Decla-
racao de Jomtien Sobre a Educacéao para Todos (1990),
Regras Gerais sobre a Igualdade de Oportunidades para
as Pessoas com deficiéncia (1993) e a Declaracao de Sa-
lamanca (1994) (Vrasmas & Daunt, 1997; Ghergut, 2011).

Ghergut (2011) fez uma breve apresentacao sobre

0s principais momentos e eventos que marcaram a refor-
ma do processo de inclusao no sistema de ensino rome-
no apos o regime comunista:

Desde 1993 que o Ministério da Educacao romeno,
com o apoio da UNICEF, desenvolveu uma série
de iniciativas no sentido de explorar formas de en-
corajar o desenvolvimento de praticas mais inclu-
sivas. A iniciativa romena incluiu um programa de
sensibilizacao que envolveu professores, inspeto-
res e formadores de professores de todo o pais.

A conferéncia de Salamanca sobre NEE de 1994
foi realizada num periodo conturbado para a Ro-
ménia — um ano apds os dois projetos-piloto fo-
cados na integragcao terem comecado. O conceito
de educacao inclusiva foi lancado no ambito de
dois projetos-piloto e das atividades da RENINCO
(Rede Nacional de Informacao e Cooperacgao para
a Integracdo na Comunidade de Criangcas com
Necessidades Especiais), as quais comegcaram no
outono de 1994;

Outras iniciativas no ambito da educacédo de pro-
fessores, tal como o Programa Tempus, desde
1995, o qual financiava parcerias de cooperagao
entre as universidades ocidentais e os professores
da Europa de Leste e os seus formadores, foram
colocadas em pratica com o objetivo de desenvol-
ver a compreensao dos lideres nesta area sobre
como gerir e apoiar o processo de mudanca;

A Lei da Educacao de 1995 incluiu uma abordagem
inclusiva implicita: todos os cidaddos romenos tém
o mesmo direito a educacgao, em todos os niveis e
formas, independentemente do género, racga, na-
cionalidade ou estatuto econémico; além disso, o
Estado assegura os principios de uma educacao
democratica e garante o direito a uma educacao
diferenciada, com base no pluralismo educativo;
Apo6s 1997 alargou-se o desenvolvimento de par-
cerias entre as escolas e as entidades nacionais e
internacionais relevantes na area (RENINCO, UNI-
CEF, UNESCO, etc), desenvolvendo-se programas
de formacao em integracao para professores nas
escolas normais e especiais, promovendo-se pro-
jetos locais de inclusdo e parcerias entre profissio-
nais, pais e voluntarios;

O isolamento em escolas especiais sofreu uma li-
geira descida em 2001, quando 18.000 criancas
com deficiéncia foram transferidas de escolas es-
peciais para as escolas de ensino regular. Infeliz-
mente esta decisdo gerou muita indignacao e re-
sisténcia por parte das escolas e dos pais, porque

CONSTRUINDO PONTES

23



Building Bridges — PSI-WELL — Construindo Pontes

lop and implement ongoing training programs for
teaching staff in schools; schools, families and
communities awareness on the importance and
positive effects of socialization process and social
integration of children with disabilities; acceptance
of human diversity as a natural fact necessary in
society.

— A Government Decree, 1251 from 2005 has intro-
duced a new concept — integrated special educa-
tion — not clearly defined. The terms inclusion, in-
clusive education and inclusive school have been
also introduced in this recent piece of legislation,
but under the umbrella of integrated special educa-
tion. The definition of inclusion in the Decree from
2005 is the following: “Inclusive education means
an ongoing process of upgrading the school insti-
tution, with the aim of exploiting (valuing) the exis-
ting resources, particularly human resources, in
order to support the participation in learning of all
pupils from inside a community.” It has taken 10
years since the inclusive concept already launched
in the scientific and practical work in Romania to
be included in a piece of legislation;

— Legislation has been supplemented by rules, me-
thodologies and regulations developed and appro-
ved by order of minister by Ministry of Education
(MEC): Order by Minister no. 4378/7.09.1999 re-
garding the approval of the program: “Measures
for the organization of special education”; Order
by Minister no. 3634/12.04.2000 to maintain the
approving the national program: The integration
and rehabilitation of children with disabilities in/
by community; Order Minister of Education and
Research, no. 5379/25.11.2004 on methodology
of organization and operation of educational ser-
vices by teachers support/peripatetic teacher for
children with SEN in mainstreaming education; Or-
der MEC no. 3662/27.03.2003 approving the Me-
thodology for establishing and functioning of the
Commission of Internal Continuous Assessment of
children with SN; Government Decision 1251/2005,
which has structure, organization, forms and types
of institutions and personnel in special schools
and especially integrated Government Decision
no. 1251/2005 on the organization of special edu-
cation; Order Ministry of Education, Research and
Youth, no. 1529/18.07.2007 diversity on develop-
ment issues in the national curriculum; Order of Mi-
nistry of Education, Research and Innovation, no.
3414 of 16.03.2009 on approval of the Framework
Plan for special education school.

At present, there are frequent debates around the role
of environmental and attitude factors, in order to emphasize
that disability is not an attribute of the person but rather
a relationship between a person with a particular disability
and/environment. The unadjusted environment is the one
that “disables” the person, especially due to architectural
obstacles but not only, and in this relationship the assump-
tion of responsibility to remove barriers and to facilitate ac-
tive participation in the social life of people with disabilities
becomes an obligation of each of us (UNICEF, 2013).

24

as condicOes necessarias ndo eram suficientes
(por exemplo, programas de estudo adaptados,
formacao de professores e promocao de uma ati-
tude de apoio nas escolas);

Entre junho de 2002 e dezembro de 2003 foi de-
senvolvido um plano nacional, denominado “Es-
cola para Todos”, pelo Ministério da Educacao
em parceria com a UNICEF da Roménia, com a
Autoridade Nacional para a Protecdao da Crianca
e a Adocao (NACP) e a RENINCO. Este programa
visava a procura de informacao, a sensibilizacdo e
a preparacao da escola e da comunidade para a
integracao de criancas e jovens com NEE;

Entre 2004 e 2007 foi colocado em pratica o Plano
de Acéao Nacional de Educacéo para Criangcas com
Necessidades Educativas Especiais (NEE), o qual
tinha trés objetivos: desenvolvimento e implemen-
tacdo de programas de formacgdo continua para
pessoal docente nas escolas; consciencializagao
das escolas, familias e comunidades sobre a im-
portancia e os efeitos positivos do processo de so-
cializacao e integracao social de criangas com de-
ficiéncia; aceitacdo da diversidade humana como
um facto natural necessario na sociedade.

O decreto governamental n° 1251 de 2005 intro-
duziu um novo conceito — educacao especial in-
tegrada — embora este ndo estivesse claramente
definido. Os termos inclusao, educacao inclusiva e
escola inclusiva também foram introduzidos neste
recente diploma legal, mas ao abrigo da educacgao
especial integrada. O Decreto mencionado define
inclusao da seguinte forma: “a educacao inclusiva
€ um processo continuo de atualizagdo da escola
com o objetivo de explorar (valorizar) os recursos
existentes, em especial os humanos, de forma a
apoiar a participacado de todos os alunos de uma
comunidade na aprendizagem.” Foram precisos
10 anos para gque o conceito inclusivo ja lancado
no trabalho pratico e cientifico na Roménia fosse
incluido num ato legislativo;

A legislacao foi complementada com normas,
metodologias e regulamentos desenvolvidos e
aprovados pelo Ministério da Educacao (MEC):
Despacho n° 4378, de 07-09-1999, que aprova o
Programa “Medidas para a organizacao da educa-
cao especial”; Despacho n° 3634, de 12-04-2000
que mantém a aprovagdo do programa nacional
“Integracao e reabilitacdo de criancas com defi-
ciéncia na/pela comunidade”; Despacho do Minis-
tério da Educacdo e da investigagdo n° 5379, de
25-11-2004 sobre a metodologia da organizacao
e implementacdo dos servicos educativos pelos
professores de apoio para criangas com NEE no
ensino regular; Despacho do MEC n° 3662, de
27-03-2003, que aprova a metodologia para o es-
tabelecimento e funcionamento da Comissdo de
Avaliacdo Continua interna de criancas com NE;
Decisdo governamental n° 1251/2005, que estru-
tura e organiza as formas e tipos de instituicoes e
colaboradores em escolas especiais; Decisao go-
vernamental n°® 1251/2005 sobre a organizacao do
ensino especial; Despacho do Ministério da Edu-
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Currently, the most powerful international disabil-
ity instrument is the United Nations Convention on the
Rights of Persons with Disabilities, adopted by the Unit-
ed Nations General Assembly on 13 December 2006, to-
gether with the Optional and Open Protocol for the United
Nations Headquarters in New York, starting with March
30, 2007. The Convention is the highest legal document
that ensures the full enjoyment of all human rights and
freedoms by all persons with disabilities. Romania signed
the Convention on September 26, 2007 and ratified it by
Law no. 221/2010, published in the Official Gazette no.
792 of 26 November 2010 but has not yet ratified the
Optional Protocol. In order to ensure the effective imple-
mentation of the Convention, the European Commission
adopted, on 15 November 2010, The European Disability
Strategy 2010-2020: a renewed commitment to a barri-
er-free Europe, setting out the priorities and the work plan
for the coming years. The overall objective of this strategy
is to give people with disabilities the capacity to enjoy
full rights and to fully benefit from participation in Euro-
pean social and economic life. The strategy focuses on
removing barriers in eight main areas of action: Accessi-
bility, Participation, Equality, Employment, Education and
Training, Social Protection, Health and External Action
(UNICEF, 2013).

11.4. Support programs for parents in

Romania

The support and caretaking of people with disa-
bilities is the focus of the educators, pediatric doctors,
kineto-therapists, logopedy but also of the parents/legal
guardians of the children with disabilities. The Salaman-
ca Declaration (UNESCO, 1994) underlines the role that
parents need to play in education: “...the purpose of a
successful education of the children with SEN is not only
the duty of the Ministry of Education and of the schools.
A successful education necessitates the cooperation of
families, community, volunteer organizations as well as the
public at large”, and later “Parents [...] as much as possi-
ble, need to be given the choice of the type of education
they want for their children.” Thus, the currently accept-
ed model for inclusive education is that of a partnership
between the educational psychologist and the parent.
This partnership involves a distribution of responsibilities
(O’Connor, 2003; Gliga & Popa, 2010) where the parent
overcomes his/her role of “client” and takes an active role
in their children education. Whether this partnership is
successful depends on the interplay between traditional
and modern values in society. In many societies teachers
are traditionally considered as being the sole actors in tak-
ing educational decisions, and parents of children without
disabilities are reluctant to any changes in their children
educational environment (Mitchell, 2005). Gliga and Popa
(2010) focus on parents’ views about inclusive educa-
tion because of the crucial role those have as “teachers”,
“partners” and “lawyers”, especially at the moment where
children finish kindergarten and start school. Their role of
teachers is required to reinforce and generalize the skills
required for formal schooling. As partners, they work
along with the educational psychologists to help the child
familiarize with the new environment and demands and
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cacdo, da Investigacao e da Juventude n° 1529,
de 18-07-2007, sobre a diversidade em matéria de
questoes de desenvolvimento no plano de estudos
nacional; Despacho do Ministério da Educacéo,
da Investigacao e da Inovacao n° 3414 de 16-03-
2009, que aprova o Programa-quadro para a edu-
cacao especial nas escolas.

Hoje em dia sao frequentemente realizados deba-
tes sobre o papel do ambiente e das atitudes, no senti-
do de enfatizar que a deficiéncia nao é um atributo de
uma pessoa, mas sim um relacionamento entre a pessoa
com uma determinada deficiéncia e ambiente. Um am-
biente desajustado é aquele que “incapacita” a pessoa,
especialmente devido a obstaculos arquiteténicos, entre
outros. Neste relacionamento a assuncao de responsabi-
lidade para eliminar as barreiras e facilitar a participacao
ativa na vida social das pessoas com deficiéncia torna-se
uma obrigacao de todos nds (UNICEF, 2013).

Atualmente, o instrumento internacional mais po-
deroso na area da deficiéncia é a Convencao das Nacdes
Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia,
adotada pela Assembleia-geral das Nacdes Unidas em
13 de dezembro de 2006, juntamente com o Protocolo
Facultativo para a sede das Nagdes Unidas em Nova lor-
que, a iniciar em 30 de marco de 2017. A Convencao é
0 maior documento legal que garante que todas as pes-
soas com deficiéncia usufruam plenamente de todos os
seus direitos e liberdades humanas. A Roménia assinou a
Convencao em 26 de setembro de 2007 e ratificou-a pela
Lei n® 221/2010, publicada no Jornal Oficial n°® 792 de 26
de novembro de 2010, faltando-lhe ainda ratificar o pro-
tocolo facultativo. Com o objetivo de assegurar uma im-
plementacao eficaz da Convencao, a Comissao Europeia
adotou, no dia 15 de novembro de 2010, a Estratégia Eu-
ropeia para a Deficiéncia 2010-2020: Compromisso reno-
vado a favor de uma Europa sem barreiras, estabelecen-
do as prioridades e o plano de trabalho para os préximos
anos. O objetivo geral desta estratégia fazer com que as
pessoas com deficiéncia possam usufruir plenamente
dos seus direitos e participar na vida social e econémica
europeia. A estratégia centra-se na eliminacao de barrei-
ras nas 8 principais areas de acao: Acessibilidade, Par-
ticipacao, Igualdade, Emprego, Educacao e Formacao,
Protecdo Social, Saude e Acao Externa (UNICEF, 2013).

11.4. Programas de apoio para pais na
Romeénia

O apoio e a prestacao de cuidados a pessoas com
deficiéncia é o foco dos educadores, médicos pediatras,
cinesioterapeutas e da terapia da fala, mas também dos
pais/tutores legais das criangas com deficiéncia. A De-
claragdo de Salamanca (UNESCO, 1994) salienta o papel
que os pais precisam de desempenhar na educacao: “...o
propdsito de uma educacdo bem-sucedida de criangas
com necessidades educativas especiais ndo é apenas
da responsabilidade do Ministério da Educagcédo ou das
escolas. Uma educacdo bem-sucedida precisa da coo-
peracdo das familias, da comunidade, das organizacées
voluntarias e do publico em geral”, e posteriormente, “Os
pais [...] tanto quanto possivel, devem poder escolher a
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solve any difficulties encountered. Also they often have to
navigate through legislative procedures in order to obtain
the financial and educational benefits their child requires.
The belief that inclusive education can and will work for
their child is therefore the crucial drive, without wich many
will not have the strength to embark on this path (Gliga &
Popa, 2010).

To increase the access of children with disabilities
to community life, day care and recovery centers are of
vital importance. The number, diversity and availability of
such services are limited and on the other hand, transport
insurance is a key element. In June 2013, the Bucharest
Branch of ASCHF-R organized 4 focus groups to investi-
gate the obstacles faced by parents and their needs. The
report shows how hard it is for parents to find solutions
for the complex, educational, rehabilitation and sociali-
zation services their children need (UNICEF, 2013; www.
czaurora.ro). In order to prevent and/or overcome the
situations that could lead to separation of the child with
disabilities from his/her family but also the aggravation of
the child’s deficiencies, day services should be present
in all communities in different forms such as day centers,
counseling and support for parents, recovery centers, oc-
cupational therapy centers, assistance and support, and
others. Local councils and county councils should inter-
vene by providing assistance and support to parents and
by developing diversified, affordable and quality services
tailored to the needs of the child in order to grow and de-
velop (UNICEF, 2013).

Social Assistance Law no. 292/2011 mentions the
possibility of organizing social services in an integrat-
ed system, along with those in the field of employment,
health, education or other social services in the commu-
nity. This way of providing services implies a very good
coordination of activities in different areas of interven-
tion, as well as a close and effective collaboration be-
tween professionals in these areas. The purpose of pro-
viding integrated services is to better meet the complex
needs of users, as well as to make better use of existing
resources at the local level (Social Assistance Law no.
292/2011).

And yet, even if there is an encouraging legislative
framework, the diverse needs of children make parents
persistently look for the type of center where the child
has access to more services and be cared for, encour-
aged and supported in everything he does. Sometimes
parents have the initiative to set up such a center, as it
did in 1995, when parents of children with severe and
associated neuromotor disabilities decided to set up the
Aurora Day Center or in February 2000 (www.czaurora.
ro), when the parents of the St. Ana Association have es-
tablished a day care center with direct care, recovery, so-
cialization and support for school education for their chil-
dren with mental and associated disabilities (www.sf-ana.
ro) and examples can continue. Caritas Romania (www.
caritasromania.ro) founded in 1992 a center for children
with Langdon-Down Syndrome, which since 2008 has
become a center for supporting preschool and school
children with disabilities and their families, and which, be-
sides the specific services of recovery, therapy occupa-
tional, speech therapy, psychomotricity, provides parents
with information and guidance, emotional support, psy-

educacdo que querem para os seus filhos.” Desta forma,
o modelo atualmente aceite para a educagao inclusiva é
0 que compreende a parceria entre o psicologo escolar e
os pais. Esta parceria envolve a distribuicao de responsa-
bilidades (O’Connor, 2003; Gliga & Popa, 2010), onde os
pais superam o seu papel de “cliente” e desempenham
um papel ativo na educagao dos seus filhos. O suces-
so desta parceria depende da interagao entre os valores
tradicionais e modernos da sociedade. Em muitas socie-
dades os professores sao tradicionalmente considerados
como sendo os Unicos agentes na tomada de decisdes
em matéria de educacgao, e os pais com filhos que nao
apresentam deficiéncia, mostram relutancia perante
qualquer mudancga no ambiente educativo dos seus filhos
(Mitchell, 2005). Gliga e Popa (2010) focam-se nas opi-
nides dos pais acerca da educacao inclusiva por causa
do papel que estes desempenham enquanto “professo-
res”, “parceiros” e “advogados”, especialmente no mo-
mento em que os filhos saem do jardim-de-infancia para
ingressar no ensino basico. O seu papel de professores
€ necessario para reforgar e generalizar as competéncias
exigidas no ensino formal. Na qualidade de parceiros, os
pais trabalham em conjunto com os psicologos escolares
de forma a ajudar a crianca a familiarizar-se com o novo
ambiente e exigéncias a para resolver qualquer dificulda-
de encontrada. Muitas vezes é também preciso consultar
os procedimentos legislativos para obter os beneficios fi-
nanceiros e educativos que o seu filho precisa. A crenca
de que a educagado inclusiva pode e vai resultar com o
seu filho é a sua fonte de motivagdo, sem a qual muitos
ndo teriam a forgca necessdria para enveredar por este
caminho (Gliga & Popa, 2010).

Os centros de dia e de recuperagdo sdao muito
importantes para aumentar o acesso das criangas com
deficiéncia a vida em comunidade. O numero, a diversi-
dade e a disponibilidade destes servicos sao limitados
e, por outro lado, um seguro de transporte € um elemen-
to chave. Em junho de 2013, a delegagdo da ASCHF-R
em Bucareste organizou 4 grupos focais para estudar os
obstaculos e as necessidades que os pais enfrentam. O
relatério mostra como é dificil para os pais encontrarem
solugOes para os servicos complexos, educativos e de
reabilitacdo e socializagdo que os seus filhos precisam
(UNICEF, 2013; www.czaurora.ro). Para prevenir e/ou ul-
trapassar as situagcoes que podem levar a que a crian-
ca com deficiéncia seja separada da sua familia, assim
como ao seu agravamento, os servigcos de dia devem
estar presentes em todas as comunidades de diversas
formas, seja como centros de dia, servicos de aconselha-
mento e apoio aos pais, centros de recuperagao, centros
de terapia ocupacional, centros de assisténcia e apoio,
entre outros. As autoridades locais e municipais devem
intervir providenciando assisténcia e apoio para os pais
e desenvolvendo servigos diversificados, acessiveis e de
qualidade adaptados as necessidades de crescimento e
desenvolvimento da crianca (UNICEF, 2013).

A Lei sobre Assisténcia Social n°® 292/2011 refe-
re a possibilidade de organizar os servicos sociais hum
sistema integrado, juntamente com aqueles na area do
emprego, salde, educacgao ou outros servigos sociais da
comunidade. Esta forma de prestagdo de servigos im-
plica uma boa coordenacgdo de atividades nas diferen-
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chological counseling, counseling, and parental school
programs (UNICEF, 2013).

Many services have been set up and/or developed
by non-governmental organizations in the early interven-
tion area, precisely because of the importance to be given
to it but, at the same time, have a limited sphere of action.
The Inocenti Foundation in Bistrita has initiated an early
intervention program for children with developmental and
neuro-psycho-motor deficiencies in the county and offers
therapeutic and psychological rehabilitation and kineto
services at home and at home, counseling and informa-
tion, support groups for parents but also support in taking
steps related to the medical recovery of the child (www.
inocenti.ro). Another type of early intervention takes place
at Targu Mures Center for Early Prevention and Interven-
tion of Neuro - Psycho - Motors Disabilities, organized by
the Alpha Transilvana Foundation. The Impuls Center has
in time developed an efficient way of collaboration and
partnership with the local authorities, the Neonatology
Clinic and the Premature Clinic of the Mures County Clin-
ic Hospital, with family doctors, so far over 1000 children
have benefited by specialized services aimed at reducing
or eliminating neuro-psycho-motor delays of young chil-
dren aged 0 to 3, as well as counseling and assistance to
parents (www.alphatransilvana.ro).

Opportunities for developing specialized services
have been created in recent years by the active funding
lines through the Structural Funds. Through the project
“And they must have a chance! - support program for the
social and professional integration of people with Autis-
tic Spectrum Disorders “, for example, 40 counseling and
assistance centers were set up and endowed for children/
young people with TSA and their dependents (UNICEF,
2013). In the same context, the Ministry of Labor, Fam-
ily, Social Protection and Elderly People implemented
the project “Increasing the Capacity of Local Public Au-
thorities in Romania to Support Children with Disabilities
within Their Own Family”. Twenty multidisciplinary mobile
teams, consisting of a speech therapist, physical thera-
pist, occupational therapist, pediatrician, specialized edu-
cator, social worker, have been created to provide support
to children with disabilities, their parents and specialists
in the community where the children are in order to meet
the objectives set in the recovery plan and the formation
of its members in the counties: Arad, Arges, Bihor, Bistrita
Nasaud, Braila, Brasov, Dambovita, Dolj, Galati, Giurgiu,
Gorj, Mehedinti, Vaslui, sector 4 and sector 6 - Bucharest.
The mobile teams set up by the project have subsequent-
ly become an integral part of the services provided by the
DGASPC in the counties involved (www.mmuncii.ro).

The functioning of the family cannot be separated
from the societal context. No matter how strong it may
be, however much cohesion is among its members, the
family also needs support from other members of society.
In addition, the social perception of disability is often not
favorable, social inclusion is inevitably affected by soci-
etal and cultural barriers (Ghergut, 2007; Roth & Rebel-
eanu, 2007). As we can see here, the role of society, of the
values that it promotes, intervenes, and contribute to the
integration of this population into the comunity.

Synthesizing the data obtained from qualitative
analyzes and quantitative analysis, Cherches (2011) re-
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tes areas de intervencéo, assim como uma colaboragéo
estreita e efetiva entre os profissionais destas areas. O
objetivo de fornecer servigos integrados é satisfazer me-
Ihor as necessidades complexas dos utilizadores, assim
como fazer melhor uso dos recursos locais existentes (Lei
sobre Assisténcia Social n® 292/2011).

Contudo, mesmo que exista um quadro legislativo
encorajador, as diversas necessidades das criancas fazem
com que os pais procurem de forma persistente o tipo de
centro onde o seu filho tenha acesso a mais servigos e
seja mais bem tratado, encorajado e apoiado em tudo o
que faz. Por vezes os pais tém a iniciativa de criar tal cen-
tro, como aconteceu em 1995, quando os pais de criancas
com deficiéncia neuromotora severa e associada decidi-
ram criar o Centro de Dia Aurora (www.czaurora.ro). Outro
caso semelhante ocorreu em fevereiro de 2000, quando os
pais da Associacao St. Ana criaram um centro de dia com
cuidados, recuperacao, socializacao e apoio escolar para
os seus filhos com deficiéncia mental e outras associadas
(www.sf-ana.ro). Outro exemplo é o da Caritas Roménia
(www.caritasromania.ro), que foi fundada em 1992 e € um
centro para criangas com Sindrome de Langdon-Down, o
qual funciona desde 2008 como um centro de apoio para
criancas com deficiéncia que frequentem o jardim-de-in-
fancia ou a escola e as suas familias. Além de disponi-
bilizar os servicos especificos de recuperacao, terapia
ocupacional, terapia da fala, psicomotricidade, este centro
presta aos pais aconselhamento e orientagao, apoio emo-
cional, aconselhamento psicoldgico, aconselhamento e
programas escolares parentais (UNICEF, 2013).

Muitos servicos foram criados e/ou desenvolvidos
por organizacGes ndo-governamentais na area da inter-
vencado precoce, precisamente por causa da importancia
que se |lhe deve dar, mas ao mesmo tempo o ambito de
acao é limitado. A Fundacao Inocenti em Bistrita iniciou
um programa de intervengao precoce para criangas com
deficiéncias de desenvolvimento e neuro-psico-motoras
no condado e disponibiliza servicos de reabilitagcao te-
rapéutica e psicoldgica e servicos de cinesioterapia ao
domicilio, assim como aconselhamento e informacéo,
grupos de apoio para pais, € apoio para tomar decisoes
relacionadas com a recuperacdo médica da crianca (Www.
inocenti.ro). Outro tipo de intervencao precoce ocorre no
Centro Targu Mures para a Prevencéo e Intervencao Pre-
coce em Deficiéncias Neuro-Psico-Motoras, organizado
pela Fundacao Alpha Transilvana. Em tempos, o Centro
Impuls desenvolveu uma forma eficiente de colaboracao
e parceria com as autoridades locais, a Unidade de Neo-
natologia e de Partos Prematuros do Hospital Clinico do
Condado de Mures, com os médicos de familia. Até ago-
ra mais de 1000 criancas beneficiaram de servigos es-
pecializados em reduzir ou eliminar atrasos neuro-psico-
-motores em criangas com idades compreendidas entre
0 e 3 anos, assim como de aconselhamento e apoio para
pais (www.alphatransilvana.ro).

Nos ultimos anos foram criadas oportunidades
para desenvolver servicos especializados através das li-
nhas de financiamento dos Fundos Estruturais. Através
do projeto “E eles devem ter uma oportunidade! — pro-
grama de apoio a integracao social e profissional de pes-
soas com Perturbagdes do Espectro Autista (PEA)”, por
exemplo, foram criados 40 centros de aconselhamento
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ported the most important problems/needs encountered
in families with a disabled child: difficulties in accessing
specialized medical services, problems with the integra-
tion of children into an educational structure, insufficient
resources financial difficulties, difficulties for children
and families in rural areas in accessing services (specific
therapies, medical recovery services, etc.), the fact that
they do not have information about the services they can
benefit from, they have difficulties in understanding the
information provided by the specialists, on the future of
children, given that there are no services such as: shel-
tered workshops, occupational therapy centers, residen-
tial centers, respiration centers etc. Taking into account
these specific needs of children with disabilities and their
families, in order to improve the quality of individual and
family life, the researchers propose a series of steps: ac-
cessing non-reimbursable funds for the development of
new services of those mentioned as nonexistent; public
awareness campaigns on the implications of individual,
family, community and social disability, and the role of the
active involvement of each member of society in helping
those who face such problems; initiating and develop-
ing research in the field to assess the phenomenon and
proposing appropriate intervention measures; developing
partnerships between public, private and civil society in-
stitutions; the compatibility of legislation in the field with
the real needs of this category (Cherches, 2011).

e assisténcia, os quais foram adaptados para criangas/
jovens com PEA e os seus dependentes (UNICEF, 2013).
No mesmo contexto, o Ministério do Trabalho, da Familia,
da protecao Social e dos Idosos implementou o projeto
“Aumentar a Capacidade das Autoridades Publicas Lo-
cais Romenas para Apoiar Criangcas Com Deficiéncia no
seio da propria familia”. Vinte equipas méveis multidisci-
plinares - compostas por um terapeuta da fala, um fisiote-
rapeuta, um terapeuta ocupacional, um pediatra, um mé-
dico especializado e um assistente social - foram criadas
para prestar apoio a criangas com deficiéncia, aos seus
pais e aos especialistas da sua area de residéncia, no
sentido de cumprir os objetivos estipulados no plano de
recuperacao e a formacao dos seus membros nos con-
dados: Arad, Arges, Bihor, Bistrita Nasaud, Braila, Brasov,
Dambovita, Dolj, Galati, Giurgiu, Gorj, Mehedinti, Vaslui,
setor 4 e setor 6 - Bucareste. As equipas méveis criadas
no ambito do projeto tornaram-se posteriormente uma
parte integrante dos servigcos prestados pela DGASPC
nos condados envolvidos (www.mmuncii.ro).

O funcionamento da familia ndo pode ser separado
do contexto social. Por mais forte que seja e independen-
temente da coesdo que exista entre os seus membros, a
familia também precisa do apoio de outros membros da
sociedade. Além disso, a percecao social de deficiéncia
€ muitas vezes negativa e a inclusdo social é inevitavel-
mente afetada pelas barreiras sociais e culturais (Ghergut,
2007; Roth & Rebeleanu, 2007). Como se pode verificar
aqui, o papel da sociedade e dos valores que promove
tém influéncia, o que também contribui para a integracédo
desta populacao na comunidade.

Resumindo a informacdo obtida das andlises qua-
litativas e quantitativas, Cherches (2011) reportou os pro-
blemas/necessidades mais relevantes que encontrou nas
familias com filhos com deficiéncia: dificuldades em ter
acesso a servicos médicos especializados, problemas com
a integracao dos filhos numa estrutura de ensino, recursos
financeiros insuficientes, as criangas e as familias tém di-
ficuldade em aceder a servigcos nas zonas rurais (terapias
especificas, servicos de recuperacdo médica, etc.), ndo es-
tao devidamente informados sobre os servicos de que po-
dem beneficiar, tém dificuldade em entender a informacao
fornecida pelos especialistas sobre o futuro das criancas,
visto que nao existem servicos como: oficinas protegidas,
centros de terapia ocupacional, residéncias, centros de re-
gulacao da respiracao, etc. Considerando estas necessi-
dades especificas das criangas com deficiéncia e as suas
familias, no sentido de melhorar a qualidade de vida indi-
vidual e familiar, os investigadores propdem uma série de
medidas: acesso a financiamento a fundo perdido para o
desenvolvimento de novos servigos; campanhas de sen-
sibilizacédo publica sobre as implicacdes da deficiéncia em
termos individuais, familiares, comunitarios e sociais, e o
papel que a participacao ativa de cada membro da socie-
dade tem no apoio daqueles que enfrentam este tipo de
problemas; iniciar e desenvolver investigacdo na area para
avaliar o fendmeno e propor medidas de intervencao apro-
priadas; desenvolver parcerias entre as instituicdes publicas
e privadas; a compatibilidade da legislagdo na area com as
necessidades reais desta categoria (Cherches, 2011).
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lll. General background
information for Spain

Spain is a state located on the Iberian Peninsula
in southwestern Europe, and it counts with two large ar-
chipelagoes, the Balearic Islands in the Mediterranean
Sea, and the Canary Islands, in the North African Atlan-
tic coast. It also has two cities, Ceuta and Melilla, in the
North African mainland and several small islands in the
Alboran Sea near the Moroccan coast. It has a total area
of 505,990 km2 and it is considered the largest country in
Southern Europe.

Spain is a parliamentary democracy and constitu-
tional monarchy. The current Spanish king is Felipe VI. It
is a middle power and a major developed country. Spain’s
capitalist mixed economy is the 14th largest worldwide
and the 5th largest in the European Union, as well as the
Eurozone’s 4th largest.

In 2008 the population of Spain officially reached
46 million people. 88% of the population is native Span-
iards. Another 12% is constituted by immigrants, mainly
from Latin America and North Africa. The capital is Ma-
drid, with 3,165,235 citizens. Spain is also considered
a plurinational country, with distinct traditional identities
with different languages. These populations include the
Basques, Catalans, Galicians, Andalusians and Valen-
cians.

State education in Spain is free and compulsory
from the age of six to sixteen. The current education sys-
tem is regulated by the 2006 educational law, LOE (Ley
Organica de Educacion), or Fundamental Law for the Ed-
ucation.

l11.1. Description for parents of children with
Special Needs (SN)

According to the current regulations, both the stu-
dent and the family are part of the community and they
participate proactively, since they are the main protago-
nists. Families and school share a common objective: the
educational success of the students. Family and school
are two worlds that need to be recognized to make good
accompaniment to the students.

Although parents feel there may be not the ideal
support system at times, according to the Department of
Education, families constitute a central part of the edu-
cational community and the schools must be conceived
as an essential entity to develop the projects. Parents of
children with SN are taken into account at any moment
of the process. In fact, the relationships between family
and school are based on mutual respect, trust and ac-
ceptance of singularities of each one. There are not two
equal teachers, neither two equal families. Contact and
relationship with the families must allow the models of
intervention and relationship with children to be enriched.
It is needed that families felt understood, that they have
spaces for participation within the educational project
and are counted on them for to the development of the
educational assistance of their children.

Educative policies enhance a tendency towards an
inclusive school, which means leaving behind the simple
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lll. Informacao de carater geral
- Espanha

A Espanha é um estado que se situa na Peninsu-
la Ibérica no Sudoeste Europeu, e que é composto por
dois grandes arquipélagos, as llhas Baleares no mar Me-
diterrdneo e as Candrias na costa atlantica ao largo da
costa norte-africana. Além disso fazem também parte
de Espanha duas cidades, Ceuta e Melilla, no continente
norte-africano, e algumas pequenas ilhas no Mar de Al-
borédo préoximo da costa marroquina. Tem uma area total
de 505.990 km2 e é considerado o maior pais do sul da
Europa.

A Espanha é uma democracia parlamentar e uma
monarquia constitucional. Atualmente o Rei de Espanha
é Filipe VI. E uma poténcia média e um dos principais
paises desenvolvidos. A economia capitalista de Espa-
nha é a décima quarta maior do mundo e a quinta maior
da Unido Europeia, assim como a quarta maior da zona
euro.

Em 2008 a populacéo de Espanha era oficialmente
de 46 milhdes de pessoas. 88% da populacéo é de na-
cionalidade espanhola e 12% sao emigrantes, especial-
mente da América Latina e do Norte de Africa. A capital é
Madrid, com 3.165.235 habitantes. A Espanha é também
considerado um pais plurinacional, com diferentes tradi-
cdes culturais e linguas. A populacao é constituida por
vascos, catalaes, galegos, andaluzes e valencianos.

O ensino estatal em Espanha é gratuito e obrigaté-
rio entre os 6 e os 16 anos de idade. O atual sistema de
ensino é regulado pela lei sobre o ensino de 2006, LOE
(Ley Organica de Educacion), ou Lei fundamental para a
Educacao.

lll.1. Descricao da situacdo dos pais de

crian¢as com necessidades especiais (NE)

De acordo com as normas vigentes, tanto os alu-
nos como a familia fazem parte da comunidade e parti-
cipam proactivamente, visto que sao os principais prota-
gonistas. As familias e as escolas partilham um objetivo
comum: o sucesso educativo dos alunos. A familia e a
escola sdo dois mundos que precisam de reconhecimen-
to para que os alunos sejam bem acompanhados.

Apesar de os pais sentirem por vezes que nao sao
o sistema de apoio ideal, de acordo com o Ministério da
Educacao as familias sdo a parte central da comunidade
escolar e as escolas devem ser idealizadas como uma
entidade essencial para desenvolver os projetos. Os pais
das criancas com NE sao tidos em conta ao longo de
todo o processo. De facto, os relacionamentos entre a fa-
milia e a escola baseia-se no respeito mutuo, confianca e
aceitacao das particularidades de cada um. Nao existem
dois professores iguais nem duas familias iguais. O con-
tacto e o relacionamento com as familias deve permitir
que os modelos de intervencao e relacionamento com as
criancas seja enriquecido. E necessario que as familias
sintam que sdo entendidas, que podem participar no pro-
cesso educativo e que contam com elas no desenvolvi-
mento do apoio educativo que deve ser providenciado
aos seus filhos.
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participation of the family in targeted programs for teach-
ers in favor of the creation of new avenues for parental in-
volvement in decision-making and in the educational pro-
cess of their children. This involves an implication with a
collaborative model between professionals and families,
in which one and the other recognize mutually necessary
knowledge and expertise, which focus on enrichment and
the opportunities that are generated beyond the needs.

This fact is even more relevant when it comes to
students with SEN, given the conditions of vulnerability
that often go with their development and learning pro-
cess. The collaboration of families thus, is a central key
for the detection of the needs of the students, and to be
able perform the psychopedagogical evaluation when
necessary.

Ill.2. National statistics

According to the Estadistica de las Ensefianzas no
Universitarias, carried out by the Subdireccion General de
Estadistica y Estudios del Ministerio de Educacion, Cul-
tura y Deporte, Spain has a total of 2.9% of the students
(173.797 out of a total of 8.101.473) with SN (see Table 1).

As politicas educativas promovem uma tendén-
cia que vai de encontro a uma escola inclusiva, o que
significa negligenciar a simples participacdo das familias
nos programas adequados para os professores em detri-
mento da criacdo de novas possibilidades para o envol-
vimento parental na tomada de decisdes e no processo
educativo dos seus filhos. Isto implica o envolvimento de
um modelo colaborativo entre os profissionais e as fami-
lias, no qual ambos possam reconhecer mutuamente o
conhecimento e as competéncias necessarias, focado no
enriguecimento e nas oportunidades geradas além das
necessidades.

Este facto é ainda mais relevante quando se trata
de estudantes com NEE, devido as condicoes de vulne-
rabilidade que muitas vezes acompanham o seu desen-
volvimento e o processo de aprendizagem. Desta forma,
a colaboracao das familias é essencial na detecdo das
necessidades dos estudantes e, quando necessaério, na
avaliacdo psicopedagdgica.

111.2. Estatisticas Nacionais
De acordo com a Estadistica de las Ensefanzas
no Universitarias (Estudo Estatistico sobre o Ensino ndo

Table 1 — Distribution of percentual values of gender and type of SN children disabilities.
Tabela 1 - Distribuicdo dos valores percentuais do género e tipo de deficiéncia das criangas com NE.

Percentage /
Percentagem
Boys / Rapazes 66,84
Sex / Sexo
Girls / Raparigas 33,16
Hearing impairment / Deficiéncia Auditiva 4,33
Motor impairment / Deficiéncia Motora 7,71
Psychological impairment / Deficiéncia Psicoldgica 37,39
Visual impairment / Deficiéncia Visual 1,84
Type of disability / Tipo de Deficiéncia ] - .
Developmental disorders / Perturbagdes de Desenvolvimento 17,45
Behavioural disorders / Perturbacoes de Comportamento 22,35
Pluridisability / Multiplas Deficiéncias 6,01
Others / Outras 2,91

According to latest reports, two out of these three
children are boys and Spain is, together with countries
like Luxemburg, Italy and the U.K. one of the countries
with lower percentage of students with SN.

111.3. Inclusion policies in Spain

The Educational System in Spain arranges the nec-
essary resources for pupils with temporary or permanent
SEN to achieve the objectives established within the gen-
eral programme for all pupils.

The public administrations give all the students the
necessary support from the beginning of their schooling
or as soon as they are diagnosed as having SEN. It is
thus, important to take into account that school teaching
is in all cases adapted to these pupils’ needs. Didactic
plans lead to programmes, which have to take into ac-
count the pupils’ needs and characteristics. Additionally
there is an educational project, where the objectives and

Universitario), realizado pela Subdireccion General de Es-
tadistica y Estudios del Ministerio de Educacién, Cultura
y Deporte, a Espanha tem um total de 2,9% de alunos
(173.797 de um total de 8.101.473) com NE (Ver Tabela 1).

De acordo com os Ultimos relatérios, duas em
cada trés criancas sdo do sexo masculino. A Espanha, a
par de outros paises como o Luxemburgo, Itélia e Reino
Unido, um dos paises com baixa percentagem de alunos
com NE.

I1.3. Politicas de inclusdo em Espanha

O sistema de ensino espanhol assegura os recur-
Sos necessarios para os alunos com NEE temporérias ou
permanentes, de forma a alcancar os objetivos estabele-
cidos no ambito do plano de estudos regular para todos
os alunos.

As administragdes publicas providenciam a todos
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the educational priorities are established, along with the
implementation procedures.

The Act on the Improvement of the Quality of Ed-
ucation (LOMCE, 2013) considers four types of specific
educational support needs:

1. Students with SEN

2. High-ability students

3. Late entries into the Spanish education system
4. Specific learning difficulties.

Among the ordinary measures that the Spanish Ed-
ucational System offers for attending to diversity, there
are: successive levels of curricular formulation, involving
the progressive adaptation of the official curriculum and
optional areas and subjects, the organization of rein-
forcement and support activities in educational establish-
ments, and specific grouping. Once ordinary measures of
attention to diversity have been applied and have proved
to be insufficient to respond to the educational needs of
an individual pupil, the education system considers a se-
ries of extraordinary measures. These include repeating
a cycle or school year, significant curricular adaptations,
support measures for pupils with SEN, curricular diversifi-
cation and, as a last resort, social guarantee programmes.

111.4. Inclusion policies in Catalunya

Booth (2002) emphasizes that inclusive education
is constituted by a body of values that impregnate both
culture, such as educational policies, and teaching-learn-
ing practices, which make it possible to ensure that all
people, regardless of their socio-economic and cultural
origin and their innate or acquired capacities, have the
same learning opportunities in any educational context.
This, at the same time, helps to create more equal and
fair societies.

In order to create inclusive cultures, Education De-
partment understands that it is highly necessary a per-
manent and renewed dialogue with the families and the
environment. The development of inclusive policies in
the centers is based on the development of a school for
all of the students. Schools must organize the resourc-
es properly to ensure diversity attention within their edu-
cational programs, which at the same time consider the
participation of students and their families as a central
part of the program development. In these plans, there
are the measures and the supports minimizing the access
barriers which any Student with SN may find. Inclusive
practices are the reflection of culture and inclusive poli-
cies. The development of these practices focuses on two
aspects:

»  Providing resources for the learning process and
mobilizing resources to promote flexible educatio-
nal projects that have the co-responsibility of all
the teaching teams.

* Organizing classroom activities that promote auto-
nomy and collaborative learning among students.
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os alunos o apoio necessario, desde que ingressam na
escola e logo que sejam diagnosticados como sendo
alunos com NEE. Assim, é importante considerar que o
ensino estd adaptado a todas as necessidades destes
alunos. O planeamento didatico da origem a planos de
estudos, os quais devem ter em conta todas as neces-
sidades e caracteristicas dos alunos. Adicionalmente
existe um projeto educativo, onde os objetivos e as prio-
ridades educativas sao estabelecidos juntamente com os
procedimentos de implementacao.
A Lei sobre a Melhoria da Qualidade do Ensino
(LOMCE, 2013) considera quatro tipos especificos de NEE:
1. Estudantes com NEE
2. Alunos sobredotados
3. Alunos que ingressam tarde no sistema de ensino
espanhol
4. Necessidades especificas de aprendizagem.

Entre as medidas comuns disponibilizadas pelo
sistema educativo espanhol para combater a diversidade
estao: niveis sucessivos de formulacao curricular, envol-
vendo a adaptacao progressiva do programa de estudos
oficial e das areas de unidades curriculares opcionais, a
organizacao de atividades de reforco e apoio nos estabe-
lecimentos de ensino, e a criacdo de grupos especificos.
Uma vez que as medidas para fazer frente a diversidade
tenham sido implementadas e se revelem insuficientes
para responder as necessidades educativas de um aluno
especifico, o sistema de ensino coloca em pratica uma
séria de medidas extraordindrias. Estas Ultimas consis-
tem na repeticdo de um ciclo de estudos ou ano letivo,
adaptacoes curriculares significantes, medidas de apoio
para alunos com NEE, diversificacao curricular e, em Ulti-
mo recurso, Programas de Garantia Social.

111.4. Politicas de Inclusao na Catalunha

Booth (2002) sublinha que a educagéo inclusiva
é constituida por um conjunto de valores relacionados
com a cultura, tais como politicas educativas, e com as
praticas de ensino-aprendizagem, o que torna possivel
garantir que todas as pessoas, independentemente do
seu estatuto socioecondémico e origem cultural e das
suas competéncias inatas ou adquiridas, tém as mesmas
oportunidades de aprendizagem em qualquer contexto
educativo. Ao mesmo tempo, isto ajuda a criar socieda-
des mais igualitarias e justas.

No sentido de criar culturas inclusivas, o Ministério
da Educacdo entende que é altamente necessario haver
um didlogo permanente e renovado com as familias e o
ambiente. O desenvolvimento das politicas inclusivas nos
centros baseia-se no desenvolvimento de uma escola
para todos os estudantes. As escolas devem organizar
os recursos adequadamente e de forma a garantir uma
atencao diversificada no ambito dos seus programas de
estudo, considerando ao mesmo tempo a participacéao
dos alunos e das suas familias como uma parte essencial
no desenvolvimento do plano de estudos. Estes planos
deverao abranger as medidas e os apoios que irdo mi-
nimizar as barreiras de acesso que qualquer estudante
com NEE possam enfrentar. As préticas inclusivas sdo a
reflecgdo da cultura e das politicas de inclusdo. O de-
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senvolvimento destas praticas centra-se nos seguintes
aspetos:

» Fornecimento de recursos para o processo de
aprendizagem e mobilizacdo de recursos para
promover projetos educativos flexiveis em que a
co-responsabilidade seja de todas as equipas de
ensino.

+ Organizacdo de atividades em sala de aula que
promovam a autonomia € a aprendizagem colabo-
rativa entre estudantes.
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IV. General background
information for Portugal

From an ethical and legal point of view, the Con-
stitution of the Portuguese Republic (articles 67, 69 and
70) assigns to the society and to the State the duty to
protect family, children and young people, with a view to
its integral development, and grants a special right for the
protection of orphan children, abandoned or deprived of
a normal family environment. Thus, there are 3 levels of
intervention for different types of institutions, which will
be indicated below, each with different and/or common
responsibilities.

Within the essential aspects for the implementation
of Intervention Programs, we are working on the basis
that “... family is the first child’s development and learn-
ing context, thus being of central interest in the field of
Early Intervention in Childhood (IPI)...» (Sanguinho, 2011),
which is why there are more and more national early inter-
vention programs (IP) being implemented. Any national or
regional entity that promotes or participates in Interven-
tion Programmes that include children or young people
have to obey to the nine (9) principles underlying any ini-
tiative, as follows:

1. The best interests of the child and young person,
as first reference of the action, without prejudice to
the due consideration to other legitimate interests;

2. Privacy, related to the respect for intimacy and ima-
ge rights of the child or young person;

3. The intervention, as early as possible, that should
be implemented as soon as the risk situation beco-
mes known;

4. The minimum intervention, safeguarding that only
the agents necessary for the promotion of rights
and protection of the child or young person at risk
are involved;

5. Proportional and current intervention, ensuring that
its implementation takes place in accordance with
the principles of reasonableness and at the imme-
diate moment to the decision-making, producing a
minimum impact in the life of the child, the young
and its family;

6. The exercise of parental responsibility, being the
intervention triggered so that the parents assume
their respective duties towards the child or the you-
ng people;

7. Mandatory information, bearing in mind that the
child, the young person, the parents, the legal re-
presentative or the person who has the respective
custody must be informed of their rights, the rea-
sons that determine the intervention and the way it
takes place;

8. Participation in the actions and in the definition of
measures and the compulsory hearing are ensured
for the child or young person from 12 years of age,
the parents, legal representatives or those with the
custody;

9. Subsidiarity in the intervention, which should lie,
in the first instance, with the competent entities in
matters of childhood and youth, in second instan-
ce to the National Committees for the Promotion
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IV. Informacgées de carater geral
- Portugal

Do ponto de vista ético-legal, a Constituicdo da
Republica Portuguesa (art.°s 67.°, 69.° e 70.°) atribui a so-
ciedade e ao Estado o dever de protecédo da familia, das
criangas e dos jovens tendo em vista o seu desenvolvi-
mento integral e confere um direito especial de protecao
as criangas 6rfas, abandonadas ou privadas de um am-
biente familiar normal. Assim, ha 3 niveis de intervencao
para diferentes tipos de instituicoes, que mais adiante se
apresentarao, cada um com responsabilidades diferentes
€ ou comuns.

Dentro dos aspetos essenciais a aplicacdo de Pro-
gramas de Intervencgao, parte-se da concecdo de que
«... a familia & o primeiro contexto de desenvolvimento
e aprendizagem da crianga, sendo, portanto, de interes-
se central no ambito da Intervencdo Precoce na Infancia
(IP1)...» (Sanguinho, 2011) razdo porque cada vez mais
se colocam em pratica programas nacionais de Interven-
cao Precoce (IP). Independentemente da entidade nacio-
nal ou regional que promove ou participa em Programas
de Intervencao que incluam criangas ou jovens, tém que
obedecer aos nove (9) principios, que estao sempre sub-
jacentes a toda e qualquer iniciativa, e que sdo os se-
guintes:

1. O interesse superior da crianca e do jovem, como
referencial primeiro da acédo, sem prejuizo da pon-
deracao devida a outros interesses legitimos;

2. Aprivacidade, relacionada com o respeito pela inti-
midade, direito a imagem e reserva da vida privada
da crianga ou do jovem;

3. A intervencao, o mais precoce possivel, a desen-
cadear logo que conhecida a situacao de perigo;

4. Aintervencdo minima, salvaguardando que apenas
intervém os agentes indispensaveis a promocao
de direitos e protecdo da crianga ou do jovem em
perigo;

5. A intervencdo proporcional e atual, assegurando
que a mesma se processa segundo principios de
razoabilidade e no momento imediato a tomada de
decisao, produzindo impacte minimo na vida da
crianga, do jovem e respetiva familia da forma es-
tritamente necesséria a finalidade pretendida;

6. O exercicio da responsabilidade parental, sendo a
intervencao acionada de forma que os pais assu-
mam os respetivos deveres para com a crianga € o
jovem;

7. A obrigatoriedade da informagao, tendo em conta
que a crianca, 0 jovem, 0s pais, O representante
legal ou a pessoa que tenha a respetiva guarda de
facto devem ser informados acerca dos seus direi-
tos, dos motivos que determinam a intervencéo e
da forma como esta se processa;

8. A participacao nos atos e na definicdo das medi-
das e a audigcdo obrigatoria sdo asseguradas, quer
a crianga ou jovem a partir dos 12 anos de idade,
quer aos pais, representantes legais ou quem te-
nha a guarda de facto;

9. A subsidiariedade na intervencao, a qual deve ca-
ber, em primeira instancia, as entidades com com-
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of the Rights and Protection of Children and You-
ng People (CPCJ) and, in the third instance, to the
Courts.

This is the set of essential and global care that the
detection and support measures respect, being consid-
ered to be of crucial importance by all the institutions in
this field.

Portugal, is officially the Portuguese Republic, and
is an unitary sovereign country located in southwestern
Europe, whose territory lies in the western part of the Ibe-
rian Peninsula and in archipelagos in the North Atlantic.
The Portuguese territory is delimited to the north and east
by Spain and to the south and west by the Atlantic Ocean,
comprising a continental part and two autonomous re-
gions: the Azores and Madeira archipelagos. Portugal is
the westernmost nation on the European continent. The
name of the country comes from its second largest city,
Porto, whose Latin-Celtic name was Portus Cale. Portu-
gal is a developed country, with a Human Development
Index (HDI) considered as very high. The country ranked
19th in quality of life (in 2005), has one of the best health
systems in the world and is also one of the most glo-
balized and peaceful nations in the world. It is a member
of the United Nations (UN), the European Union (including
the Eurozone and the Schengen Area), the North Atlantic
Treaty Organization (NATO), the Organization for Econom-
ic Co-operation and Development (OECD) of Portuguese
Speaking Countries (CPLP). Portugal also participates in
several United Nations peacekeeping missions. The of-
ficial language of the Portuguese Republic is the Portu-
guese, adopted in 1290 by decree of King D. Dinis. With
more than 210 million native speakers, it is the fifth most
spoken language in the world and the third most spoken
in the Western world. It is the official language of Ango-
la, Brazil, Cape Verde, Guinea-Bissau, Mozambique and
Sao Tome and Principe, and official language along with
other official languages in Timor-Leste, Macao and Equa-
torial Guinea. It also has official status in the European
Union, the Union of South American Nations (UNASUR),
the Common Market of the South (Mercosur) and the
Common Market of the South (Mercosur) and the African
Union. At the level of religion, the Portuguese Constitution
guarantees religious freedom and equality between reli-
gions, despite the Concordat that privileges the Catholic
Church in various dimensions of social life.

Talking about cities, Lisbon (about 500,000 inhab-
itants - 3 million inhabitants in the region of Lisbon) is
the capital since the thirteenth century (taking the place
Coimbra), the country’s largest city, main economic hub,
holding the main seaport and Portuguese airport. Other
important cities are those of Oporto (about 240,000 in-
habitants - 1.5 million in Greater Porto), the second larg-
est city and economic center, Aveiro (sometimes called
the “Portuguese Venice”), Braga (“City of Archbishops”),
Chaves (historical and millenarian city), Coimbra (with the
oldest university in the country), Guimaraes (“City-crib”),
Evora (“City-Museum”), Settbal (third largest port), Por-
timao (a port of cruises and headquarters of the AlA), Faro
and Viseu.

peténcia em matéria de infancia e juventude, em
segunda instancia, as CPCJ e, em terceira instan-
cia, aos Tribunais.

E este é o conjunto de cuidados essenciais e glo-
bais que as medidas de detecao e suporte respeitam, e
sao consideradas determinantes por todas as institui-
cOes nesta matéria.

Portugal é oficialmente conhecido como Republica
Portuguesa e é um pais unitario e soberano localizado
no sudoeste da Europa, cujo territério € composto pela
parte ocidental da Peninsula lbérica e por arquipélagos
no Atlantico Norte. O territério portugués é delimitado a
norte e a leste pela Espanha e a sul e a oeste pelo Ocea-
no Atlantico, abrangendo uma parte continental e duas
regides autonomas: os arquipélagos dos Acores e da
Madeira. O nome do pais deriva da sua segunda maior
cidade, Porto, cujo nome latino-celta era Portus Cale.
Portugal é um pais desenvolvido, com um indice de De-
senvolvimento Humano (IDH) considerado muito alto. O
pais ocupava o 19° lugar em termos de qualidade de vida
(2005), possui um dos melhores sistemas de salde do
mundo e é uma das nacoes mais globalizada e pacifi-
ca do mundo. Integra as Nacoes Unidas (ONU), a Uniao
Europeia (inclusive a zona euro e o espaco Schengen),
a Organizacao do Tratado do Atlantico Norte (OTAN), a
Organizacao de Cooperacao e Desenvolvimento Eco-
némico (OCDE) e da Comunidade de Paises de Lingua
Portuguesa (CPLP). Portugal também participa em varias
missdes de paz da ONU. A lingua oficial da Republica
Portuguesa é o portugués, adotada em 1290 por decreto
do Rei D. Dinis. Com mais de 210 milhdes de falantes
nativos, é a quinta maior lingua falada no mundo e a ter-
ceira mais falada no mundo ocidental. E a lingua oficial de
Angola, Brasil, Cabo Verde, Guiné Bissau, Mocambique
e Sdo Tomé e Principe, e em conjunto com outras lin-
guas oficiais, de Timor Leste, Macau e Guiné Equatorial.
Portugal tem também estatuto oficial ao nivel da Unido
Europeia, Unidao de Nacdes Sul-Americanas (UNASUR),
Mercado Comum do Sul (Mercosul) e da Uniao Africana.
No que diz respeito a religido, a Constituicdo Portugue-
sa garante liberdade religiosa e igualdade entre religides,
apesar de a Concordata privilegiar a Igreja Catdlica em
varias dimensoes da vida social.

Falando de cidades, Lisboa (com 500.000 habitan-
tes — 3 milhdes de habitantes na regido de Lisboa) é a
capital desde o século Xlll (ocupando o lugar de Coim-
bra), a maior cidade do pais, principal centro econémi-
co, albergando o principal aeroporto e porto maritimo de
Portugal. Outras cidades importantes sao o Porto (cerca
de 240.000 habitantes — 1,5 milhdao no Grande Porto), a
segunda maior cidade e centro econémico, Aveiro (por
vezes denominada de “Veneza Portuguesa”), Braga (“ci-
dade dos Arcebispos”), Chaves (cidade histérica e mile-
nar), Coimbra (onde se situa a universidade mais antiga
do pais), Guimardes (“Cidade Berco”), Evora (“Cidade
Museu”), Setlbal (terceiro maior porto maritimo), Porti-
mao (um porto maritimo de cruzeiros e sede da AlA), Faro
e Viseu.
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IV.1. Description for situation of parents of

children with SN

Family is not an essential focus of attention, diag-
nosis and intervention. In fact, in Portugal, actions at the
level of families, especially of children with NE, start from
—in all institutions that in isolation or in multidisciplinary
teams — actions that signalize, follow, protect and inter-
vene in the children of these families. This process is de-
veloped as presented in the following chapters.

IV.2. National statistics

Because of the methodology adopted and for ease
of understanding, the statistics presented here are recent
and based on Portuguese institutions that have respon-
sibility to protect children and young people at risk, i.e.
the CPCJ.

If we took a brief look at the household of the young
people monitored we can notice two things:

+ The high proportion of young people belonging to
single-parent (36.5%) or reconstituted (13.4%) fa-
milies was well above the existing percentage on
the national resident population;

+ Although this number has been decreasing, the
percentage of caregivers (parents/family) whose
incomes depend on the income support allowan-
ce (14%) or unemployment benefit or pensions
(12.8%) was very high when compared with the
general population.

The number of monitored children has grown sys-
tematically since 2007 and only was registered a slight
decrease between 2010 and 2011. In the year under re-
view were monitored less 2339 children than in 2015, cor-
responding to a decrease of 3.2%.

Communications/signalling made to the CPCJ -
what are the SN that arise?

In 2016 were communicated to the CPCJ 39 194
situations of children and young people at risk. The sig-
nalling was made by public and private entities and citi-
zens. It should be noted that there was a decrease of 148
cases of physical abuse and 101 of sexual abuse com-
pared to 2015.

Comparing the evolution of the main situations of
risk signalled over the last six years (2011-2016), we high-
light the following:

+  The most identified situation of risk as of 2012 was
the ECPCBEDC (Exposure to Behaviors that May
Compromise the Welfare and Development of the
Child), which has had an exponential growth, rising
12 percentage points in the last six years; Negli-
gence, which until 2012 was the most identified si-
tuation of risk, has been decreasing in proportion,
but in absolute numbers have increased slightly
since 2014; The SPDE (Situations of Risk on the
Right to Education) has decreased significantly in
percentage values since 2014; The situation of risk
CJACABED has increased in percentage and ab-
solute values. However, there are two aspects that
worth’s mentioning:

+ In the fourth most identified category, CJACABED
(Child/Young person that had Behaviors that Af-
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IV.1. Descri¢do da situacdo dos pais com

criancas com necessidades especiais (NE)

A familia ndo é um foco essencial de atencao, diag-
néstico e intervencado. De facto, em Portugal, as acbes ao
nivel das familias, especialmente aquelas onde existem
criancas com NE, comegam — no ambito das instituicdes
em vez de individualmente ou através de equipas multi-
disciplinares — com a sinalizagdo, acompanhamento, pro-
tecdo e intervencdo das criancas dessas familias. Este
processo é explicado nos seguintes capitulos.

IV.2. Estatisticas Nacionais

Por uma questdo metodologica e para melhor
compreensio, as estatisticas aqui apresentadas, serdo
de carater recente e com base em instituicdes que tém a
responsabilidade em Portugal da protecéo de criancas e
jovens em risco, ou seja, as CPCJ.

Num breve olhar sobre os agregados familiares dos
jovens acompanhados sobressaem duas constatacgoes:

+ Acelevada percentagem de jovens que pertencem a
familias monoparentais (36,5%) ou reconstituidas
(13,4%) esteve muito acima da percentagem exis-
tente na populagao residente nacional;

+ Apesar de tender a diminuir, a percentagem de
cuidadores (pais/familiares) cujos rendimentos de-
pendem do RSI (14%), do subsidio de desemprego
ou de pensoes (12,8%) foi muito elevada quando
comparada com a populagao em geral.

O numero de criangas acompanhadas cresceu
sistematicamente desde 2007, apenas se registou uma
ligeira diminuicdo entre 2010 e 2011. No ano em andlise
foram acompanhadas menos 2339 criangcas do que em
2015, correspondendo a uma diminuigao de 3,2%.

Comunicagdes/sinalizagbes as CPCJ — que Ne-
cessidades Especiais (NE) se apresentam?

Em 2016 foram comunicadas as CPCJ 39 194 si-
tuagdes de criangas e jovens em risco. As sinalizagdes
foram feitas por entidades publicas e privadas e por ci-
daddos. Salienta-se que houve um decréscimo de 148
situacdes de mau trato fisico e de 101 de abuso sexual
relativamente ao ano de 2015.

Comparando a evolugao das principais situagdes
de perigo sinalizadas nos ultimos seis anos (2011-2016),
destacamos o seguinte:

+ A situacdo de perigo mais sinalizada a partir de
2012 foi a ECPCBEDC (Exposicédo a Comportamen-
tos que Possam Comprometer o Bem-Estar € De-
senvolvimento da Crianga), que tem tido um cresci-
mento exponencial, subindo 12 pontos percentuais
nos ultimos seis anos; a Negligéncia, que até 2012
era a situagcao de perigo mais sinalizada, tem vin-
do a decrescer percentualmente, mas em nimeros
absolutos tem vindo a aumentar ligeiramente desde
2014; a SPDE (Situagtes de Perigo em que esteja
em causa o Direito a Educacgéo) tem diminuido sig-
nificativamente em valores percentuais desde 2014;
A situagdo de perigo CJACABED tem aumentado
em valores percentuais e absolutos. Contudo, dois
aspetos merecem destaque:

1) Dentro da categoria ECPCBEDC (Exposicao a
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fect their Well-being and Development), the sub-
category “serious anti-social and/or indiscipline
behaviors” corresponded to 1492 files (25.1% of
the total) and there were identified 440 situations
of bulling (7.4% of the total).

Protection of children: Diagnostics and measures
implemented: In 2016, after the evaluation of the CPCJ,
were diagnosed 35 950 situations of risk which substan-
tiate the implementation of a promotion and protection
measure.

Situation of disability or impairment

On the profiling of children there are two specific
groups which are particularly vulnerable, the children with
disability or impairment and children with mental health
problems. This special attention is in line with the recom-
mendations of the Committee on the rights of the child
of the Council of Europe, on the third and fourth period-
ic reports of Portugal, concerning the importance of the
support of non-discrimination and social inclusion of chil-
dren with disabilities and of children with mental health
problems, finally, 980 (1.4%) out of every 71 016 mon-
itored children, were identified as having a disability or
impairment.

Comportamentos que Possam Comprometer
o Bem-Estar e Desenvolvimento da Crianca), a
subcategoria “violéncia doméstica” representou
67,7% do total. Na realidade, foram sinalizados as
CPCJ 8695 casos de violéncia doméstica, o que
representou 22,2% do total de sinalizagbes em
2016, ultrapassando a categoria Negligéncia, que
representou 19,5% do total.

2) Na categoria CJACABED (Crianca/Jovem Assume
Comportamentos que Afetam o seu Bem-Estar e
Desenvolvimento), a quarta mais sinalizada, a sub-
categoria “comportamentos graves antissociais e/
ou de indisciplina” correspondeu a 1492 proces-
sos (25,1% do total) e registaram-se 440 situacoes
de bullying (7,4% do total).

A protecao das criancas: diagnosticos e medidas
aplicadas - Em 2016, apds a avaliagdo das CPCJ, foram
diagnosticadas 35 950 situacdes de perigo que funda-
mentaram a aplicacdo de medida de promocao e prote-
cdo. Destes diagndsticos, 24 072 (67,0%) corresponde-
ram a processos que transitaram de anos anteriores e 11
878 (33,0%) a diagndsticos de situagoes novas feitos no
ano em analise.

Table 1 — Children and young people studied by type of disability
Tabela 1 — Criancas e jovens acompanhados por tipo de deficiéncia

Type of disability / Tipo Deficiéncia Total %
Mental/Intellectual / Mental/Intelectual 345 35,2
Other / Outro 128 13,1
Speech Problems / Deficiéncias da Linguagem 110 11,2
Other Psychological Disorders / Outras Deficiéncias Psicologicas 65 6,6
Cerebral Palsy / Paralisia Cerebral 56 5,7
Multiple Disabilities / Multideficiéncia 55 5,6
Hearing-impaired / Auditiva 48 4,9
Physical Disability / Motora 41 4,2
Visual Impairment / Visual 40 4.1
General, Sensory and Other Functions Impairment / Deficiéncias das Fungdes Gerais, Sensitivas e Outras 29 3,0
Musculoskeletal Disorders / Deficiéncias Musculo-Esqueléticas 27 2,8
Without Information / Sem Informagao 19 1,9
Other Organs Impairment / Deficiéncias de Outros Org&os 14 1,4
Aesthetic Impairment / Deficiéncias Estéticas 3 0,3
980 100,0

In CPCJ. (2017). Relatério de Avaliacdo da Atividade das CPCJ — 2016. Maio 2017

IV.3. Inclusion policies in Portugal

In Portugal, 2 new laws on childhood and youth,
which do not exclude parents and family, have been
passed in 1999 by the Assembly of the Repubilic:

— Law on Protection of Children and Young Peo-
ple at Risk (LPCJP) (Law N° 147/99, of 1st Sep-
tember, Ministry of Labor and Social Solidarity, as
amended by Law N° 31/2003, of 22nd August), and

- Law on Educational Guardianship (Law

Situacao de incapacidade ou deficiéncia

Na caracterizacdo de criangas, ha dois grupos es-
pecificos que sdo particularmente mais vulneraveis, as
criangas com incapacidade ou deficiéncia e as criancas
com problemas de saude mental. Esta atencdo especial
estd de acordo com as recomendagdes do Comité dos
Direitos da Criangca do Conselho da Europa, sobre o ter-
ceiro e quarto relatérios peridédicos de Portugal, relativas
a importancia do apoio a ndo discriminagéo e inclusao
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N° 166/99, of 14th September, Ministry of Justice.

These two legal instruments entered into force on
1st January 2001. In these two laws, the concepts of
“child and young person” arise representing a new ap-
proach in the field of law, since this law provides for that
a child or young person is “a person under the age of 18
years or the person under 21 years who requests the con-
tinuation of the intervention initiated before reaching age
18” (article 5 of the LPCJP). Based on these laws - and
particularly on the LPCJP - the promotion and protection
measures in Portugal are:
a) close support of parents;

) close support of other family member;

) trust to a reliable person;

) support for life autonomy;

) foster home;
host institution;

) trust to a person selected for adoption or the ins-
titution with a view to future adoption (the latter as
defined in law No. 31/2003 of 22nd August).

(o))

Q>0 00

In terms of practical implementation, and having
regard to the Law on Protection of Children and Young
People at Risk (LPCJP), it is crucial that the protection
of children and young people and the promotion of their
rights are the legal responsibility of 3 entities:

1. Entities with Competence in the Field of Chil-
dhood and Youth (ECMIJ);
2. Committees for the Protection of Children and

Young People (CPCJ);

3. Courts.

1. The entities with competence in the field of child-
hood and youth (ECMIJ) must, within the framework of its
mission, to promote primary and secondary prevention
actions, in particular by defining local plans of action for
children and young people, aimed at the promotion, de-
fence and implementation of the rights of children and
young people (article 6 of the LPCJ). How do they inter-
vene? They assess, diagnose and intervene in situations
of risk and danger; Implement necessary and appropriate
intervention strategies to decrease or eliminate risk fac-
tors; Accompany the child, young person and their fam-
ily within the execution of the intervention plan defined
(article 7 of the LPCJ). In addition, they also perform the
material acts inherent to the promotion and protection
measures applied by the Protection Committee or by the
Court, and shall draw up and keep updated a register that
should bear the summary description of the proceedings
performed and the respective results.

The National Plan for Early Intervention is set up
within this context of Entities with Competence in the Field
of Childhood and Youth (ECMIJ): in other words, the Law
No. 281/2009 introduces in Portugal the National Sys-
tem of Early Intervention in Childhood (SNIPI), regarding
a “organized set of institutional entities of family nature,
with a view to ensuring conditions for the development of
children with body functions or structures that limit their
personal and social growth and their participation in typ-
ical activities of their age, as well as of children with se-
rious risk of developmental delay”. This is an integrated
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social das criancas com deficiéncia (pontos 45 e 46) e
das criancas com problemas de salde mental (ponto 50).
Das 71 016 criangas acompanhadas, 980 (1,4%) foram
identificadas como tendo incapacidade ou deficiéncia.

IV.3. Politicas de inclus@o em Portugal

Em Portugal, foram aprovadas em 1999, pela As-
sembleia da Republica, 2 duas novas leis sobre a infancia
e juventude, que ndo excluem pais e familia:

— Lei de Protecao de Criancas e Jovens em Pe-
rigo (LPCJP)(Lei n.° 147/99, de 1 de setembro,
Ministério do Trabalho e da Solidariedade, alterada
pela Lei n.° 31/2003, de 22 de agosto) e

— Lei Tutelar Educativa (Lei n.° 166/99, de 14 de
setembro, Ministério da Justica).

Estes dois diplomas entraram em vigor no dia 1 de
janeiro de 2001. Nestas duas leis, os conceitos de “crian-
¢a e jovem” surgem representando uma nova abordagem
no campo do Direito, ja que esta lei preconiza que crianca
ou jovem é “a pessoa com menos de 18 anos ou a pes-
soa com menos de 21 anos que solicite a continuagéo
da intervencao iniciada antes de atingir os 18 anos” (art.®
5°, LPCJP). E com base nestas leis que em Portugal - e
nomeadamente na LPCJP - as medidas de promocao e
protecdo sao:

a) apoio junto dos pais;
b) apoio junto de outro familiar;

) confianca a pessoa idénea;

) apoio para a autonomia de vida;

) acolhimento familiar;
acolhimento em instituicao;

) confianca a pessoa selecionada para a adogéo ou
a instituicdo com vista a futura adocao (esta Ultima
nos termos definidos na Lei n.° 31/2003, de 22 de
Agosto).

o 0

Q>0

Em termos de aplicacdo pratica, e a partir da Lei
de Protecao de Criancas e Jovens em Perigo (LPCJP) é
determinante que a protecédo das criancas e jovens e a
promogao dos seus direitos seja da responsabilidade le-
gal de 3 entidades:
1. Entidades com Competéncia em Matéria de In-
fancia e Juventude (ECMIJ),
2. Comissoes de Protecao de Criancas e Jovens
(CPCJY),
3. Tribunais.

1. As entidades com competéncia em matéria de
infancia e juventude (ECMIJ) devem, no ambito das suas
atribuicoes, promover acdes de prevencao primaria e se-
cundaria, nomeadamente, mediante a definicdo de pla-
nos de acdo local para a infancia e juventude, visando a
promocao, defesa e concretizacdo dos direitos da crian-
ca e do jovem (art® 6 LPCJ). Como intervém? Avaliam,
diagnosticam e intervém em situacdes de risco e perigo;
Implementam estratégias de intervengéo necessarias e
adequadas a diminuicdo ou erradicacdo dos fatores de
risco; Acompanham a crianga, jovem e respetiva familia
em execugdo de plano de intervencao definido (Art.° 7
LPCJ). Além disto, também executam os atos materiais

PSI CONSTRUINDO PONTES

39



Building Bridges — PSI-WELL — Construindo Pontes

support measure that focuses on the child and the family
through the implementation of preventive actions within
the framework of education, health and social action.

What is exactly this national plan?

—Is a set of actions, consisting of Multi-profession-
al teams and Intervention Sites (ELI) and aimed at families
with children from zero to six years, that aims to ensure
the conditions for proper development. The Early Child-
hood Intervention Program (IPI) aims to create condi-
tions that facilitate the overall development of the child; to
create conditions for the interaction between child/family,
strengthening their skills and abilities; to support children
and families in a systematic way, optimizing the existing
resources in the community and creating formal and in-
formal support networks. It should be noted that parental
involvement is the key for the child’s development, given
that family must participate in all phases of the interven-
tion process, focusing on the skills of their children and
creating perspectives for the future.

2. The CPCJ are non-judicial official institutions
with functional autonomy to promote the rights of the
child and young person or put an end to situations likely
to affect their safety, health, training, education or full de-
velopment. The functioning of the CPCJ is governed by
Law No. 147/99 of 1st September. Therefore, and accord-
ing to the law, the CPCJ had the responsibility — whenever
it is not possible to the ECMIJ - to intervene in order to
avoid danger, to prevent or put an end to situations like-
ly to affect the security, health, training, education and
integral development of the children (Law No 147/99, of
1st September, articles 8 and 12). In Portugal, 309 Com-
mittees for the Protection of Children and Young People
are already in operation, and more six committees will be-
come operational soon, in order to achieve full coverage
of the national territory.

The national care system of children and young
people at risk is organized in a structure that includes,
in accordance with the law, three distinct levels: 1) emer-
gency care; 2) temporary care, and 3) extended care.

The National Plan of Action for Social Inclusion
(PNAI) was defined within the framework of the European
Social Inclusion Process, reference document for guiding
the intervention required in the national process of social
inclusion. In this context, the elimination of situations of so-
cial exclusion which affect children was initially established
as a goal, becoming the promotion and protection of their
rights one of the priorities to be achieved. In order to make
childhood a national priority, the XVII Portuguese Govern-
ment established the Initiative for Childhood and Adoles-
cence (INIA), through which it sought to define a plan of ac-
tion for the protection of the universality of children’s rights.

Among the measures specifically targeted at the
institutional care system in the last decade, it should be
noted:

— Manual of Best Practices - A guide to the residen-
tial care of children and young people to leaders,
professionals, children, young people and their fa-
mily, CID (2005).

— Plan DOM - Challenges Opportunities and Chan-
ges (2007)

— Plan SERE+ (to Sensitize, to Engage, to Renew, to
have Hope, MORE) (2012)

inerentes as medidas de promocao e protecdo aplicadas
pela comissao de protecao ou pelo tribunal, e, elaboram
e mantém um registo atualizado, do qual conste a des-
cricdo sumaria das diligéncias efetuadas e os respetivos
resultados.

E neste contexto de Entidades com Competéncia
em Matéria de Infancia e Juventude (ECMIJ), que se con-
figura o Plano Nacional de Intervencao Precoce: ou seja,
através do Decreto-Lei n.° 281/2009 cria-se em Portugal
o Sistema Nacional de Intervencdo Precoce na Infancia
(SNIPI), que diz respeito a um “conjunto organizado de
entidades institucionais e de natureza familiar, com vista
a garantir condicdes de desenvolvimento das criangas
com fungoes ou estruturas do corpo que limitam o cres-
cimento pessoal, social, e a sua participacao nas ativi-
dades tipicas para a idade, bem como das criancas com
risco grave de atraso de desenvolvimento.” Trata-se de
uma medida de apoio integrado, centrada na crianca € na
familia mediante acoes de natureza preventiva no ambito
da educacao, salde e da acdo social.

Do que consta exatamente este plano nacional?

— E um conjunto de agdes, constituidas por Equi-
pas (multi-profissionais) Locais de Intervencao (ELI), e
dirigidas a familias com criancas dos zero aos seis anos
(com énfase especial até aos 3 anos); com deficiéncia,
perturbacoes do desenvolvimento ou em risco de virem
a manifestar essas perturbacoes; na sua globalidade e
ndo apenas aos aspetos deficitarios do desenvolvimento;
que visa assegurar as condicdes para o bom desenvol-
vimento.

O programa de Intervencao Precoce na Infancia
(IPI), tem como objetivos criar condigcdes facilitadoras do
desenvolvimento global da crianca; criar condicoes de
interacéo entre crianca/familia reforcando as suas com-
peténcias e capacidades; apoiar criancas e familias de
uma forma sistematica, otimizando os recursos existen-
tes na comunidade e criando redes formais e informais
de apoio.

Importa referir que o envolvimento parental é a
chave para o desenvolvimento da crianca, sendo que a
familia devera participar em todas as fases do proces-
so de intervencéo, focalizando-se nas competéncias dos
seus filhos e criando perspetivas de futuro.

2. As CPCJ sao instituicGes oficiais nao judicia-
rias com autonomia funcional que visam promover os
direitos da crianca e do jovem ou por termo a situacdes
suscetiveis de afetar a sua seguranca, saude, formacéo,
educacao ou desenvolvimento integral. O funcionamento
das CPCJ rege-se pela Lei n.° 147/99 de 1 de Setembro.
Assim, e segundo a lei, compete as CPCJ - sempre que
nao for possivel as ECMIJ - intervir para evitar o perigo,
intervir para prevenir ou pér termo a situacdes susceti-
veis de afetar a seguranca, saude, formacao, educacgéo
ou desenvolvimento integral das criancas (Lei n.° 147/99,
de 1 de setembro, artigos 8.° e 12.°). Em Portugal encon-
tram-se instaladas 309 Comissoes de Protecao de Crian-
cas e Jovens, faltando instalar seis, das quais, cinco sao
no distrito de Evora e uma no de Viseu, isto para se alcan-
car a cobertura total do territério nacional.

O sistema nacional de acolhimento de criangas e
jovens em perigo encontra-se organizado numa estrutura
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IV.4. Support programs for parents in

Portugal

The Calouste Gulbenkian Foundation has taken the
children and young people at risk at the top of its priori-
ties. During a period of four years (2008/2011) priority has
given to the support for families with children and young
people at risk or in danger, through the execution of pro-
jects of parental education, understood as a preventive
measure to institutionalization.

Portugal is currently “performing actions of aware-
ness and prevention”, as for example the actions under
the PTP (Project Tecer a Prevengao) or MPMTI (Month for
the prevention of child maltreatment).

In order to create at the national level moments and
practical sites that serve to inform, sensitize and reflect
— comprehensively and with great impact — all those in-
volved in education, since the institutions to parents and
educators, the development of several activities with the
participation of 1263 entities/institutions at the national
level took place during this year, with emphasis on the
high participation of Municipalities, Schools, IPSS and
health services.

Promotion of rights and risk prevention

The activities in the field of promotion of rights
and risk prevention, developed by all the CPCJ of the
country in the exercise of the powers conferred to it in
Article 18 of the LPCJP, are to a large extent the imple-
mentation of the Project Tecer a Prevencao (PTP) and
the Month for the Prevention of Child Maltreatment (MP-
MTI), since 2008 and 2010, respectively, with a growing
acceptance on the part of the CPCJ. In 2016, the CPCJ
monitored 34 497 children and young people under pro-
motion and protection measures, which corresponds to
47.8% of the total number of children and young people
monitored.

The measure “close support of parents” was the
most applied, with 27 060 cases (78.4% of total meas-
ures). Measures “close support of other family member”
followed with 3427 (9.9%) and the measures “residential
home” were applied on 3242 cases (9.4%).

The analysis of the measures implemented at
national level, as presented in Table 2, shows that the
measure close support of parents (78.4%) was the most
applied. The following are, in descending order, the sup-
port to other family members (9.9%), the residential care
(9.4%), trust to a reliable person (1.4%), support for life
autonomy (0.6%) and the foster home (0.3%).

The analysis of the 27 060 measures of close sup-
port of parents, by age group, shows that the number of
measures applied increases in direct proportion with the
age increasing of children and of the young people. The
age group of 15 to 21 years - 36.8% of the total of this
measure - stands out in contrast to the age group of 0 to
5 years, which corresponds to 18.3%. In the distribution
by gender, the children and young of the male gender pre-
dominate (56.3%; 15 225).

Overall, this is the image of the Diagnostic and In-
tervention Projects, in terms of Parents and Children with
SN.
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que contempla, nos termos da lei, trés niveis distintos:
1) acolhimento de emergéncia; 2) acolhimento tempora-
rio; 3) acolhimento prolongado.

No quadro do Processo Europeu de Inclusdao So-
cial, foi definido o Plano Nacional de Acao para a Inclu-
sao Social (PNAI), documento de referéncia orientador
para a intervencao requerida no processo nacional de in-
cluséo social. Neste ambito, foi inicialmente estabelecido
como objetivo a eliminacao das situacdes de exclusao
social que afetam as criancas, tornando-se a promocao e
protecao dos seus direitos uma das prioridades a atingir.
Tendo por fim tornar a infancia uma prioridade nacional,
o XVII Governo estabeleceu a Iniciativa para a Infancia e
Adolescéncia (INIA), através da qual se procurou definir
um plano de acao para a defesa da universalidade dos
direitos das criancgas.

Entre as medidas especificamente orientadas para
o sistema de acolhimento institucional na ultima década
ha a assinalar:

- Manual de Boas Praticas — Um guia para o acolhi-
mento residencial das criangas e jovens para diri-
gentes, profissionais, criancas, jovens e familiares,
CID (2005).

— Plano DOM - Desafios, Oportunidades e Mudan-
cas (2007)

— Plano SERE + (Sensibilizar, Envolver, Renovar, Es-
peranca, MAIS) (2012)

IV.4. Programas de apoio para pais em
Portugal

A Fundagdo Calouste Gulbenkian tem tido as
criangas e jovens em risco no topo das suas prioridades.
Durante um periodo de quatro anos (2008/2011) foi dada
prioridade ao apoio a familias com criancas e jovens em
risco ou em perigo, através da execucéo de projetos de
educacao parental, entendidos como medida preventiva
a institucionalizacao.

Atualmente, Portugal promove a “realizagdo de
acOes de sensibilizacao e prevengao”, como por exemplo
as agdes no ambito do PTP (Projeto Tecer a Prevencgao)
ou do MPMTI (Més de Prevencao dos Maus-Tratos na
Infancia).

No sentido de criar a nivel nacional momentos e
espacos praticos, que servem para informar, sensibilizar
e refletir — de forma abrangente e com grande impacto -
todos os envolvidos na educacao, desde as instituicdes
a pais e educadores, decorreu ao longo deste ano, o de-
senvolvimento de diversas atividades, com a participa-
¢do de 1263 entidades/instituicdes a nivel nacional, com
destaque para a elevada participacdo de Municipios, Es-
colas, IPSS e Servigos de Salde.

Promocao dos direitos e prevencao dos riscos

As atividades no ambito da promocéao dos direitos
e da prevencao dos riscos, desenvolvidas pelas CPCJ de
todo o pais, no exercicio das competéncias que o art.°
18.° da LPCJP Ihes confere, ndo se esgotam mas pas-
sam, em grande medida, pela implementacao do Projeto
Tecer a Prevencao (PTP) e da iniciativa Més de Preven-
¢do dos Maus-Tratos na Infancia (MPMTI), desde 2010
e 2008, respetivamente, com um acolhimento crescente
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Table 2 — Measures implemented and/or running by age group
Tabela 2 — Medidas aplicadas e/ou em execucao por escaldo etario

0-5 6-10 | 11-14 | 15-21
Apoios N/R | years | years | years | years | Total %
/anos | / anos | / anos | / anos
Close Support of Parents / Apoio aos Pais 274 | 4942 | 5588 | 6308 | 9948 | 27060 | 78,4
Close Support Other Family Member / Apoio a Outros Familiares 22 760 696 769 | 1180 | 3427 9,9
Trust to a Reliable Person / Confianca a Pessoa Idénea 71 78 122 193 467 1,4
Support for Life Autonomy /Apoio para a Autonomia de Vida 4 1 202 207 0,6
Foster Home / Acolhimento Familiar 1 12 17 26 38 94 0,3
Residential Home / Acolhimento Residencial 19 483 377 682 1681 3242 9,4
323 | 6268 | 6756 | 7908 | 13242 | 34497 | 100

In CPCJ (2017). Relatdrio de Avaliagdo da Atividade das CPCJ — 2016. Maio 2017
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por parte das CPCJ. No ano de 2016, as CPCJ acompa-
nharam 34 497 criancas e jovens com medidas de pro-
mocao e protecao, o que corresponde a 47,8% do total
de criancgas e jovens acompanhados.

A medida mais aplicada foi o “apoio aos pais”, apli-
cado em 27 060 casos (78,4% do total de medidas). Se-
guiu-se 3427 medidas de “apoio a outro familiar” (9,9%) e
3242 medidas de “acolhimento residencial” (9,4%).

Analisando as medidas aplicadas a nivel nacional,
como se apresentam nas imagens seguintes, regista-se
que a mais aplicada foi o apoio aos pais (78,4%). Se-
guem-se, por ordem decrescente, o0 apoio a outros fami-
liares (9,9%), o acolhimento residencial (9,4%), a confian-
ca a pessoa idonea (1,4%), o apoio para a autonomia de
vida (0,6%) e o acolhimento familiar (0,3%).

A andlise das 27 060 medidas de apoio junto dos
pais, por escaldo etario, mostra que o nimero de medi-
das aplicadas de apoio junto dos pais aumenta na razao
direta do aumento da idade das criancas e dos jovens.
Destaca-se o escaldo etario dos 15 aos 21 anos, que cor-
responde a 36,8% do total desta medida, em contraste
com o escaldo etario dos 0 aos 5 anos que corresponde
a 18,3% desta medida. Na distribuicdo por género predo-
minam as criancas e jovens do sexo masculino (56,3%;
15 225).

No global, é esta a imagem dos Projetos de Diag-
néstico e Intervencéo, ao nivel de Pais e de Criancas
Com NE.
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V. General background
information for Croatia

Croatia is unitary parliamentary constitutional re-
public and a beautiful country (country of thousand is-
lands), situated in the southeastern part of Europe on
the area of 56.594 km2 (21,851 square miles). It has a
beautiful scenery, rich culture and tradition. Croatia has
4.224 millions of people that are members of different eth-
nics groups: 90.4% Croats, 4.4% Serbs, and 5.2% oth-
ers (Bosnians, Hungarians, Italians, Slovenes, Germans,
Czechs, Romani and others). Children and adolescents
constitute 21.1% of the total estimated population - a rel-
atively low proportion of children in the total population.
Natality and natural incremental rate indicate that Croa-
tian society is growing older, and that the population is
steadily decreasing.

There are large differences in population density
and development between Croatian regions as most of
the population is concentrated in four county centers: Za-
greb, Split, Rijeka and Osijek.

Capital city of Croatia is Zagreb and official lan-
guage is Croatian. Croatian GDP total is $59.911 billion
(2015.) and GDP Per capita: $13,994. Currency in Croatia
is Kuna (HRK).

V.1. Description for situation of parents of
children with SN

Prevalence of children with disabilities in gener-
al population of children is 4.4%. (Benjak, 2017). That
also means that there might be about 4% of parents of
children with disabilities in general population of parents
in Croatia. The fact is that those parents are vulnerable
group with some specific needs. There are differences in
parents’ situation regarding the age of children.

“Young” families with young children with disabili-
ties are often full of expectations, active and focused on
providing the best possible services of support for their
children. Law from 2012 regulates early intervention,
even dough services and education for early intervention
started about six years earlier. Still, there is a huge differ-
ence in number, variety, quality and availability of support
services between Zagreb and big cities in compare with
small cities and rural or/and distant parts of Croatia. That
is why parents report feeling of frustration and dissatis-
faction with the lack of information as well as incompati-
bility and poor coordination between services (Peénik et
al, 2013).

Furthermore, several studies showed that parents
reported lack of support not only for their children but
also for them in terms of psychological and emotional
support especially in period during and after setting up a
diagnosis to their children. (Leutar & Stambuk 2007; Milié
Babi¢ & Leutar 2014; Peénik et al, 2013).

Parents also showed dissatisfaction with unprofes-
sional attitudes of experts towards them. (Mili¢ Babi¢ &
Leutar 2014).

Results of one study show that parents of children
with disabilities receive support primarily from family
members, then co-workers, Church, NGO-s and finally

V. Informacao de caracter geral
- Croacia

A Croacia é uma republica parlamentar, constitu-
cional e unitaria e um pais muito bonito (pais de mil ilhas),
que se situa no sudeste da Europa e tem uma éarea de
56.594 km2. As suas paisagens sdo magnificas e a sua
tradicdo e cultura sdo muito ricas. A Croacia tem 4.224
milhdes de habitantes de diferentes grupos étnicos:
90,4% sao croatas, 4,4% sdo sérvios e 5,2% de outras
etnias (bdsnios, hungaros, italianos, eslovenos, alemaes,
checos, romenos e outros). As criancas e os adolescen-
tes constituem 21,1% do total da populagao estimada -
um nudmero relativamente baixo de criangcas em relacéo a
populacdo total. A natalidade e a taxa incremental natural
indicam que a sociedade croata esta cada vez mais en-
velhecida e que a populagdo tem vindo a diminuir cons-
tantemente.

Existem grandes diferencas na densidade e no de-
senvolvimento da populacao entre as diferentes regides
croatas, o que se deve ao facto de a maior parte da po-
pulagédo se encontrar concentrada em quatro condados:
Zagreb, Split, Rijeka e Osijek.

A capital da Croécia é Zagreb e a lingua oficial é
a croata. O PIB per capita da Croacia ascende a 59.911
bilhdes e a moeda oficial € a Kuna (HRK).

V.1. Descrigao da situagao dos pais com

crian¢as com necessidades especiais (NE)

A percentagem de criangcas com desabilidade/defi-
ciéncia é de 4,4% (Benjak, 2017). Isto significa que pode
haver 4% de pais de criancas com desabilidade/deficién-
cia entre a totalidade de pais da Croécia. A questao é que
estes pais sdo um grupo vulneravel com algumas neces-
sidades especificas. As diferencas que existem na situa-
cao dos pais estao relacionadas com a idade dos filhos.

As familias “jovens” com filhos pequenos com de-
sabilidade/deficiéncia estdo muitas vezes cheios de ex-
pectativas, ativos e focados em providenciar os melhores
servicos de apoio aos seus filhos. Existe uma Lei de 2012
que regula a intervencao precoce, mas apesar disso 0s
servicos e a educacao em intervencao precoce comeca-
ram seis anos antes. Ainda assim ha uma enorme dife-
renga em nUmero, variedade, qualidade e disponibilidade
de servicos de apoio entre Zagreb e as grandes cidades
comparativamente as cidades pequenas e regides rurais
e remotas da Crodcia. E por este motivo que os pais se
sentem frustrados e insatisfeitos com a falta de informa-
¢ao, a incompatibilidade e a deficiente coordenacao dos
servicos (Pecénik et al, 2013).

Além disso, existem varios estudos que mostraram
que os pais reportaram falta de apoio psicolégico e emo-
cional, para eles e para os filhos, em especial durante e
ap6s o diagndstico feito aos seus filhos (Leutar & Stam-
buk 2007; Mili¢ Babi¢ & Leutar 2014; Pe¢nik et al, 2013).

Os pais também expressaram insatisfacdo com as
atitudes pouco profissionais que alguns especialistas ti-
veram com eles (Mili¢ Babi¢ & Leutar 2014).

Os resultados de um estudo mostraram que os
pais de criangas com desabilidade/deficiéncia recebem
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from social workers from Social welfare Centre (Leutar &
Stambuk 2007).

During school period parents report lack of support
from school especially misunderstanding and poor com-
munication with teachers. Mothers cited as a reason of
broken marital relations lack of father role and figure and
transfer of responsibilities from father to mother. Mothers
state that fathers are insufficiently engaged with their chil-
dren with disabilities. Despite the fact that most of moth-
ers stated that they have support from their spouse still
mothers carry most of the burden. Not only that mothers
support their children in learning and rehabilitation pro-
cess but also they advocate for their rights (Veldi¢ 2012.
according to Igri¢ et al. 2014)

On the other hand parents in “old” families with el-
der children with disabilities are often isolated, exhaust-
ed, tired, old and sometimes ill. There is a serious lack of
services for senior people with disabilities and their fam-
ilies. They rely on their own strength. They receive sup-
port from close family members or neighbors. While aging
they have less and less energy to take their children to
Day care centers or Ngo-s if they even have that oppor-
tunity. The biggest worry to them is how to secure care to
their children if they would not be able to do that by them-
selves or they passed away (Wagner Jakab et al., 2016).

Awareness of importance of supporting parents of
children with disabilities is increasing in Croatia. There
is more and more support services for that but still not
enough. Still there is lack of services addressing siblings
and grandparents of children with disabilities. It is very
important to develop continuous and systematic emo-
tional support to families of children with disabilities.

V.2. National statistics

Data from 2017 (Benjak, 2017) shows that Croatia
has 4.224 million citizens. There are 511 850 children with
disabilities and disabled adults, 307 934 male (60%) and
203 916 female. There are 24 278 boys with disabilities
and 14 777 girls. In relation to all population of children
in Croatia prevalence of children with disabilities is 4.4%.

Largest number of children with disabilities, 29%,
lives in Zagreb and in Splitsko Dalmatinska. When com-
pare proportion of children with disabilities in relation
to all citizens in county we can conclude that biggest
proportion of children with disabilities is in Koprivnicko
Krizevacka County.

Most children in Croatia have multiple disabilities
(43.1%), as shown in table 1. Most children with multiple
disabilities have intellectual disabilities. Intellectual disa-
bility is found in 16.3% of children where 49 % of children
with ID have mild intellectual disabilities.

Data from 2017 (Benjak, 2017) shows that Croatia
has 4.224 million citizens. There are 511 850 children with
disabilities and disabled adults, 307 934 male (60%) and
203 916 female. There are 24 278 boys with disabilities
and 14 777 girls. In relation to all population of children
in Croatia prevalence of children with disabilities is 4.4%.

Largest number of children with disabilities, 29%,
lives in Zagreb and in Splitsko Dalmatinska. When com-
pare proportion of children with disabilities in relation
to all citizens in county we can conclude that biggest
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em primeiro lugar apoio da familia, depois dos colegas
de trabalho, da igreja, de ONG e por fim dos assistentes
sociais do centro de solidariedade social (Leutar & Stam-
buk 2007).

No que diz respeito ao periodo escolar, os pais
reportam falta de apoio da escola, em especial incom-
preensdo e comunicacao inadequada com os professo-
res. As maes referiram que a falta do papel e da figura do
pai e a transferéncia de responsabilidades do pai para a
mae podem abalar a relagcdo do casal. As maes defen-
dem que os pais nao interagem o suficiente com os seus
filhos com desabilidade/deficiéncia. Apesar de a maioria
das maes ter declarado que recebe apoio do seu parcei-
ro, a verdade é que sdo as maes que suportam a maior
parte do problema. As maes apoiam os seus filhos nao
s6 durante a aprendizagem e o processo de reabilitacdo,
como também lutam pelos seus direitos (Veldi¢ 2012, ci-
tando Igri¢ et al. 2014).

Por outro lado, os pais de familias “mais velhas”
com filhos mais velhos com desabilidade/deficiéncia estao
muitas vezes isolados, exaustos, cansados, envelhecidos
e, por vezes, doentes. Existe uma grave falta de servicos
para pessoas idosas com deficiéncia e as suas familias,
pois eles dependem das suas proprias forcas e apenas re-
cebem apoio de parentes préximos e de vizinhos. A medi-
da que vao envelhecendo tém cada vez menos forca para
levar os seus filhos a centros de dia ou ONG’s. A maior
preocupacédo deles é como podem assegurar cuidados
para os seus filhos se eles proprios ndo os conseguirem
prestar ou falecerem (Wagner Jakab et al., 2016).

A consciencializacao da importancia de apoiar os
pais de criancas com desabilidade/deficiéncia esta a au-
mentar na Croacia. Existem cada vez mais servigcos de
apoio mas ainda nao sdo suficientes. Ainda ha falta de
servicos que prestem apoio aos irmaos e avés de crian-
cas com desabilidade/deficiéncia. E muito importante
desenvolver apoio emocional continuo e sistematico para
as familias destas criancas.

V.2. Estatisticas nacionais

Existem dados de 2017 (Benjak, 2017) que mos-
tram que a Croéacia tem 4.224 milhGes de habitantes.
Existem 511.850 criancas e adultos com desabilidade/
deficiéncia, dos quais 307 934 sao do sexo masculino
(60%) e 203.916 do feminino. Existem 24 278 rapazes e
14.777 raparigas com desabilidade/deficiéncia. Compa-
rativamente a populagdo infantil da Croacia, a percenta-
gem de criangas com desabilidade/deficiéncia é de 4.4%.

O maior nimero de criangas com desabilidade/de-
ficiéncia, 29%, vive em Zagreb e no condado de Splitsko-
-Dalmatinska. Se compararmos o nimero de criancas
com desabilidade/deficiéncia com o nimero de habitan-
tes do condado é possivel concluir que o maior nimero
de criancas com desabilidade/deficiéncia se encontra no
condado de Koprivni¢ko Krizevacka.

Na Croacia, um numero consideravel de criancas
apresenta deficiéncias multiplas (43.1%), como se pode
ver na tabela 1. Muitas criancas com desabilidades/de-
ficiéncias multiplas também apresentam deficiéncia in-
telectual. E possivel encontrar desabilidade/deficiéncia
intelectual em 16.3% das criancgas, onde 49% das crian-
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proportion of children with disabilities is in Koprivni¢ko
Krizevacka County.

Most children in Croatia have multiple disabilities
(43.1%), as shown in table 1. Most children with multiple
disabilities have intellectual disabilities. Intellectual disa-
bility is found in 16.3% of children where 49 % of children
with ID have mild intellectual disabilities.

cas com DI apresentam também desabilidade/deficiéncia
intelectual ligeira.

Os diagnosticos mais comuns de distirbios do
SNC foram a distonia em 2161 criancas; paralisia cerebral
infantil em 1627 criancas e epilepsia em 1510 criancas. O
tipo mais comum de cromossomopatia é o Sindrome de
Down, que foi diagnosticado a 675 criancas.

Table 1 — Type of disabilities in children with disabilities
Tabela 1 - Tipo de deficiéncia em criangas

Prevalence
(%) in
number of
Number/ children with
Type of disability / Tipo de deficiéncia N disabilities
umero
Percentagem
(%) de
criancas com
deficiéncia
Visual impairment / Deficiéncia Visual 969 3,0
Hearing impairment / Deficiéncia Auditiva 1069 3,3
Specific language impairment / Distdrbio Especifico de Linguagem 12078 37,6
Locomotor system impairment / Deficiéncia Motora 1746 5,4
CNS impairment / Disturbios do SNC 6035 18,8
Peripheral Nervous System impairment / Disturbios do Sistema Nervoso Periférico 363 1.1
Other organ impairment / Distdrbios de outros érgdos 2847 8,9
Intellectual disability ID / Deficiéncia Intelectual DI 5246 16,3
Mental and conduct disorder / Disturbios Mentais e de Comportamento 3221 10,0
Pervasive development disorder / Perturbagéo Pervasiva do Desenvolvimento 1257 3,9
Congential anomalies chromosomopathy / Malformagdes Congénitas Cromossomopatia 2662 14,6
Multiple disabilities / Deficiéncias Mdltipla 8673 43,1

Most common diagnosis of CNS impairment are
dystonia in 2161 children; juvenile cerebral palsy in 1627
children and epilepsy in 1510 children. The most common
chromosomopathy is syndrome Down in 675 children.

According to those statistical data, five children
with disability attempt suicide, 36 of them were abused.
Children with disability in Croatia are included in educa-
tional process, 21555 of them, as the record shows. The
most common education program is in inclusive condi-
tion with individualized plan, mostly for children with spe-
cific language impairment i learning disabilities, multiple
disabilities and ID.

Children with disabilities lives mostly within family
(97.5%), some of them are in foster care (0.6%), and 275
children with disabilities lives within the institutions.

V.3. Inclusion policies in Croatia

The inclusion requires responding to the diversity
of needs among all learners, through increasing participa-
tion in learning, cultures, and communities, and reducing
exclusion from and within education. It involves changes
in content, approaches, structures, and strategies, driven
by a common vision that covers all children and the con-
viction that it is the responsibility of the regular system

De acordo com estes dados estatisticos, cinco
criangas com desabilidade/deficiéncia tentaram o suici-
dio e 36 delas sofreram abusos. De acordo com o re-
gisto, 21555 criangas com desabilidade/deficiéncia estao
integradas no processo educativo na Croacia. O progra-
ma de estudos mais comum é aplicado em condicoes
inclusivas com planos individualizados, especialmente
para criangas com disturbio especifico de linguagem, di-
ficuldades de aprendizagem, desabilidades/deficiéncias
multiplas e intelectuais.

A maioria das criangas com desabilidade/deficién-
cia vivem com a familia (97,5%), algumas estdo em lares
de acolhimento (0,6%) e 275 vivem em instituicoes.

V.3. Politicas de inclusdo na Crodcia

A inclusdo requer uma resposta a diversidade de
necessidades entre os alunos, através do aumento da
participacao na aprendizagem, culturas e comunidades,
e da reducédo da exclusdo em termos de educacio. Além
disso, envolve também alteracdes no contexto, nas abor-
dagens, nas estruturas e nas estratégias, impulsionadas
por uma visao comum que abranja todas as criancas e a
convicgdo de que é da responsabilidade da sistema regu-
lar educa-las a todas (UNGEI, 2010). A inclusdo implica a

46

BUILDING BRIDGES PSI WELL



to educate all of them (UNGEI, 2010). Inclusion implies
adaptation and openness of the educational system to all
pupils, regardless of the type and degree of difficulty, the
culture to which they belong, the language or any other
possible difference.

Inclusive education in Croatia is in the process of
developing the capacity of the school to adapt to all its
students. The education system in the Republic of Cro-
atia affords all children, students and young people — in-
cluding children with developmental disabilities, children
who are members of national minorities, gifted students
and children and young people in a disadvantaged po-
sition — inclusion in the education system on all levels
(EASNIE, 2017).

Croatia is a participant of all major international
human rights conventions, such as UNESCO Conven-
tion on the Rights of the Child (1989). Croatia ratified the
Convention on Rights of People with Disabilities (2007)
and adopted the Facultative Protocol for the Implemen-
tation of Convention. The establishment of Ombudsman
for People with Disabilities was the one step forward in
repressing discrimination on this basis but also on every
other basis in general.

The development of inclusive school practice in
Croatia’s primary and secondary education had been
advanced through Act on Education in Primary and Sec-
ondary Schools (Official Gazette 87/08, 86/09, 92/10 and
105/10) and the Pedagogic standard (2008).

The legislative framework is an important prerequi-
site for educational inclusion, but in addition it is impor-
tant to inform, increase awareness and sensitization of
stakeholders in the educational process about children’s
rights as well as empowerment of teachers, informing and
empowering parents and children (Zic Rali¢, 2012).

Children with mild disabilities are enrolled in main-
stream education, while children with extensive disabil-
ities are enrolled in special education institutions. The
enrolment process consists of a legally established pro-
cedure of assessing the child’s psychophysical state in
order to determine the most suitable education program
and the necessary support, methods and teaching tools
during the period of compulsory education (Official Ga-
zette, 102/06). The goal is to provide every child with the
opportunity of learning in the natural environment and
therefore there is a tendency of placing the children in
mainstream education.

Educational inclusion is implemented according to
two models of education, full and partial inclusion. Full
inclusion implies the inclusion of students with disabili-
ties in mainstream class in which they master the regular
curriculum customized to individualized ways of learning
or curricula adjusted to their capabilities. Partial inclusion
means that pupils with disabilities (mostly mild intellectual
disability) part of education (math, language, science) ac-
quire in a separate class with special education teacher,
and the other part (arts and PE) in the mainstream class
with regular teacher. The program of partial integration is
not implemented in each school.

Inclusion requires professional support and spatial,
pedagogical and didactic adjustment in order to ensure
suitable education and socialization for children with de-
velopmental disabilities. Professionals in the education
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adaptacao e a abertura do sistema educativo a todos os
alunos, independentemente do tipo ou grau de dificulda-
de, da sua cultura, lingua ou de qualquer outra diferenca.

A educacao inclusiva na Croacia esta presente no
processo de desenvolvimento da capacidade da escola
se adaptar a todos os seus alunos. O sistema de ensi-
no da Republica da Croéacia permite a inclusdo de todas
as criangas, alunos e jovens, inclusive das criangas com
perturbacoes de desenvolvimento, criancas que fazem
parte das minorias nacionais, alunos, criangas e jovens
sobredotados que se encontram numa posicao desfavo-
recida. A inclusdo esta presente em todos os niveis do
sistema de ensino (EASNIE, 2017).

A Croécia participa nas maiores convencoes inter-
nacionais em matéria de direitos humanos, tal como na
Convencao sobre os Direitos da Crianca (1989) organiza-
da pela UNESCO. A Crodcia ratificou a Convencao sobre
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (2007) e adotou
o Protocolo Facultativo para a implementacao da con-
vencao. O estabelecimento do Provedor de Justica para
as Pessoas Com Deficiéncia foi a Unica medida tomada
com o intuito de reprimir a descriminacao neste ambito
mas também noutros ambitos em geral.

O desenvolvimento de uma pratica educativa in-
clusiva no ensino basico e secundério da Croacia foi
aprovado pela Lei Educativa sobre a Educacao em Esco-
las do Ensino Bésico e Secundario (Jornal Oficial 87/08,
86/09, 92/10 e 105/10) e pela Norma Pedagdgica (2008).

O enguadramento legal é um pré-requisito para a
inclusdo educativa, mas também é necessario informar,
consciencializar e sensibilizar todos os intervenientes no
processo educativo, capacitar os professores e informar
e capacitar os pais e as criangas (Zic Rali¢, 2012).

As criangcas com desabilidade/deficiéncia ligeira
estdo matriculadas no ensino regular, enquanto as crian-
cas com desabilidade/deficiéncia severa frequentam
instituicoes de ensino especial. O processo de matricu-
la consiste num procedimento legalmente estabelecido
para avaliar o estado psicolégico da crianca, de forma
a determinar o programa de estudos mais adequado, o
apoio necessario, os métodos e as ferramentas pedagoé-
gicas durante o ensino obrigatério (Jornal Oficial, 102/06.
O objetivo é proporcionar a cada crianga a oportunidade
de aprender num ambiente natural e, portanto, ha uma
tendéncia de colocar as criancas no ensino regular.

A inclusdo educativa é implementada de acordo
com dois modelos educativos: inclusao parcial e total. A
inclusdo total implica a inclusdo dos alunos com desa-
bilidade/deficiéncia em turmas regulares, onde eles do-
minem o programa de estudos regular personalizado de
acordo com formas de aprendizagem individualizadas ou
programas de estudo adaptados as suas capacidades. A
inclusdo parcial significa que os alunos com desabilida-
de/deficiéncia (a maioria com deficiéncia intelectual leve)
frequentam uma parte do ensino (matematica, linguas,
ciéncias) em turmas separadas e com um professor de
educacao especial, e frequentam a outra parte (artes e
educacio fisica) na turma de ensino regular com um pro-
fessor regular. O programa de integracao parcial nao se
encontra implementado em todas as escolas.

A inclusdo requer apoio especializado e uma
adaptacdo espacial, pedagdgica e didatica, de forma a
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area, who work with children with developmental disa-
bilities, provide support to their teachers and parents;
include educational rehabilitators, speech and language
therapists and social pedagogues who are members of
school expert team. Mostly there are one among men-
tioned experts who provide support for children with dis-
abilities in one school, but, still there are schools without
any expert responsible for children with disabilities. The
inclusive education in Croatia, still, has not been devel-
oped to provide the same quality to all Croatian pupils.

Croatia followed international trends and made
provisions in its national educational plans, strategies and
legislation for the teacher assistant. The teacher assistant
and mobile expert team support for children with disa-
bilities, implemented in Croatia from 2007, is one of the
models of support aimed at improving access to main-
stream education.

Children with SN who finish primary school can
continue with their secondary education. Students with
SN who want to take the state graduation exam can do
so with the use of adjusted exam technology. This is done
in co-operation with the National Centre for External Eval-
uation in Education.

The statutes and regulations of higher education
institutions in the Republic of Croatia include constitu-
tional principles on the prohibition of every form of dis-
crimination and the equal right of all students to good
quality study programs. Four out of seven universities in
the Republic of Croatia (the Universities of Zagreb, Zadar,
Rijeka and Osijek) have set a goal to facilitate access to
higher education and to provide support for students with
disabilities.

V.4. Support programs for parents in Croatia

There is a lack of literature about support programs
for parents in Croatia. Although there is a common under-
standing that support for families is a vital part of every
system of support for children with disabilities, that prin-
ciple is often not evident in practice.

Specific education and support for parents of chil-
dren with disabilities is provided within programs of edu-
cational and social institutions. Usually, parents receive
individual support or small group support. Support usual-
ly includes topics like improving parental skills and teach-
ing a parent how to support a child in acquiring a new skill
or how to deal with the problem behavior. The support is
usually more informal and the quality of support usual-
ly depends on motivation and effort of individual special
teacher or other staff and is not systematically delivered
within the institution. It is also not planned or evaluated in
most of the institutions.

There are some education packages that are de-
veloped for families of children with disabilities. Work-
shops “Let’s grow together plus” were developed with
the support of the UNICEF office for Croatia for parents
of children with disabilities. The intention of the program
is giving the parents information, knowledge and skills
that will support them in their parental responsibilities and
promotion of their personal growth and competences of
the parent as well as competences of the child. Those
workshops are conducted by educated professionals in

garantir que as criangas com desabilidade/deficiéncia
usufruem de educacao e socializacao de forma apropria-
da. Os profissionais na area da educacao, que trabalham
com criangas com perturbacoes de desenvolvimento,
providenciam apoio aos professores e aos pais; incluem
profissionais em reabilitacdo educativa, terapeutas da
fala e da linguagem e pedagogos sociais que fagam parte
da equipa especializada da escola. Geralmente entre os
especialistas mencionados existe um que presta apoio
as criancas com desabilidade/deficiéncia em cada esco-
la, mas existem escolas que nao possuem qualquer es-
pecialista responsavel pelas criancas com desabilidade/
deficiéncia. Na Croacia a educacao inclusiva ainda nao
esta suficientemente desenvolvida para prestar a mesma
qualidade a todos os alunos croatas.

A Croacia seguiu as tendéncias internacionais e
apresentou provisdes nos seus planos educativos nacio-
nais, estratégias e legislacao para o professor assistente.
O professor assistente e a equipa especialista moével que
presta apoio as criancas com desabilidade/deficiéncia,
implementado na Croacia desde 2007, € um dos modelos
de apoio que visa melhorar 0 acesso ao ensino regular.

As criancas com NEE que terminem o ensino ba-
sico podem prosseguir para o ensino secundario. Os
alunos com NEE que queiram realizar o exame estatal
podem fazé-lo recorrendo ao uso de tecnologia adequa-
da ao exame. Isto é feito em colaboragdo com o Centro
Nacional de Avaliacao Externa em Educacao.

Os estatutos e regulamentos das instituicdes de
ensino superior na Republica da Croécia incluem princi-
pios constitucionais sobre a proibicao de qualquer for-
ma de descriminagdao e garantem a todos os alunos o
mesmo direito de frequentar programas de ensino de boa
qualidade. Quatro entre sete universidades da Republica
da Croacia (as universidade de Zagreb, Zadar, Rijeka e
Osijek) estabeleceram um objetivo para facilitar o acesso
aos ensino superior e para prestar apoio aos alunos com
desabilidade/deficiéncia.

V.4. Programas de apoio para pais na Crodcia

Existe falta de literatura relacionada com progra-
mas de apoio para pais na Croacia. No entanto, existe
um entendimento comum de que o apoio as familias é
uma parte essencial de qualquer sistema de apoio para
criangas com desabilidade/deficiéncia, mas esse princi-
pio nem sempre é aplicado na pratica.

E no ambito de programas de instituicdes de ensi-
no e sociais que é providenciada uma educacéo especifi-
ca e apoio para os pais de criangas com desabilidade/de-
ficiéncia. Normalmente os pais recebem apoio individual
ou apoio em pequenos grupos. O apoio normalmente
implica temas como melhoria das competéncias paren-
tais, ensinar um pai a apoiar o seu filho através da aqui-
sicdo de novas competéncias ou sobre como lidar com
o problema “comportamento”. O apoio é normalmente
informal e a qualidade do mesmo depende muitas vezes
da motivacao e do esforco do professor de educacao es-
pecial ou outros intervenientes. Isto ndo ocorre de forma
sistematica dentro da instituicdo e ndo é objeto de pla-
neamento nem avaliagdo na maior parte das instituicoes.

Existem alguns pacotes pedagdgicos que sdo de-
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various institutions for children with disabilities and in
NGOs, and the program is being evaluated (Starc, 2014).

Program that is focused on families of children au-
tism spectrum disorders (ASD) “Positive approaches to
autism” is being developed within ESIPP ERASMUS +
project on the base of survey of parents (Preece et al,
2017). The goal of the program is to give the parents
knowledge about ASD and autism specific parenting
skills and strategies (Preece et al, 2017a).

Support groups for brothers and sisters are organ-
ized in different institutions and NGOs by different profes-
sionals. Model of Wagner Jakab, Cvitkovi¢ and Hojanic¢
(2006) is used in some NGO’s and institutions.

To conclude, there are some initiatives and activ-
ities for parent support but there are a lot of challenges:

— Support that is offered is often project based, it is
not sustainable

— Education programs are various but not systematic
and consistent

— Thereis no systematic education for parents across
the country, education is not reachable for all pa-
rents

— Existing education programs are often not evalua-
ted

— When parents are taught to use a specific program
there is no follow up, supervision nor any other
support for them when they start using those pro-
grams with their children
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senvolvidos para as familias de criancas com desabili-
dade/deficiéncia. As oficinas “Let’s grow together plus”
(Vamos crescer juntos) sao desenvolvidas com o apoio
do Comité Croata para a UNICEF e sao direcionadas para
os pais de criancas com desabilidade/deficiéncia. A in-
tencéo do programa é providenciar aos pais informacao,
conhecimento e competéncias que os ajudem a desem-
penhar as suas responsabilidades parentais e a promo-
ver o crescimento pessoal e competéncias tanto do pai
como do filho. Estas oficinas sdo organizadas pelos pro-
fissionais educativos em varias instituicoes para criancas
com desabilidade/deficiéncia e ONGs, e o programa en-
contra-se a ser avaliado (Starc, 2014).

Um programa direcionado para as familias de
criangas com doencas do espectro do autismo (DEA), in-
titulado “Positive approaches to autism” (Abordagens po-
sitivas para o autismo), esté a ser desenvolvido no ambito
do projeto ESIPP ERASMUS + com base num inquérito
realizado aos pais (Preece et al, 2017). O objetivo do pro-
grama é facultar aos pais conhecimento acerca das DEA
e competéncias parentais e estratégias especificas para
o autismo (Preece et al, 2017a).

Grupos de apoio para irmaos e irmas sao organi-
zados em diferentes instituicoes e ONGs por diferentes
profissionais. O modelo de Wagner Jakab, Cvitkovi¢ e
Hojani¢ (2006) é utilizado nalgumas ONGs e instituicoes.

Para concluir, existem algumas iniciativas de apoio
aos pais, mas ao mesmo tempo também existem uma
série de desafios:

- O apoio oferecido é muitas vezes baseado em pro-
jetos, nao é sustentavel;

- Os programas de ensino sao varios mas ndo sdo
sistematicos nem consistentes;

- Nao ha educacao sistematica para pais a nivel na-
cional, a educacgao nao chega a todos os pais;

— Os programas educativos existentes muitas vezes
nao sdo avaliados;

— Quando se ensina aos pais a utilizagao de um pro-
grama especifico ndo ha acompanhamento, su-
pervisao ou outro apoio quando eles comegcam a
aplicar esses programas com os seus filhos.
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VI. General background
information for Lithuania

VI.1. Description for situation of parents of

children with SN

Support for parents of children with SN is provided
by both governmental and non-governmental institutions.
The goal of both governmental and non-governmen-
tal institutions is to help families to fulfil their functions
by adapting to changing conditions, without losing their
identity.

The support is closely linked to the health, educa-
tion and social security services.

The Law on the Social Integration of the Disabled
of the Repubilic of Lithuania (2000) establishes the right of
persons with a disability to a complex of medical, profes-
sional and social rehabilitation measures.

Medical rehabilitation is carried out in multi-pro-
file hospitals, outpatient clinics, at home, in sanatorium
departments. Social and occupational rehabilitation is
carried out by municipal care and welfare institutions,
social care and welfare institutions, educational training
institutions, social organizations for the disabled, special
professional and social institutions for the rehabilitation of
the disabled.

Especially important is the early rehabilitation ser-
vices, which determine the success of further work with
the family. They provide early complex assistance to chil-
dren from birth to 3 years old. And in special cases and
up to 7 years old. They help to ensure the early detection
of child’s impairment and to provide complex assistance
in a timely manner to both children with disabilities and
their parents. Early rehabilitation services are provided as
close as possible to the child’s place of residence, pri-
mary health care facilities and children’s departments of
in-patient health care facilities.

The Early Rehabilitation Department provides as-
sistance to parents of children with disabilities or children
with a risk factor for developmental disruption. The pur-
pose of the department is the medical, psychological and
social rehabilitation of children and families, improving
their social adaptation and functioning. Upon assessment
of the child’s development, after the diagnosis of a devel-
opmental disorder, all information is provided to parents.
A child rehabilitation program is organized, information on
the child’s most appropriate methods of rehabilitation and
education, and parents are taught how to apply them at
home. The information is shared with parents’ and spe-
cialist organizations.

Each city municipality has established social sup-
port centers whose purpose is to provide social services
and benefits to residents who cannot afford to take care
of their personal (family) life independently and who need
assistance in meeting their essential needs and address-
ing social problems.

Family Support Service is set up at the Social Sup-
port Center. Its purpose is to provide assistance in solving
the crisis situation in a family. The main function of Family
Support Service is to individually inform and advise fam-
ily members on social issues and psychological issues,

VI. Informacao de caracter geral
- Lituania

VI.1. Descri¢do da situagdo dos pais de

criancas com necessidades especiais (NE)

O apoio prestado aos pais de criancas com NE é
providenciado por instituicdes governamentais e ndo-go-
vernamentais. O objetivo destas instituicOes é ajudar as
familias a desempenhar as suas funcoes através da sua
adaptacao as novas condicoes e sem perder a sua iden-
tidade pessoal.

O apoio esta diretamente relacionado com a sau-
de, a educacgao e os servicos de seguranca social.

A Lei sobre a Integracao Social das Pessoas Com
Deficiéncia da Republica da Lituania (2000) prevé que to-
das as pessoas com deficiéncia tém o direito de usufruir de
medidas médicas, profissionais e de reintegracéo social.

A reabilitacdo médica é realizada em hospitais
polivalentes, clinicas de ambulatério, ao domicilio e em
sanatorios. A reabilitacao social e ocupacional é realiza-
da em instituicoes municipais de cuidados e bem-estar;
instituicdes sociais de cuidados e bem-estar, instituicoes
de ensino, organizagdes sociais para pessoas com de-
sabilidade/deficiéncia, Instituicdes profissionais e sociais
especiais para a reabilitacao de pessoas com desabilida-
de/deficiéncia.

As instituicOes de servicos de reabilitacao precoce
sao especialmente importantes, pois determinam o su-
cesso do trabalho realizado com a familia. Eles prestam
apoio precoce e complexo a criangas, desde o seu nas-
cimento e até aos 3 anos de idade. Em casos especiais
0 apoio prestado pode ir até aos 7 anos de idade. Estes
servicos ajudam a diagnosticar precocemente a desabi-
lidade/deficiéncia da crianca e a providenciar assisténcia
complexa e atempada para as criancas e 0s seus pais.
Os servicos de reabilitacao precoce sao prestados logo
que possivel na residéncia da crianga, em instalacoes de
cuidados de salide primarios e unidades infantis de cui-
dados de saude continuados.

O Departamento de Reabilitacdo Precoce provi-
dencia apoio aos pais de criangcas com desabilidade/de-
ficiéncia ou a criancas em risco de vir a sofrer de pertur-
bacdes de desenvolvimento. O objetivo do departamento
¢ a reabilitacdo médica, psicoldgica e social das criancas
e das suas familias, melhorando assim a sua adaptacao
e funcionamento social. Apds o diagnéstico de pertur-
bacoes de desenvolvimento a crianca € avaliada e toda
a informacéo é fornecida aos pais. Posteriormente, é or-
ganizado um programa de reabilitacao para a crianca, de
acordo com os métodos de reabilitacdo e de educacao
mais adequados para a crianga, e 0s pais sao ensinados
a aplicar esses métodos em casa. A informacgéo é parti-
Ihada com os pais e as entidades especialistas.

Cada um dos municipios criou centros de apoio
social, cujo objetivo é providenciar servicos sociais e
subsidios para aqueles residentes que nao possam fazer
face a sua vida (familiar) pessoal de forma independente
€ que precisem de ajuda para cumprir as suas necessida-
des basicas e lidar com os problemas sociais.

O Servico de Apoio as Familias encontra-se insta-
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mediate between the client and other social assistance
agencies. Those services are for families raising children
under the age of 18 who are in a crisis situation due to
one or several social problems (various dependencies,
disability, poverty, lack of social skills, etc.) and who, due
to the circumstances, are not able to cope with the crisis
individually. It also provides individual information and ad-
vice on a wide range of social and psychological issues
through telephone, customer home and office, mediated
through cooperation between specialists from different
institutions in solving common issues of social support
for clients.

Many non-governmental organizations operate in
Lithuania, they are considered as equivalent partners in
the development of social services, especially in the con-
text of parents of children with disabilities. In this area,
NGOs are the initiators of new and effective forms of or-
ganization of services, and their representatives are invit-
ed as consultants in shaping social policy.

Social services are provided by NGOs in two forms:
establishing new NGOs providing services or assistance
and support provided directly through NGO programs.

VI.2. National statistics

In 2015-2016 about 2,600 disabled children re-
ceived social services in day care centres.

There was 29 special schools and special educa-
tion centres with 1 062 children; 4 Social care homes for
children and young people with disabilities with 460 chil-
dren in Lithuania in 2016.

There were 67 pre-school establishments with spe-
cial groups in Lithuania in 2016. According to the table
3 1 555 children have attended those establishments in
urban and rural areas.

In 2016-2017 about 16 976 Children with SEN were
integrated into general-purpose groups of preschool ed-
ucation institutions. 2 In 2016-2017 about 37760 children
with SN were integrated in general schools (table 4).
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lado no Centro de Apoio Social. O seu objetivo é provi-
denciar apoio para resolver uma situacao de crise fami-
liar. A principal funcao do Servico de Apoio as Familias
é informar e aconselhar individualmente os membros da
familia acerca de questoes sociais e psicoldgicas e servir
de mediador entre o utente e outras agéncias de assis-
téncia social. Estes servicos estdo direcionados para as
familias com filhos menores de 18 anos e que estejam
numa situacdo de crise devido a um ou varios problemas
sociais (varias dependéncias, deficiéncias, pobreza, falta
de competéncias sociais, etc.) e que, devido as circuns-
tancias, nao sejam capazes de lidar pessoalmente com o
problema. Além disso, também providencia informacao
e aconselhamento individual numa grande variedade de
questdes sociais e psicoldgicas através de telefone e no
domicilio ou local de trabalho do utente, mediado através
da cooperacao de especialistas de diferentes instituicoes
habilitados para resolver questdes comuns de apoio so-
cial.

Na Lituania estdo a operar muitas organizacdes
nao-governamentais, as quais sdo consideradas parce-
rias equivalentes no desenvolvimento de servigcos sociais,
especialmente no contexto dos pais de criangas com de-
sabilidade/deficiéncia. Neste contexto, as ONGs iniciam
formas novas e eficazes de organizacdo dos servicos, e
0s seus representantes sao convidados, na qualidade de
consultores, a moldar a politica social.

As ONGs prestam servigcos sociais de duas formas:
criacdo de novas ONGs que providenciem servigcos ou
assisténcia e prestar apoio diretamente a partir de pro-
gramas criados pelas ONGs.

VI.2. Estatisticas Nacionais

Em 2015-2016 cerca de 2.600 criangcas com desa-
bilidade/deficiéncia beneficiaram de servigcos sociais em
centros de dia.

Em 2016 havia 29 escolas e centros de ensino es-
pecial com 1.062 criancgas e 4 lares de assisténcia social
para criangas e jovens com desabilidade/deficiéncia com
460 criangas na Lituania, e havia 67 jardins-de-infancia,
com grupos especiais na Lituania. De acordo com a Ta-
bela 3, houve 1.555 criancas que frequentaram estes es-
tabelecimentos em areas urbanas e rurais. '

Em 2016 e 2017 cerca de 16.976 criangas com
NEE foram integradas em grupos polivalentes de jardins-
-de-infancia.? Em 2016-2017 cerca de 37.760 criancas
com NE foram integradas em escolas de ensino regular
(Tabela 4).

1) https://osp.stat.gov.lt/informaciniai-pranesimai?articleld=5178560
2) https://osp.stat.gov.It/statistiniu-rodikliu-analize?hash=69881f7a-ef0d-4e81-b5b3-637f4cb9ce4f#/
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Table 1 — Number of children recognised as disabled for the first time
Tabela 1 - NUmero de criancas diagnosticas pela primeira vez

Year/Ano 2011 2012 2013 2014 2015
Profound/Profunda 157 147 143 138 156
Moderate / Moderada 718 850 818 1015 949
Minor /Leve 1165 1110 762 767 655

Note: Data taken from the Department of Statistics — Nota: Dados obtidos no Departmento de Estatistica
https://osp.stat.gov.lt/statistiniu-rodikliu-analize?hash=06a08946-fb13-41ed-a85e-edf57950ea82#/

Table 2 — General school pupils with special educational needs
Tabela 2 — Alunos do ensino regular com necessidades educativas especiais (NEE)

2014-2015 | 2015-2016 | 2016-2017
Total 959 986 1023
Special classes and developmental ZUDHS Witrr'tdijab”itéesd ficianci 915 929 909
classes (Partial integration) unos portadores de deficiencia
) ) Pupils with learning difficulties
Aulas de ensino especial e aulas de Alunos com dificuldades de aprendizagem 43 53 12
desenvolvimento (integracdo parcial)
Pupils with learning disadvantages y 4 5
Alunos com deficite de aprendizagem
Total 34 596 34 032 34 143
Pupils with disabilities
General classes (full integration) Alunos portadores de deficiéncia 4407 4284 4145
Aulas de ensino regular (integracéo Pupils with learning difficulties 59 785 59 388 29 567
total) Alunos com dificuldades de aprendizagem
Pupils with Iearmqg dlsadvantqges 404 360 431
Alunos com deficite de aprendizagem
Total 3663 3638 3680
Pupils with disabilities
Special schools and special Alunos portadores de deficiéncia 3390 3433 3446
educational centers ] ] ] T
Pupils with learning difficulties 271 205 231
Escola e Centros de ensino especial Alunos com dificuldades de aprendizagem
Pupils with learning disadvantages 5 _ 3

Alunos com deficite de aprendizagem

Note: Data taken from the Department of Statistics — Nota: Dados obtidos no Departmento de Estatistica
https://osp.stat.gov.lt/statistiniu-rodikliu-analize?hash=06a08946-fb13-41ed-a85e-edf57950ea82#/

Table 3 — General school pupils with special educational needs
Tabela 3 — NUumero de criancas em jardins-de-infancia com grupos especiais

2014 2015 2016
Total

1801 1737 1555
Intellectual disability / Deficiéncia Intelectual 69 56 60
Speech and language disorders / Disturbios da Fala e da Linguagem 836 832 694
Visual impairment / Deficiéncia visual 18 18 8
Hearing impairment Deficiéncia auditiva 74 57 66
Physical disabilities and neurological disorders / Deficiéncias fisicas e disturbios neuroldgicos 35 52 18
Complex disorders / Deficiéncias complexas 589 561 504
Other cases / Outros casos 180 161 205

Note: Data taken from the Department of Statistics — Nota: Dados obtidos no Departmento de Estatistica

https://osp.stat.gov.It/statistiniu-rodikliu-analize?hash=08e0868a-7428-4bdc-8a04-3554398f7747#/
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Table 4 — General school pupils with special educational needs
Tabela 4 — Alunos de escolas de ensino regular com NEE

2014-2015 | 2015-2016 | 2016-2017
3 g Total 959 986 1023
'E, _% Learning disadvantages / Deﬂsvantagens de aprendizagem 1 4 2
2 é Intellectual disability / Deficiéncia intelectual 495 504 479
% § Learning difficulties / Dificuldades de aprendizagem - - -
g % . | Speech and language disorders / Disturbios da Fala e Linguagem 11 18 40
‘5 . g 'S Visual impairment / Deficiéncia visual 1 3 1
g.-é % § Hearing impairment / Deficiéncia auditiva 17
g g’ % x% Physic:'«.ll gisabilities and neurological disorders / Deficiéncias fisicas e disturbios 7 6 14
g < 'g S neurologicos
G %:E, Behayioraj and/or emotional disorders / Disturbios de comportamento e/ou _ _ 1
§ e emocionais
8 @ Many-sided developmental disorders / Mdiltiplos Distrbios de Desenvolvimento 13 13 40
E § Complex and other disabilities / Deficiéncias complexas e outras 382 395 375
§ & Complex disorders / Disturbios complexos 31 33 69
@ 2 Other cases / Outros casos 1 2 2
Total 34 546 33978 34 090
Learning disadvantages / Desvantagens de aprendizagem 404 360 431
E_g Intellectual disability / Deficiéncia intelectual 2 553 2413 2 326
_5 S Learning difficulties / Dificuldades de aprendizagem 6 482 6110 5952
g g Speech and language disorders / Disturbios da Fala e Linguagem 17 228 16 837 16 723
_*E % Visual impairment / Deficiéncia visual 85 86 90
E :g Hearing impairment / Deficiéncia auditiva 177 185 199
g g'; Eng;?ggl’gig,:bilities and neurological disorders / Deficiéncias fisicas e distirbios 551 550 536
ié 'g Behayiora} and/or emotional disorders / Disturbios de comportamento e/ou 451 460 446
s 9 emocionais
8 -S, Many-sided developmental disorders / Multiplos Disturbios de Desenvolvimento 232 312 332
§ Complex and other disabilities / Deficiéncias complexas e outras 759 684 609
Complex disorders / Disturbios complexos 5624 5 981 6 446
Other cases / Outros casos - - -
Total 3639 3 606 3 647
% Learning disadvantages / Desvantagens de aprendizagem 2 - 3
é = Intellectual disability / Deficiéncia intelectual 1650 1660 1643
g E‘) Learning difficulties / Dificuldades de aprendizagem - - -
§ g Speech and language disorders / Disturbios da Fala e Linguagem 1 - -
é § Visual impairment / Deficiéncia visual 68 67 59
g § Hearing impairment / Deficiéncia auditiva 202 178 172
2 . U . . o o
§ é E:Zz?gslgglossabmtles and neurological disorders / Deficiéncias fisicas e disturbios 92 112 105
; 8 Behavioral and/or emotional disorders / Disturbios de comportamento e/ou 71 15 14
§ g emocionais
3 § Many-sided developmental disorders / Multiplos Disturbios de Desenvolvimento 31 43 41
-‘_5“ w Complex and other disabilities / Deficiéncias complexas e outras 1319 1339 1393
§ Complex disorders / Disturbios complexos 2 5 16
Other cases / Outros casos 197 185 201

Note: Data taken from the Department of Statistics — Nota: Dados obtidos no Departmento de Estatistica
https://osp.stat.gov.lt/web/guest/statistiniu-rodikliu-analize?portletFormName= visualization&hash=2de1e301-befe-
-441b-af67-ed7d047794524#/
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VI.3. Inclusion Policies in Lithuania

In 1991 having approved the first Law of Education
of the restored independence of the Republic of Lithua-
nia (1991), the right of every person with SEN to devel-
op and choose the educational institution closest to the
home was established. This provision has become the
beginning of formal education and integrated education
for people with SEN.

At that time, there was a huge variety of education
systems and their financing models in Europe: one-track
countries, two-track countries, multitrack countries. It
was decided to choose the “multitrack countries” model,
hoping to offer the opportunity to choose the range of
services that would ensure both the coherent function-
ing of both the general and the special education system
(Aidukiené, Labiniené, 2003). The education of children
with SEN is provided by compulsory and universal educa-
tion schools, in special cases, schools (classes) for pupils
with SEN 3.

According to the Law on Special Education (1998),
people with SEN are “children and adults who, because
of congenital or acquired impairments, have limited op-
portunities for participating in the educational process
and social life”. According to the Law, SEN may be mild,
moderate, profound or severe. Groups of learners with
SEN shall be determined and their SEN shall be divided
into minor, moderate, profound and severe, according to
the procedure laid down by the Minister of Education and
Science, the Minister of Health and the Minister of Social
Security and Labour.

Article 14 of the new law amending the Law on
Education (2011) defines SEN as a need for assistance
and services in the education process that occurs due to
being exceptionally gifted, having congenital or acquired
disorders, or disadvantages in a person’s surroundings.
The Minister of Education and Science, Minister of Health
Care and Minister of Social Security and Labour of the
Republic of Lithuania enacted the legislative act on state-
ments/identification of people with SEN and levels of SEN
on 13 July 2011. This legislative act set out a statement
to identify pupils with disabilities, learning difficulties, dis-
advantages and levels of SEN according to A, B and C
(based on the Organisation for Economic Co-operation
and Development’s tripartite cross-national categorisa-
tion system: pupils with disabilities, learning difficulties
and disadvantages).

Article 14 of the new law amending the Law on
Education (2011) states: The purpose of education for
learners with SEN shall be to help learners learn and to
be trained according to their abilities, attain an education
level and acquire a qualification by recognising and de-
veloping their abilities and capacities. The education of
learners with SEN shall be organised in accordance with
the procedure laid down by the Minister of Education and
Science.

In the current system of education in Lithuania,
general education schools are divided into mainstream
schools and schools for pupils with SEN (special schools).

Regardless of which school will be chosen, a pupil
with SEN should have the opportunity to learn accord-

3) LR Svietimo jstatymas (2011)

VI.3. Politicas de inclusdo na Lituania

Em 1991, tendo sido aprovada a primeira Lei sobre
Educacao apés a restauracdo da independéncia da Re-
publica da Lituania (1991), foi estabelecido que qualquer
pessoa com NEE, podia escolher e frequentar o estabe-
lecimento de ensino mais perto de casa. Esta disposi-
¢éo tornou-se o principio da educacao formal e integrada
para pessoas com NEE.

Na altura existia uma grande variedade de siste-
mas de ensino e modelos de financiamento na Europa:
paises com abordagem Unica, paises com abordagem
dupla e paises com abordagem multipla. Optou-se por
escolher o modelo de “abordagem muiltipla”, esperando-
-se com isso proporcionar a oportunidade de escolher a
gama de servicos que iriam garantir um funcionamento
coerente do sistema de ensino regular e do sistema de
ensino especial (Aidukiené, Labinieng, 2003). A educacao
de criancas com NEE é providenciada pelas escolas de
ensino obrigatério e universal e, em casos especiais, es-
colas (turmas) para alunos com NEE 2.

De acordo com a Lei sobre Educagcdo Especial
(1998), as pessoas com NEE sdo “criancas e adultos que,
devido a deficiéncias congénitas ou adquiridas, tém opor-
tunidades limitadas de participar no processo educativo
e na vida social”. De acordo com esta Lei, as NEE podem
ser leves, moderadas, profundas ou severas. Os grupos
de alunos com NEE devem ser determinados e as suas
NEE devem ser divididas em leve, moderada, profunda
ou severa, de acordo com o procedimento estabelecido
pelo Ministério da Educacao e da Ciéncia, o Ministério da
Saude e o Ministério da Seguranca Social e do Trabalho.

O art.° 14 da nova lei que alterou a Lei de Educa-
¢ao (2011) define as NEE como a necessidade de apoio
e servicos no processo educativo que ocorre devido a
uma pessoa ser extremamente dotada, ter deficiéncias
congénitas ou adquiridas, ou desvantagens na vida de
uma pessoa. O Ministério da Educacao e da Ciéncia, o
Ministério da Saude e o Ministério da Seguranca Social
e do Trabalho da Republica da Lituania promulgaram o
ato legislativo sobre declaragdes/identificacdao de pes-
soas com NEE e os niveis de NEE no dia 13 de julho de
2011. Este ato legislativo definiu uma declaracao para
identificar alunos com deficiéncia, dificuldades de apren-
dizagem, desvantagens e niveis de NEE de acordo com
A, B e C (com base no sistema transfronteirico de clas-
sificacao tripartida da Organizacao de Cooperacao e de
Desenvolvimento Econémico: alunos com deficiéncia, de
dificuldades e desvantagens de aprendizagem).

O art.° 14 da nova lei que alterou a Lei de Educa-
¢do (2011) estabelece que: o propdsito da educacgéao para
alunos com NEE é ajudar os alunos a aprender e a serem
ensinados de acordo com as suas capacidades, a atingir
um nivel de educacio e a adquirir a qualificacdo através
do reconhecimento e desenvolvimento das suas compe-
téncias e capacidades. A educacao de alunos com NEE
deve ser organizada de acordo com procedimento pre-
visto pelo Ministério da Educacao e da Ciéncia.

No atual sistema de ensino da Lituania, as escolas de
ensino geral estao divididas em escolas de ensino regular e
escolas para alunos com NEE (escolas de ensino especial).

54

BUILDING BRIDGES PSI



ing their abilities and to acquire education and qualifica-
tions, recognizing and developing capacities and powers.
Accessibility of education must be ensured by adapting
the school environment, providing psychological, special
pedagogical, special and social pedagogical assistance,
providing technical support measures for education at
school and specific teaching materials. In the general ed-
ucation school for pupils with SEN “... persons who have
profound and severe SEN are accepted”. 4

The education of pupils with SEN is being imple-
mented by all schools providing compulsory and univer-
sal education, other education providers, and, in other
cases, - schools (classes) designed for pupils with SEN.

Education in school for pupils with SEN can be
offered only for pupils with inherent or acquired disabil-
ities with profound or severe SEN. 5 Pupils with profound
or severe educational needs can be educated in general
schools for pupils with SEN till 21 years of age. ©

Types of general education schools for pupils with
special educational need: special schools, special educa-
tional centres, special educational multifunctional centres
and etc.

Special schools are designed for pupils aged 7 (6) to
20 years old to study in accordance with adapted primary,
basic education programs and social skills development
programs. Special educational centres are designed for
pupils aged 7 (6) to 20 years old to study in accordance
with adapted primary, basic and secondary education
programs and social skills development programs, by ob-
taining the necessary education assistance and providing
methodological assistance to other schools’ teachers,
educational assistance specialists in adaptation of gener-
al education programs, educational environment, selec-
tion of special training materials, counselling of parents
(or caretakers), which enables to improve the qualification
of teachers and educational assistance specialists. Spe-
cial school — special educational multifunctional centres
are designed for pupils aged 7 (6) to 16 years old that
have profound or severe educational needs to study ac-
cording adapted primary and basic education programs
and social skills development programs; other non-formal
education programs for children and (or) adult non-for-
mal education are also being implemented in this centres,
providing opportunities for the cultural, social and other
services necessary for the local community.

Organization of education in special schools.
Schools, in meeting the SEN of pupils, must ensure edu-
cation in an adapted educational environment, provision
of educational support, special teaching and learning ma-
terial and technical support. *

Special classes and developmental classes are de-
signed in special schools. Special class - the class for
pupils with inherent or acquired disabilities with profound
or severe SEN. Developmental class - the class for pupils
with “mild, moderate or severe intellectual disability, mul-
tiple disorders or other developmental disorders”. &

LR Svietimo jstatymas (2011)

LR Svietimo jstatymas (2011)
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Independentemente da escola escolhida, o aluno
com NEE deve ter a oportunidade de aprender de acor-
do com as suas competéncias e de adquirir educacao e
qualificagcdes, o que lhe ira permite reconhecer e desen-
volver as suas capacidades e competéncias. O acesso a
educacdo deve ser garantido através da adaptacao do
ambiente escolar, proporcionando assisténcia pedagdgi-
ca especial e social, medidas de apoio a educacéo esco-
lar e material pedagdgico especifico. No ensino regular
para alunos com NE “... sdo aceites aquelas pessoas que
sdo com NE profundas e severas”. *

O ensino de alunos com NEE, esta a ser implemen-
tado em todas as escolas de ensino obrigatério e regular,
noutras instituicoes de ensino e, nalguns casos, em es-
colas (turmas) criadas para alunos com NEE.

A educacdo em ambiente escolar de alunos com
NEE apenas pode ser providenciado para alunos com defi-
ciéncia e de NEE profundas e severas.® Os alunos com NEE
profundas ou severas podem frequentar escolas de ensino
regular para alunos com NEE até aos 21 anos de idade. ©

Tipos de escolas de ensino regular para alunos com
NEE: escolas de ensino especial, centros de ensino espe-
cial, centros multifuncionais de ensino especial e etc.

As escolas de ensino especial sdo concebidas para
alunos com idades compreendidas entre os 7 (6) e os 20
anos de idade, permitindo-lhe estudar de acordo com pro-
gramas de estudo adaptados e programas de desenvol-
vimento de competéncias sociais. Os centros de ensino
especial sdo projetados para alunos com idades compreen-
didas entre os 7 (6) e os 20 anos de idade. Estes centros
permitem-lhe estudar de acordo com programas de estudo
de ensino pré-escolar, basico e secundario e programas de
desenvolvimento de competéncias sociais, obtendo o apoio
educativo necessaério e providenciando o apoio metodolo6-
gico aos outros professores das escolas, especialistas em
apoio educativo e na adaptacao dos planos de estudo de
ensino geral, ambiente educativo, selecao de material peda-
gbgico especifico para o ensino especial, aconselhamento
para os pais (ou cuidadores), o que ira ajudar a melhorar a
qualificacao de professores e especialistas em apoio peda-
gogico. Escola de ensino especial — centros multifuncionais
de ensino especial criados para que alunos com idades
compreendidas entre os 7 (6) e os 16 anos de idade com
NEE profundas ou severas possam estudar de acordo com
planos de estudo de ensino pré-escolar e basico adaptados
e programas de desenvolvimento de competéncias sociais.
Além disso outros programas de estudo nio-formais para
criangas e (ou) ensino nao formal para adultos também es-
tdo a ser implementados nestes centros, providenciando
oportunidades culturais e sociais e outros servicos neces-
sarios para a comunidade local.

A organizacao escolar nas escolas de ensino es-
pecial. Para satisfazer as NEE dos alunos, as escolas de-
vem garantir um ambiente educativo adaptado, prestar
apoio pedagdgico, ensino especial, material pedagdgico
e apoio técnico. ’

Mokykly, vykdanciy formaliojo Svietimo programas, tinklo kdrimo taisyklées, 2011
Mokiniy, turin€iy specialiyjy ugdymosi poreikiy, ugdymo organizavimo tvarkos aprasas (2011). Valstybés Zinios, 2011-10-11, Nr.

Mokykly, vykdanciy formaliojo Svietimo programas, tinklo kdrimo taisyklées, 2011

PSI CONSTRUINDO PONTES

55



Building Bridges — PSI-WELL — Construindo Pontes

Educational curriculums are adapted and individ-
ualized taking into account pupils’ SEN, needs of par-
ents (caretakers), and recommendations of pedagogical
psychological service or educational support specialist.
Pupils with SEN due to intellectual disability are educat-
ed according to an individualized primary, basic educa-
tion programs, which may result in continuing vocational
training or education in accordance with the program of
social skills development. °

Pupil’s individualized education plan — is a learning
plan tailored to his or her abilities and learning needs; it
is designed to help the pupil to reach the higher educa-
tional achievements in accordance with his or her pow-
ers, to develop personal responsibility, skills, and fulfil
the set goals. An individual education plan is developed
for a pupil whose specific educational needs cannot be
met by a general school curriculum. Individual education
plan is designed according pupils’ intellectual disabilities
(mild, moderate or severe), the form of learning, the way
in which the teaching is organized, and the purpose of the
school implementing the education.

Social skills development programs can be imple-
mented in schools/ classes for pupils with SEN, accord-
ing recommendations from Pedagogical Psychological
service.

School implementing social skills development
program can choose the form of organization, educational
content is delivered through subject and other activities,
taking into account the powers of the pupil, the school’s
specialists, and the teachers of subjects. In order to en-
sure the effectiveness of education of pupils with SEN, all
schools should provide the necessary educational sup-
port.

Educational support — is a support provided by ed-
ucational specialists for pupils, their parents (caretakers),
teachers and education providers. It includes vocational
guidance, educational information, psychological, social
pedagogical, special pedagogical (speech therapist, spe-
cial teacher, tiflopedagogue, surdo pedagogue) support
and special assistance (sign language interpreter, teacher
assistant), school health care, counselling, teacher quali-
fication improvement and other support. 1°

According the Law on Education (2011) completion
of formal education programs may, for the purposes of
special education, take longer than the established peri-
od. A learner who studies at intervals may complete the
programs by way of discrete modules. Individuals with
SN who study according to programs that meet national
standards for attainment of an education level may at-
tain such a level and/or a qualification. In certain cases a
qualification is acquired without having attained an edu-
cation level. Pupils with SEN can complete formal educa-
tion programs at shorter or longer than a fixed time, can
study intermittently, can complete these programs with
separate modules. Pupils with moderate, profound or se-
vere SEN can be educated till 21 years of age in general
schools designed for pupils with SEN.

As aulas especiais e aulas de desenvolvimento sao
criadas nas escolas especiais. Aula especial — aulas para
alunos com deficiéncia inerente ou adquirida e com NEE
profundas ou severas. Aulas de desenvolvimento — aulas
para alunos com “deficiéncia intelectual leve, moderada
ou severa, multiplas deficiéncias ou outras deficiéncias
de desenvolvimento”. 8

Os programas de estudo estdo adaptados e per-
sonalizados tendo em conta as NEE dos alunos, as ne-
cessidades dos pais (cuidadores) e recomendacoes do
servico de apoio psicopedagdgico ou do especialista
em apoio pedagdgico. Os alunos com NEE beneficiam
de programas de estudo de ensino pré-escolar e basico
personalizados, os quais podem resultar numa formacgao
profissional continua ou educacao de acordo com o pro-
grama de desenvolvimento de competéncias sociais. °

Programa de estudo personalizado do aluno — é um
plano de aprendizagem adaptado as suas competéncias e
necessidades de aprendizagem; & concebido para ajudar
o aluno a alcancar o maximo de conquistas educativas de
acordo com as suas competéncias, de forma a desenvol-
ver a sua responsabilidade pessoal, as suas competéncias
e a atingir os objetivos estabelecidos. E desenvolvido um
programa de estudos individual para um aluno cujas ne-
cessidades educativas ndo possam ser satisfeitas através
de um programa de estudos de ensino regular. O programa
de estudos individual é organizado de acordo com as defi-
ciéncias intelectuais do aluno (leve, moderada ou severa),
a forma de aprendizagem, a forma de organizacao do en-
sino, e o objetivo da escola que implementa a educacao.

Os programas de desenvolvimento de competén-
cias sociais podem ser implementados nas escolas/aulas
com alunos com NEE, de acordo com as recomendacgoes
do Servico de Apoio Psicopedagodgico.

Ao implementar o programa de desenvolvimento
de competéncias sociais as escolas podem escolher a
forma de organizacao. O contelido pedagdgico é leciona-
do através de unidades curriculares e outras atividades,
tendo em conta as competéncias do aluno, dos especia-
listas da escola e dos professores das unidades curricu-
lares. As escolas devem proporcionar o apoio pedagdgi-
co necessario de forma a garantir a eficacia da educacao
dos alunos com NEE.

Apoio pedagdgico — € o apoio providenciado pe-
los especialistas em educacao aos alunos, aos pais (cui-
dadores), aos professores e as instituicoes de ensino. O
apoio pedagdgico inclui orientacao profissional, informa-
cdo pedagdgica, apoio psicologico, sociopedagdgico e
especializado (terapeuta da fala, professor de ensino es-
pecial, tiflopedagogo, professor para surdos) e apoio es-
pecial (intérprete de lingua gestual, professor assistente),
prestacdo de cuidados de salude na escola, aconselha-
mento, melhoria da qualificacao dos professores e outros
apoios. °

De acordo com a Lei sobre Educacao (2011), a
conclusdo dos programas de estudo formais pode, para
efeitos de educacao especial, demorar mais do que o pe-
riodo estabelecido. Um aluno que estude por fases pode
concluir os programas através de modulos discretos. As

9) Mokykly, vykdanciy formaliojo Svietimo programas, tinklo kurimo taisyklés, 2011

10) LR Svietimo jstatymas (2011)
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At present, the three-level pedagogical psycholog-
ical assistance for children with SEN model (Inkliuzinis
ugdymas ir komandiné pagalba mokiniui, 2011) is being
implemented in the Lithuania by these institutions: '

+  School Child Welfare Commission,

+ local pedagogical-psychological services,

«  The National Centre for SN Education and Psycho-
logy.

Each institution carries out its functions. First lev-
el — School Child Welfare Commission. Functions of this
commission are:

1. to provide primary special pedagogical, psycholo-
gical, social pedagogical, social assistance for pu-
pils in their immediate environment;

2. to provide methodical assistance for teachers, pa-
rents;

3. to carry out a preliminary assessment of children
with SEN;

4. to analyse the effectiveness of the educational as-
sistance provided to the pupil.

Second level — pedagogical-psychological service.
Their main area of activity is to provide assistance to the
pupil, teacher and school:
1. psychological, social pedagogical, educational in-
formation assistance for pupils;
2. special pedagogical assistance for persons with
SEN;
3. information, expert and counselling assistance to
parents and schools;
psychological, social pedagogical, special peda-
gogical assistance for schools without educational
assistance specialists.

b

According to the Law on Education (2011) the Child
Welfare Commission appoints educational assistance,
while the pedagogical-psychological service designates
special education provision. A Child Welfare Commission
shall carry out the initial evaluation of learners’ SEN. A
pedagogical-psychological service shall evaluate a learn-
er's SEN (except those occurring because of exceptional
talents) in terms of pedagogical, psychological, medicinal
and socio-pedagogical aspects. Special education shall
be assigned by the head of a pedagogical-psychological
service and — in certain cases — by the school principal
with the consent of the parents or guardians, in accord-
ance with the procedure laid down by the Minister of Ed-
ucation and Science.

Third level — National Centre for SN Education and
Psychology is the responsible institution under the Lithua-
nian Ministry of Education and Science for developing the
system of special pedagogical and psychological support
in Lithuania. Main functions of the Centre are:

1. to coordinate the first and the second level of the
special pedagogical and psychological support
system;

2. to organise training programs for specialists of the
municipal pedagogical psychological services;
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pessoas com NEE que estudem de acordo com os pro-
gramas que preenchem as normas nacionais para a ob-
tencdo de um nivel de educacao podem obter tal nivel
e/ou qualificacdo. Nalguns casos é possivel obter uma
qualificagdo sem ter que obter um nivel de educacao. Os
alunos com NEE podem concluir os planos de estudos
formais num espaco de tempo maior ou menor do que
o periodo fixado, podem estudar de modo intermitente,
podem concluir estes programas de estudo através de
mddulos individuais. Os alunos com NEE moderadas,
profundas ou severas podem frequentar até aos 21 anos
de idade as escolas de ensino regular concebidas para
alunos com NEE.

Atualmente, o modelo de apoio psicopedagdgico
de trés niveis para criancas com NEE (Inkliuzinis ugdy-
mas ir komandiné pagalba mokiniui, 2011) esta a ser im-
plementado na Lituania por estas instituicoes:"

« Comissao para o Bem-estar das Criancas na Esco-
la;

«  Servigos psicopedagdgicos locais;

+ Centro Nacional para as NEE e Psicologia.

Cada uma das instituicbes desempenha as suas
funcdes. Primeiro nivel — Comissao para o Bem-estar das
Criancas na Escola. As fungdes desta comissao séo:

1. proporcionar o apoio pedagdgico, psicoldgico, so-
ciopedagdgico e social de base aos alunos no seu
ambiente imediato;

2. providenciar apoio metodoldgico para os profes-
sores, pais;

3. realizar uma avaliacdo preliminar a crianga com
NEE;

4. analisar a eficacia do apoio pedagdgico providen-
ciado ao aluno.

Segundo nivel: servico psicopedagdgico local. A sua
principal area de atividade é providenciar apoio ao
aluno, professor e escola:

1. apoio psicolégico, sociopedagdgico e informagéo
pedagdgica para os alunos;

2. apoio pedagdgico especial para pessoas com
NEE;

3. Informacéao, apoio e aconselhamento especializa-
do para os pais e as escolas;

4. Apoio psicoldgico, sociopedagdgico, apoio peda-
gogico especial para as escolas que ndo tenham
especialistas em apoio escolar.

De acordo com a Lei sobre Educacao (2011), a
Comissao para o Bem-estar das Criancas na Escola de-
termina o apoio escolar, enquanto que o servigo psico-
pedagdgico designa a provisdo de educacao especial. A
Comissao para o Bem-estar das Criancas na Escola deve
realizar uma avaliacao inicial as NEE do aluno. As NEE
(exceto aquelas que existam devido a talentos excecio-
nais) devem ser avaliadas por um servico psicopedagdgi-
co em termos pedagdgicos, psicolégicos, médicos e so-
ciopedagodgicos. A educacdo especial deve ser definida
pela pessoa responsavel pelo servico psicopedagdgico
e — em certos casos — pelo diretor da escola com o con-

11) Inkliuzinis ugdymas ir komandiné pagalba mokiniui. Metodinés rekomendacijos mokytojams, $vietimo pagalbos teikéjams, 2011
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3. to provide advice on assessment or supervision sentimento dos pais ou tutores, sempre de acordo com
on difficult or problematic cases to psychologists, o procedimento estipulado pelo Ministério da Educacao
speech therapists and special teachers working in e da Ciéncia.
the municipal services; Terceiro nivel — O Centro Nacional para as Necessi-

4. to construct or adapt psychological and achieve- dades Educativas Especiais (NEE) e Psicologia é tutelado
ment tests and make recommendations for their  pelo Ministério da Educacao e da Ciéncia e é responsavel
use in the municipal pedagogical psychological pelo desenvolvimento do sistema de apoio pedagdgico e
services; psicoldgico especial na Lituania. As suas principais fun-

5. todevelop and adapt the legislation acts that follow  ¢des séo:
the implementation of the Law on Special Educa- 1. coordenar o primeiro e segundo nivel do sistema
tion; de apoio pedagdgico e psicologico especial;

6. to cooperate with municipal pedagogical psycho- 2. organizar programas de formacao para os especia-
logical services; listas dos servicos pedagdgicos e psicoldgicos;

7. to provide methodical support for the municipal 3. prestar aconselhamento sobre a avaliacdo e su-
pedagogical psychological services. pervisdo de casos dificeis e problematicos para

os psicélogos, terapeutas da fala e professores de
ensino especial que trabalham nos servigcos muni-
cipais;

4. elaborar ou adaptar testes psicolégicos e de apro-
veitamento e fazer recomendacdes sobre a sua uti-
lizagdo nos servicos pedagdgicos e psicoldgicos
municipais;

5. desenvolver e adaptar atos legislativos que sigam
a implementacao da Lei sobre a Educacao Espe-
cial;

6. cooperar com 0s servicos pedagogicos e psicolé-
gicos municipais;

7. providenciar apoio metodoldgico para os servicos
pedagdgicos e psicolégicos municipais.
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VIl. General background
information - Turkey

Turkey is a democratic, secular, unitary, parliamen-
tary republic. It is situated at the crossroads of the Bal-
kans, Anatolia, Middle East, and eastern Mediterranean.
Turkey is also surrounded by the Black Sea in the north,
the Aegean Sea on the west, and the Mediterranean Sea
on the south. The country has also an inland Sea of Mar-
mara which connects the Black Sea to Aegean Sea.

Capital city of Turkey is Ankara and official lan-
guage is Turkish which is written with Latin characters.
The population of Turkey is 80,477,188 million according
to the census of 2017. The major cities are Istanbul, An-
kara (capital), Izmir, Bursa and Adana.

VIl.1. Description for situation of parents of
children with SN

Parents with disabled children are the most vulner-
able group of people in Turkey because their needs are
not acknowledged and identified by the policy makers,
professionals in education and medical field, and other
family members.

Parental involvement in the entire process of spe-
cial education is very crucial for the benefits of the chil-
dren. The quality of the interaction between parents and
schools system depends on by the families’ socio-cultural
characteristics and parents’ understanding of the disabili-
ty, which may have effects on the child’s educational and
social development (Diken, 2006). The importance of this
involvement has recently been valued, understood, and
recognized by the government. Therefore, professionals
who are competent, culturally sensitive and well-trained
as to how to reach to and communicate with parents may
play critical roles on meeting parents’ needs and their
children’s educational achievement. A study conducted
by Diken (2006) reported that parents did not accept that
their children has a disability and it is not a temporary
situation. Most sought religious support in order to cope
with difficulties they face. Unfortunately, most of the pro-
fessionals in this field do not seem to be adequate and
prepared when working with children and their families.
Diken (2006) also indicates that parental involvement
should be encouraged and they also should be part of
the decision making process regarding special education
services and future educational plans for their children.

Supporting parents of children with disabilities is
being more valued and its importance is more and more
recognized in Turkey. Even though there are many dif-
ferent support services for families with disabled chil-
dren, it is far from being enough. As long as the needs in
the close environment of the families and their children
are not thoroughly acknowledged, recognized, and ad-
dressed, there will be neglected and missing links (e.g.,
siblings, other close relatives), which will negatively affect
the relationships in the family. Therefore, continuous and
systematic emotional support to families of children with
disabilities plays a key role in healing the scars of the fam-
ily members.

Diken (2006) reports that many mothers are left
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VIl. Informacao de carater geral
- Turquia

A Turquia € uma republica democratica, secular,
unitaria e parlamentar. Localiza-se na encruzilhada nos
corredores dos Balcéas, Anatdlia, Médio Oriente, e leste
do Mediterraneo. A Turquia é também rodeada pelo Mar
Negro a Norte, pelo Mar Egeu a Oeste e pelo Mar Medi-
terranio a sul. O pais também possui um mar interior, o
Mar de Marmara, que liga o Mar Negro e o Mar Egeu.

A capital da Turquia é Ancara e a lingua oficial é a
turca, a qual é escrita com caracteres latinos. De acor-
do com os censos realizados em 2017, a Turquia tem
80.477.188 milhdes de habitantes. As suas maiores cida-
des sao Istambul, Ancara (capital), Izmir, Bursa e Adana.

VIl.1. Descri¢ao da situacdo dos pais de

crian¢as com necessidades especiais (NE)

Os pais com criancas com desabilidade/deficién-
cia sdo o grupo mais vulneravel na Turquia, pois as suas
necessidades nao sao reconhecidas e identificadas pelos
legisladores, pelos profissionais das areas da educacao e
da medicina, e pelos outros membros da familia.

O envolvimento parental na totalidade do proces-
so de educacido especial é fundamental para a crian-
ca. A qualidade da interacdo entre os pais e o sistema
escolar depende das caracteristicas socioculturais das
familias e do entendimento dos pais acerca da deficién-
cia, o que pode influenciar o desenvolvimento social e
educativo da crianca (Diken, 2006). A importancia deste
envolvimento foi recentemente avaliado, entendido e re-
conhecido pelo governo. Assim, os profissionais com-
petentes, respeitadores das diferencas culturais e bem
formados que tém que comunicar com os pais podem
desempenhar um papel fundamental em satisfazer as
necessidades dos pais e no aproveitamento escolar dos
seus filhos. Um estudo realizado por Diken (2006) mos-
trou que os pais ndo aceitam que as suas criangas sao
com deficiéncia e que ndo é uma situacao temporaria.
A maior parte procura apoio religioso para lidar com as
dificuldades que enfrentam. Infelizmente, a maior parte
dos profissionais nesta area ndo parecem ser adequa-
dos nem estar preparados para trabalhar com as crian-
cas e as suas familias. Diken (2006) também refere que
o envolvimento dos pais deve ser incentivado e que os
mesmos devem participar no processo de tomada de
decisao relativamente aos servicos de educacao espe-
cial e aos futuros planos educativos que digam respeito
aos seus filhos.

Apoiar os pais com filhos com deficiéncia tem sido
cada vez mais reconhecido e valorizado na Turquia. Exis-
tem diferentes servicos de apoio para as familias com
criancas com deficiéncia, mas estdo longe de ser sufi-
cientes. Enquanto as necessidades no ambiente proximo
das familias e das suas criancas nao forem admitidas, re-
conhecidas e abordadas vao existir relagoes negligencia-
das e em falta (ex. irmaos, outros parentes proximos), o
que ira afetar negativamente os relacionamentos familia-
res. Desta forma, o apoio emocional continuo e sistema-
tico prestado as familias com criancas com deficiéncia
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alone by the members of the family and get no support
from them. Mothers reported that they were very con-
cerned about the future of their children if something bad
happens to them. Along with depression, panic and anxi-
ety, many mothers also deal with marital conflicts, some-
times divorces. Economical distrains, lack of father’s sup-
port and resources, being responsible for too many tasks
may completely negatively affect the mother if she does
not receive any emotional and social support. Therefore,
it is very important to develop sufficient emotional and so-
cial support programs to empower mothers and families.

Vil.2. National statistics

National Research on the Disabled in Turkey (DIE,
2005) reported 9 million disabled people in Turkey, which
consists of 12.3% of the general population (Tufan,
Yaman, Arun,2007). Of this population, close to 2 million
children have disabilities in Turkey (Eres, 2010) (see Table
1 and 2).

Basic education is guaranteed by constitutional
law in Turkey. It is mandatory, free, and under the con-
trol of Ministry of National Education (MoNE). Despite for
the opportunity to the open and free access to education,
unfortunately, individuals with disabilities cannot benefit
from education in the way that healthy individuals have
access and opportunities to achieve literacy (Arun, 2014).
Individuals with disabilities are often neglected in the
educational system and schools are not well equipped
enough to serve these individuals, in terms of educational
settings, teachers, other special education professionals,
resources, and educational materials.

VIl.3. Inclusion policies in Turkey

Individuals with disabilities are protected by the
special education Law 573 (Cavkaytar, 2006). However,
the idea of inclusion is relatively new in Turkish educa-
tional system, which has been around for more than 25
years (Rakap & Kaczmarek, 2010). MoNE is responsible
for the organization of both general and special educa-
tion. MoNE describes the concept of inclusive education
as follows:

“Inclusive education is a special education practice
based on the principle that the education of individuals
with special education needs (SEN) continue their edu-
cation with their peers without disability in the official and
private schools at pre-school, primary education, sec-
ondary education, and adult education level by providing
them with education support services” (MoNE, 2006).

Even though there are many positive steps that was
made in terms of inclusive education in Turkey, it is now
known that some of the families with disabled children
are not aware of their rights and the services provided
for them. Another important point is the negative attitude
and perception towards inclusive education and children
with disabilities. Children with disabilities and their fami-
lies are seriously discriminated and isolated in the school
system by classroom teachers and school administrators.
Another problem that students with disabilities face in the
classroom is the competency of teachers (knowledge and
skills) and lack of implementation of effective and suffi-

desempenha um papel essencial na cura das cicatrizes
dos membros da familia.

Diken (2006) argumenta que muitas maes sao dei-
xadas sozinhas pelos membros da familia e ndo tém qual-
quer tipo de apoio da parte destes. As maes declararam
estar muito preocupadas com o futuro dos seus filhos se
alguma coisa de mal lhes acontecesse. Juntamente com
depressdo, panico e ansiedade, muitas maes também li-
dam com conflitos matrimoniais e/ou divércios. Dividas,
falta de apoio e dos recursos do pai, ser responsavel por
muitas tarefas podem afetar completa e negativamente
a mae se esta nao receber qualquer apoio social e emo-
cional. Assim, é muito importante desenvolver programas
suficientes de apoio emocional e social para capacitar as
maes e as familias.

VII.2. Estatisticas nacionais

Um estudo nacional sobre as pessoas com defi-
ciéncia (DIE, 2005) mostrou que existem 9 milhdes de
pessoas com deficiéncia na Turquia, o que perfaz 12,3%
da populacao geral (Tufan, Yaman, Arun, 2007). Desta po-
pulacéao perto de 2 milhdes de criancas sédo com deficién-
cia (Eres, 2010) (ver Tabela 1 e 2).

Na Turquia o ensino basico é garantido pela lei
constitucional. E obrigatério, gratuito e tutelado pelo Mi-
nistério da Educacdo (MoNE). Apesar de o acesso a edu-
cacao ser livre e gratuito, infelizmente as pessoas com
deficiéncia ndo podem beneficiar da educagcdo da mes-
ma forma que as pessoas saudaveis que usufruem de
acesso e oportunidades para alcancar a literacia (Arun,
2014). As pessoas com deficiéncia sdo muitas vezes ne-
gligenciadas no sistema de ensino e as escolas nao estao
bem equipadas para servir estas pessoas em termos de
contextos educativos, professores, outros profissionais
em educacgdo, recursos e materiais pedagdgicos.

VII.3. Politicas de inclusdo na Turquia

As pessoas com deficiéncia estao protegidas ao
abrigo da Lei sobre a Educacgédo Especial n° 573 (Cavkay-
tar, 2006). Contudo, a ideia de inclusdo é relativamente
nova no sistema de ensino turco, existindo ha pouco mais
de 25 anos (Rakap & Kaczmarek, 2010). O Ministério de
Educacao turco é responsavel pela organizagdo do ensi-
no regular e especial, descrevendo o conceito de educa-
¢éo inclusiva da seguinte forma: a educacéo inclusiva é
uma pratica de educacao especial inclusiva centrada na
ideia de que as pessoas com NEE (NEE) devem prosse-
guir os seus estudos juntamente com os seus pares que
ndo sdo com deficiéncia nas escolas publicas e privadas
e no ensino pré-escolar, basico, secundario e educacao
para adultos, disponibilizando-lhes servicos de apoio a
educacao” (MoNE, 2006).

Apesar de terem sido tomadas muitas medidas posi-
tivas em termos de educacao inclusiva na Turquia, sabe-se
agora que algumas das familias com criangcas com defi-
ciéncia nao tém consciéncia dos seus direitos e dos servi-
cos que tém a sua disposicao. Outro aspeto importante é
a atitude e percecdo negativas relativamente a educacgéo
inclusiva e as criangas com deficiéncia. As criangas com
deficiéncia e as suas familias sdo seriamente descrimina-
das e isoladas no sistema de ensino pelos professores e
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Table 1 — Turkey disabled profile (data from Turkey Disability Survey, 2002).
Tabela 1 — O perfil de deficiéncia na Turquia (dados do Inquérito Sobre Deficiéncia na Turquia, 2002).

Types of Impairment/ Tipos of deficiéncia

Speech and
Orthopedic Visual Hearing Language Mental Multiple
Impairment | Impairment | Impairment | Impairment | Retardation Disability
Gender/Género Total
Deficiéncia | Deficiéncia | Deficiéncia | Disturbios | Deficiéncia | Deficiéncias
ortopédica Visual Auditiva dafala e da Mental Mdltiplas
linguagem
Male/ Count / N° 416.338 194.816 73.083 57.683 139.845 158.172 1.039.937
Masculino % 40,0 18.7 7,0 55 13,4 15,2 100,00
Female / Count / N° 301.490 139.996 62.493 26.279 92.821 109.288 732.367
Feminino % 41,2 19,1 8,5 3,6 12,7 14,9 100,00
Total Count / N° 717.828 334.812 135.576 83.962 232.666 267.460 1.772.304
otal
% 40,5 18,9 7,6 4,7 13,1 15,1 100,00

Data taken from Arun (2014) — Dados retirados do Arun (2014).

Table 2 — Number of students between age zero and 18 in special education, 2004-05
Tabela 2 — NUmero de alunos entre os zero e os 18 anos com educacao especial, 2004-05

Type of dis_a_t:ilit){ % Nulmber of students
Tipo de deficiéncia Numero de alunos
Visual impairments / Deficiéncias visuais 0.2 49.920
Hearing impairments / Deficiéncias auditivas 0.6 149.760
Physical disabilities / Deficiéncias fisicas 1.4 349.440
Mental disabilities / Deficiéncias mentais 23 574.080
Speech and language impairments / Disturbios da fala e da linguaguem 1 873.600
Health impairments / Problemas de salde 1 249.600
Emotional and behavioral disabilities / Disturbios emocionais e de comportamento 2 249.600
Gifted and talented / Sobredotados 2 499.200
Total 14 3.494.400
Compiled data available at / Dados compilados disponiveis em
http://orgm.meb.gov.tr/Istatistikler/2007 %20yil1%20genel % 20sonug.doc
Table 3 - Number of students in inclusive classrooms, 2010-13
Tabela 3 — NUmero de alunos em salas de aula inclusivas, 2010-13
Inclusive education Number of students
Educacao inclusiva Numero de alunos
2010-2011 2012-2013

Ensino Bésico 84.580 147.048

Ensino Secundario 7.775 14.247

Total 92.355 161.295
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cient educational services. Lastly, physical conditions of
schools and classrooms are not suitable for educating
students with disability in inclusive classrooms.

Even though the number of students who are bene-
fiting from inclusive education in primary years appears to
be increasing, it is hard to see these students in second-
ary education years due to increasing and unmet needs in
educational settings (see Table 3)

Vil.4. Support programs for parents in Turkey

Children with disabilities and their families are pro-
vided with some support within the school system and
national rehabilitation centers. Usually parents get some
support individually or in small groups, but these attempts
are not enough to help the families. Teaching some pa-
rental skills when dealing with the child or teaching him/
her new skills could be provided within the school system
with the help of special education professionals, however
this is very limited and not sufficient to support families.
Some associations and non-profit organizations (NGOs)
give seminars, run workshops, and teach some survival
to parents; again, these programs may not reach to wider
population, because being able to contact with families
may not be very easy for them. Another problem is that
families may not be followed up to determine if there is a
sustainability in terms of how they implement what they
have learned during the education. There is also no sup-
port program developed by MoNE or other organizations.

References

pelos diretores das escolas. Outro problema que os alunos
com deficiéncia enfrentam na sala de aula é a competén-
cia dos professores (conhecimento e competéncias) e a
falta de implementacao de servigos educativos eficazes e
suficientes. Por fim, as condicoes fisicas das escolas e das
salas de aula ndo sdo adequadas para ensinar estudantes
com deficiéncia em salas de aula inclusivas.

Apesar de o numero de alunos que beneficiam de
educacdo inclusiva nos primeiros anos do ensino bésico
estar a aumentar, é dificil ver estes alunos no ensino se-
cundario devido as necessidades crescentes e ndo satis-
feitas nos contextos educativos (ver Tabela 3).

Vil.4. Programas de apoio para pais na
Turquia

As criangas com deficiéncia e as suas familias tém
a sua disposicdo algum apoio no ambito do sistema de
ensino e centros de reabilitagcdo nacionais. Normalmente
0s pais recebem apoio individual ou em pequenos gru-
pos, mas estas iniciativas nao sao suficientes para ajudar
as familias. O ensino de competéncias parentais para lidar
com a crianga ou ensinar-lhes novas competéncias pode
ser feito no ambito do sistema de ensino com a ajuda de
profissionais em educacdo especial. No entanto, isto é
muito limitado e ndo é suficiente para ajudar as familias.
Algumas organizagdes ndao-governamentais (ONG) reali-
zam semindrios, organizam oficinas de trabalho e ensi-
nam técnicas de sobrevivéncia aos pais; mas, mais uma
vez, estes programas podem nao chegar a toda a popu-
lacdo porque contactar as familias pode ser muito facil
para eles. Outro problema é que as familias podem nao
ser acompanhadas para determinar se existe sustenta-
bilidade relativamente a forma como eles aplicam aquilo
que aprenderam durante a formagdo. Também nao existe
qualquer programa de apoio desenvolvido pelo Ministério
da Educacao turco ou outras organizagoes.
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Introduction

The importance of parental stress in family life has
been demonstrated in different studies. In general re-
search shows that parenthood is associated with signifi-
cant changes in parents’ life and parenting in itself can be
stressful. In the family context, stress negatively influenc-
es parents’ wellbeing, the quality of their relationship and
the quality of parent-child interaction. Studies from fam-
ily psychology analyzed the influence of different types
of stressors on couple and parent-child interaction (i.e.
minor, major, acute, chronic, external and internal stress-
ors, Bodenmann, 2005). In general, major and chronic
stressors (such as having a child with SN - SN) determine
more instability and dysfunction in family than the other
types of stressors. Stress associated with being a parent
of a child SN affects parents’ well-being and the quality
of their parenting. This category of parents represents a
vulnerable group of individuals in each society. Studies
have shown that families parenting a child SN experience
higher levels of stress compared to families with children
with a typical development (Delambo, Chung, & Huang,
2011; Lee, 2013). Having a child SN requires more effort
and involvement from parents (i.e. long term psychologi-
cal therapies, medical treatments).

The stress faced by families raising children SN may
continue during adolescence and adult life, influencing
the quality of family relationships on a long term. Parents
of children with SN experience higher levels of emotion-
al distress (Lecavalier, 2006), depression (Benson, 2006),
anxiety (Pakenham, Sofronoff, & Samios, 2004) and social
isolation. This category of parents may feel overwhelmed
by the problems associated with their child disability.
Therefore, interventions to help parents raising children
with disabilities to reduce stress and enhance well being
are needed.

The aim of the project Building Bridges: Promoting
Social Inclusion and Wellbeing for Families of Children
with SN is to help parents of children with SN to improve
their coping strategies and to enhance their parenting
skills in order to foster their social inclusion and wellbe-
ing. For parents of children with SN is important to know
that they are not alone and that they could rely on positive
social sources such as counselors and groups of parents
confronting with the same problem. Social support is an
important resilient factor for families of children with SN.

The purpose of the present research is to increase
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Introducgdo

A importancia do stress parental na vida familiar
foi comprovada por varios estudos. Em geral, a investi-
gacdo mostra que a paternidade estd associada a mu-
dancas significativas na vida dos pais € que ser pai pode
ser stressante. No contexto familiar, o stress influencia
negativamente o bem-estar dos pais, a qualidade do seu
relacionamento e a qualidade da interacao entre pais e
filhos. Alguns estudos sobre psicologia familiar analisa-
ram a influéncia dos diferentes tipos de fatores de stress
no casal e na interacdo entre pais e filhos (isto é, fatores
de stress menores, maiores, agudos, crénicos, externos
e internos) (Bodenmann, 2005). De forma geral, os fato-
res de stress maiores e cronicos (tal como ter uma crian-
cas com necessidades especiais - NE) determinam mais
instabilidade e disfuncao familiar do que outros tipos de
fatores de stress. O stress associado ao facto de ser pai
de uma crianca com NE afeta o bem-estar dos pais e
qualidade da sua atuacao enquanto pais. Esta catego-
ria de pais representa um grupo vulneravel de pessoas
em cada sociedade. Alguns estudos mostraram que as
familias com criancas com NE experienciam niveis mais
altos de stress em comparacdo com as familias com fi-
lhos com desenvolvimento normal (Delambo, Chung, &
Huang, 2011; Lee, 2013).

O stress enfrentado pelas familias que educam
criancas com NE pode continuar durante a adolescéncia
e a vida adulta dos seus filhos, influenciando a qualida-
de dos relacionamentos familiares a longo prazo. Os pais
com criancas com NE experienciam niveis mais altos de
desgaste emocional (Lecavalier, 2006), depressao (Ben-
son, 2006), ansiedade (Pakenham, Sofronoff, & Samios,
2004) e isolamento social. Estes pais podem sentir-se so-
brecarregados pelos problemas associados a deficiéncia
do seu filho. Assim, é necessario implementar medidas
que ajudem os pais com criangas com deficiéncia a redu-
zir o stresse e a melhorar o bem-estar.

O objetivo do projeto Building Bridges: Promoting
Social Inclusion and Wellbeing for Families of Children
with Special Needs é ajudar os pais de criangcas com NE
a melhorar as suas estratégias de coping e a melhorar as
suas competéncias parentais, no sentido de promover a
sua inclus3o social e bem-estar. E importante que os pais
com criancas com NE saibam que nao estdo sozinhos e
que podem confiar em fontes sociais positivas, tais como
consultores e grupos de pais que lidam com o mesmo
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understanding of stress, coping and wellbeing within
parents of children with SN through pursuing a research
to define the influence of stress on individual and family
outcomes in parents of children with SN. The main aims
of this research are: 1) to analyze the associations be-
tween parental stress, coping, negative emotions, emo-
tion regulation, social support, family communication and
parents’ psychological well-being, 2) to evaluate the influ-
ence of individual variables (coping strategies, negative
emotions, emotion regulation) on family outcomes (family
communication and parents’ psychological well-being), 3)
to investigate the moderating role of parents’ socio-emo-
tional competence and social support in the association
between stress and parents’ psychological well-being.
The hypotheses are built on: the theoretical models of
family stress and coping (Bodenmann, 2000), the litera-
ture on stress, coping, emotions, family communication,
and psychological well being.

Method

Sample

Total sample:

The data for the present study were collected form
a sample of 1259 parents (a total of 796 mothers and 400
fathers, 63 participants did not provide information about
gender). From the total sample, 321 parents were from
Romania, 255 from Portugal, 245 parents from Lithuania,
195 from Turkey, 130 from Spain and 113 from Croatia.
The distribution of parents across countries is present-
ed in figure 1. The majority of parents (43.6%) were be-
tween 35 and 44 years old, 25.5% were between 45 and
54 years old, 20.7% of participants were between 25 and
34 years old, 6% between 18 and 24 years old and 0.6
participants were older than .65 years old. On average,
families had 2 children (SD = .86, range = 1-8 children).
According to the socio-economic status of the sample,
measured by family income, 37.7% of parents reported
family incomes lower than 500 EUR, 19.9%, reported in-
comes between 500 and 1000 EUR, 14.3% had a family
income between 1000 and 1500 EUR and only 18,9 % of
parents had a household income higher that 1500 EUR
per month. Regarding the marital status of the parents

country

problema. O apoio social & um fator resiliente importante
para as familias com criancas com NE.

O objetivo da presente investigacdo é aumentar a
compreensao sobre stress, coping e bem-estar entre os
pais com criangas com NE através de uma investigacao
que permita definir a influéncia do stress nos resultados
individuais e familiares em pais com criangcas com NE.
Os principais objetivos desta investigacao sao: 1) ana-
lisar as relagdes entre stress parental, coping, emocdes
negativas, regulagcao emocional, apoio social comunica-
cao familiar e o bem-estar psicolégico dos pais, 2) ava-
liar a influéncia das variaveis individuais (estratégias de
coping, emocdes negativas, regulacao emocional) nos
resultados familiares (comunicacao familiar e bem-estar
psicoldgico dos pais), 3) investigar o papel moderador da
competéncia socioemocional e apoio social dos pais na
associacao entre o stress e o bem-estar psicolégico dos
pais. As hipdteses tém como base: os modelos tedricos
de stress e coping familiar (Bodenmann, 2000), a literatu-
ra sobre stress, coping, emocdes, comunicagao familiar
e bem estar-psicolégico.

Método

Amostra

Amostra total:

Os dados para o presente estudo foram reunidos
a partir de uma amostra de 1259 pais (um total de 796
maes e 400 pais, 63 participantes nao forneceram indica-
céo sobre o género). Do total da amostra, 321 pais eram
da Roménia, 255 de Portugal, 245 da Lituania, 195 da
Turquia, 130 da Espanha e 133 da Croécia. A distribuicdo
dos pais por pais é apresentada na Figura 1. A maior par-
te dos pais (43,6%) tinham entre 35 e 44 anos de idade,
25,5% tinham entre 45 e 54 anos de idade, 20,7% dos
participantes tinham entre 25 e 34 anos de idade, 6%
entre 18 e 24 anos de idade e 0,6 tinham mais de 65
anos de idade. Em média, as familias tinham 2 filhos (DP
= .86, intervalo = 1-8 criancas). De acordo com o estatuto
socioeconémico da amostra, medido com base nos ren-
dimentos familiares, 37,7 dos pais declararam rendimen-
tos inferiores a 500 EUR, 19,9% declararam rendimentos
entre 500 e 1000 EUR, 14,3% obtiveram um rendimento
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Figure 1 — Distribution of parents participating in the study across countries
Figura 1 — Distribuicdo dos pais que participam do estudo por pais
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involved in the present study, 74.4% of them were mar-
ried, 12.1% divorced, 2.8% were widowed, 4.3% single
parents and 5.6 being in a couple relationship.

Procedure

Parents from each participating country were re-
cruited through local Special Education Centers for chil-
dren and local organizations that offer parent support
services. Special education teachers, school managers,
counselors, psychologists and students were involved in
the data collection process; they were instructed about
the purpose of the study, the privacy of the data and were
asked to distribute the questionnaires to parents of chil-
dren with different SN (autism, ADHD, Down syndrome,
mental deficiency, physical disabilities). Parents agreed to
participate in the study on a voluntary basis. The Institu-
tional Review Board of the Romanian University approved
the study. All parents signed an informed consent to par-
ticipate in the study.

The English versions of the questionnaires were
first translated into each language (Romanian, Croatian,
Spanish, Portuguese, Turkish and Lithuanian language)
and then back translated into English by independent
translators. The resulting versions were analyzed and the
discrepancies in translation were solved by agreement.

Measures

The purpose of the present study was to collect
information about different factors that influence family
relationships for parents having a child with SN. This sur-
vey assessed aspects of family stress, coping strategies,
and communication in family, emotions experienced by
parents, social support, marital satisfaction and parents’
well being. Socio-demographic variables were measured
by items about age, gender, marital status, income, num-
ber of children, education, and type of child’ disability.
The survey contained measurements of the following var-
iables:

General stress. One subscale from the Multi-Dimen-
sional Stress Questionnaire for couples (MSF-P,
Bodenmann, Schér, & Gmelch, 2008) was used in
order to measure the stressors originating outside
the family (related to job, social contacts, free time,
living situation, finances). The items of this subsca-
le are rated on a Likert scale from 1 (not at all) to 4
(strong).

Parental stress. The Parental Stress Scale (Berry &
Johnson, 1995) was used in the present study to
measure stress in parent child relationship. The
scale contains 18 items, answered using a 5-point
Likert scale (1 - strongly disagree; 5 — strongly
agree).

Parent child interaction. The Emotional warmth subs-
cale from Parental behaviour Questionnaire (Jaurs-
ch, 2003) and Negative communication subscale
from Parenting Questionnaire (Schwarz, Walper,
Godde, & Jurasic, 1997) have been used for asses-
sing parent child interaction. The items from these
two subscales were rated on a 5 point Likert scale
(1 = never to 5 — very often).

Coparenting with the current partner was measured
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entre 1000 e 1500 EUR e apenas 18,9% dos pais com-
punham um agregado com rendimentos superior a 1500
EUR por més. Relativamente ao estado civil dos pais en-
volvidos no presente estudo, 74,4 eram casados, 12,1%
divorciados, 2,8% eram vilvos, 4,3 pais solteiros e 5,6
tinham uma uniao de facto.

Procedimento

Os pais de cada pais participante foram recrutados
através dos Centros de Educacao Especial para criancas
e organizacoes locais que disponibilizavam apoio para os
pais. Os professores de educacado especial, os diretores
das escolas, os consultores, os psicélogos e os alunos
estiveram envolvidos no processo de recolha de dados.
Eles foram instruidos acerca do objetivo do estudo, da
privacidade dos dados e foi-lhe pedido que distribuissem
questionarios aos pais com criancas com diferentes NE
(autismo, PHDA, Sindrome de Down, deficiéncia mental,
deficiéncias fisicas). Os pais concordaram em participar no
estudo voluntariamente. O estudo foi aprovado pelo Con-
selho de Revisao Institucional da Universidade Romena.

Inicialmente as versdes inglesas dos questionarios
foram traduzidas para cada uma das linguas (romena,
croata, espanhola, portuguesa, turca e lituana) e depois
traduzidas novamente para inglés por tradutores inde-
pendentes. Posteriormente, estas revisdes foram anali-
sadas e as discrepancias que existiam na traducao foram
resolvidas por acordo entre as partes.

Medidas

O objetivo do presente estudo foi reunir informa-
cao acerca dos diferentes fatores que influenciam o re-
lacionamento familiar entre os pais com criangas com
NE. Este inquérito avaliou aspetos de stress familiar, es-
tratégias de coping e comunicacgdo familiar, as emocgdes
sentidas pelos pais, o apoio social, a satisfagdo conjugal
e 0 bem-estar dos pais. As variaveis sociodemograficas
foram avaliadas através de informacao sobre a idade, gé-
nero, estado civil, rendimentos, nimero de filhos, educa-
¢do e o tipo de deficiéncia da crianga. O inquérito contin-
ha informacgéo sobre as seguintes variaveis:

Stress geral. Foi utilizada uma subescala do Questio-
nario Multidimensional sobre Stress para casais
(MSF-P, Bodenmann, Schar, & Gmelch, 2008) para
medir os fatores de stress originados fora do ambi-
to familiar (relacionados com o trabalho, contactos
sociais, tempo livre, situagdo de vida, finangas).
Os itens desta subescala foram classificados com
base na escala de Likert — 1 (nunca) a 4 (muitas
vezes).

Stress parental. A Escala de Stress Parental (Berry
& Johnson, 1995) foi utilizada no presente estudo
para medir o stress no relacionamento entre pais
e filhos. A escala continha 18 itens, aos quais se
devia responder mediante a Escala de Linkert de
5 pontos (1 - discordo totalmente; a 5 — concordo
totalmente).

Interacao entre pais e filhos. A subescala Calor Emo-
cional do Questionario sobre Comportamento Pa-
rental (Jaursch, 2003) e a subescala Comunicacao
Negativa do Questionario sobre Parentalidade
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with the short version of Parent Problem Checklist
PPC” (Dadds & Powell, 1991). The items assess
parental cooperation on parental issues. The res-
ponses range from 1 — never to 5 — very often.

Supportive Dyadic Coping. Dyadic Coping Inventory

(DCI; Bodenmann, 2008) was used to measure su-
pportive dyadic coping provided to the partner (Su-
portive Dyadic Coping by Oneself) and supportive
coping received from the partner (Supportive Dya-
dic Coping by Partner). Participants were asked to
rate on a 5-point Likert scale (1 = very rarely to 5 =
very often) how often they provide to their partner
emotion-focused SDC (e.g., | show empathy and
understanding to my partner) and problem-focu-
sed SDC (e.g. | try to analyze the situation together
with my partner in an objective manner and help
him/her to understand and change the problem)
and how often they receive support from their part-
ners.

Couple Relationship satisfaction. Relationship As-

sessment Scale (Hendrick, 1988) was used to
measure general relationship satisfaction. The
scale has 7 items measured on a 5-point Likert
scale ranging from 1 (low satisfaction) to 5 (high
satisfaction).

Emotional competence. The short version of the Di-

fficulties in Emotion Regulation Scale (Gratz &
Roemer (2004) was used in this study. The sca-
le contains 18 items and measures the following
dimensions: lack of emotional awareness, lack of
emotional clarity, non-acceptance of emotional
responses, difficulties in emotion regulation strate-
gies, difficulties in engaging in goals and difficulties
in impulse control. The items are rated on a 5-point
scale from 1 — almost never to 5 — almost always.

Religious coping. In the present study we used the

Brief RCOPE (Pargament, Koenig, & Perez, 2000)
questionnaire to assess positive religious coping
(finding meaning in a stressful situation, reapprai-
sing the stressor a an opportunity for spiritual
growth) and negative religious coping (evaluating
the stressful event as a punishment from God). The
items are rated on a 4-point Likert scale ranging
from 1- not at all to 4 — a great deal.

Psychological well-being/Positive functioning was

measured with the Relationship subscale from the
Comprehensive Inventory of Thriving (CIT, Su, Tay,
& Diener, 2014). The scale contains the following
dimensions: support, community, trust, respect, lo-
neliness and belonging. The items of this inventory
are rated on a 5-point Likert scale, from 1 — stron-
gly disagree to 5 — strongly agree.
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(Schwarz, Walper, Gédde, & Jurasic, 1997) foram
usadas para avaliar a interacao entre pais e filhos.
Os itens destas duas subescalas foram classifica-
dos na Escala de Likert de 5 pontos (1 — Nunca;
5 — Muito Frequente).

A Coparentalidade com o parceiro atual foi medida

com uma versao abreviada da Lista de Verificacao
dos Problemas dos Pais (Dadds & Powell, 1991).
Os itens avaliam a cooperacdao em questdes pa-
rentais. As respostas variam entre 1 — nunca e 5
— muito frequente.

Coping diadico apoiante (CDA). O inventario de Co-

ping Diatico (DCI; Bodenmann, 2008) foi usado para
medir o coping diadico apoiante providenciado ao
parceiro (Coping Diadico Apoiante Pelo Proprio) e
coping diadico apoiante recebido do companheiro
(Coping Diadico Apoiante Pelo Companheiro). Foi
pedido aos participantes que classificassem de
acordo com a escala de Likert de 5 pontos (1= mui-
to raramente a 5= Muito frequentemente) a frequén-
Cia com que providenciavam ao seu parceiro emo-
¢coes baseadas em CDA (ex.: Eu demonstro empatia
€ compreeensao ao meu parceiro) e problemas fo-
cados no CDA (ex.: Eu tento analisar a situagdo em
conjunto com o0 meu parceiro de forma objetiva e
ajudo-o a entender e a mudar o problema) e com
que frequéncia sdo apoiados pelos seus parceiros.

Satisfacao conjugal. A Escala de Avaliacdo do Rela-

cionamento (Hendrick, 1988) foi utilizada para ava-
liar a satisfacdo conjugal geral. A escala tem 7 itens
classificados de acordo com a escala de Likert de
5 pontos (1= Pouco satisfeito a 5= Muito Satisfeito).

Competéncia emocional. Neste estudo foi utiliza-

da a versdo abreviada da Escala Dificuldades na
Regulacao de Emocoes (Gratz & Roemer (2004).
A escala contém 18 itens e classifica as seguintes
dimensoes: falta de consciéncia emocional, falta
de clareza emocional, ndo-aceitacdo das respos-
tas emocionais, dificuldades com as estratégias de
regulacao de emocoes, dificuldades em participar
em objetivos e dificuldades em controlar os impul-
sos. Os itens estavam classificados numa escala
de 5 pontos (1= quase nunca; 5= quase sempre).

Coping religioso. No presente estudo usamos o

Questionario Brief RCOPE (Pargament, Koenig, &
Perez, 2000) para avaliar o coping religioso positi-
vo (encontrar significado num situacao stressante,
reavaliar o factor de stress como uma oportunida-
de de crescimento espiritual) e o coping religioso
negativo (avaliar o momento de stress como um
castigo de Deus). Os itens estao classificados
numa escala de Leikert de 4 pontos (1= nem por
isso; 4= muitas vezes).

O Bem-estar psicologico/Funcionamento positivo

foi avaliado com a subescala de Relacionamento
do Inventario Geral de Prosperidade (CIT, Su, Tay,
& Diener, 2014). A escala contém as seguintes di-
mensoes: apoio, comunidade, confianca, respeito,
solidao e sentimento de pertenca. Os itens deste
inventario estao classificados numa escala Likert
de 5 pontos (1= discordo totalmente; 5= Concordo
plenamente).
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Table 1 — Descriptive statistics and gender differences for the study variables
Tabela 1 - Estatistica descritiva e diferencas de género para as variaveis em estudo

Variavel Média DP Teste Mann-Whitney

1. General stress / Stress geral .00
Mothers / Maes 2,19 0,83
Fathers / Pais 2,40 0,94

2. Parental stress / Stress parental .86
Mothers / Maes 2,23 0,61
Fathers / Pais 2,22 0,58

3. Emotional warmth / Calor emocional .76
Mothers / Maes 4,43 0,63
Fathers / Pais 4,41 0,70

4.NC/CN .01
Mothers / Maes 2,51 0,81
Fathers / Pais 2,39 0,85

5. PRC / CRP 74
Mothers / Maes 2,75 1,08
Fathers / Pais 2,78 1,04

6. NRC / CRN .26
Mothers / Maes 1,97 1,02
Fathers / Pais 1,92 1,01

7.SDCO / CDAP 15
Mothers / Maes 3,94 0,91
Fathers / Pais 3,84 0,97

8. SDCP / CDAC 72
Mothers / Maes 3,68 1,16
Fathers / Pais 3,65 1,15

9.RS/SC A7
Mothers / Maes 3,38 0,61
Fathers / Pais 3,42 0,84

10. DER / DRE .39
Mothers / Maes 2,39 0,64
Fathers / Pais 2,42 0,66

11. Support /Apoio .02
Mothers / Maes 4,21 0,90
Fathers / Pais 4,06 0,92

12. Community / Comunidade .08
Mothers / Maes 3,67 1,30
Fathers / Pais 3,61 1,35

13. Trust / Confianca .90
Mothers / Maes 3,36 0,78
Fathers / Pais 3,42 1,21

14. Respect / Respeito .27
Mothers / Maes 3,96 0,70
Fathers / Pais 4,02 0,72

15. Loneliness / Solidao .20
Mothers / Maes 2,18 1,13
Fathers / Pais 2,24 0,98

16. Belonging / Sentimento de pertenca 15
Mothers / Maes 3,48 1,06
Fathers / Pais 3,59 1,00

Note: n = 295 women and 295 men, df = 293 **p <.01 (two-tailed)
Nota: n = 295 mulheres e 295 homens, df =293 **p <.01 (bicaudal)
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Results

Means, standard deviations and the results of the
Mann-Whitney test for comparing gender differences are
presented in Table 1. The results showed that fathers re-
ported significantly higher levels of general stress than
mothers, while mothers reported significantly higher lev-
els of negative communication with their children and

PSI-WELL Erasmus+ 2016-1-RO01-KA204-024504

Resultados

A média, desvio padrao e os resultados do teste
Mann-Whitney para comparacao as diferencas de género
sao apresentadas na Tabela 1. Os resultados mostraram
que os pais reportaram niveis de stress significativamente
mais altos de stress geral do que as maes, enquanto que
as maes reportaram niveis significativamente mais altos

Table 3 — Means for the study variables across countries
Tabela 3 - Médias das varidveis do estudo por pais

Gstress  Pstress EW NC PRC NRC SDCO SDCP DERS WB

StressG  StressP IEP CN CRP CRN CcDbP CDC DRE BE
Croacia 2,13 2,09 4,59 2,62 2,09 1,28 3,84 3,85 2,42 3.82
Lituania 1,92 2,14 4,35 2,58 1,86 1,44 4,04 3,86 2,39 3.79
Roménia 2,09 2,15 4,42 2,40 3,42 2,69 3,97 3,68 2,16 3.71
Espanha 1,88 2,20 4,19 2,30 - 3,81 3,66 2,31 3.77
Turquia 2,67 2,39 4,31 2,67 3,18 1,73 3,71 3,33 2,85 3.82
Portugal 2,67 2,33 4,60 2,31 - 3,91 3,66 2,37 3.82
Total 2,25 2,22 4,42 2,47 2,76 1,96 3,90 3,67 2,39 3.78

Gstress = General stress; Pstress = parental stress; EW = emotional warmth; PRC = positive religious coping;
NRC = negative religious coping; SDCO = supportive dyadic coping by oneself; SDCP = supportive dyadic coping by
partner; DERS = difficulties in emotion regulation: WB = well-being (relationships).

StressG = Stress Geral; StressP = stress parental; IEP = interacdo emocional positiva; CRP = coping religioso
positivo; CRN = coping religioso negativo; CDP = coping diadico pelo préprio; CDC = coping diadico pelo
companheiro; DRE = dificuldades na regulagao emocional: BE = bem-estar (relacionamentos).

higher levels of support received from the community
compared to fathers. Table 2 provides information about
the correlations between the study variables.

In order to compare the study variables across
countries, we used one-way ANOVA. Considering that
our data did not meet the homogeneity of variances as-
sumption and the unequal sample sizes, we used the
Games Howell post hoc test. The means for the study
variables for each country participating in the study are
presented in Table 3.

The results showed that parents living in Turkey and
Portugal reported the highest levels of general stress and
parental stress. Moreover, the level of general stress report-
ed by parents form Turkey and Portugal were significantly
higher than the stress reported by parents from the other
countries (Figure 1, Figure 2), while the level of parental
stress reported by parents form Turkey and Portugal were
significantly higher than the stress reported by parents
from Croatia, Lithuania and Romania, but not significantly
higher than the stress of Spanish parents. The findings did
not show significant differences between Turkey and Por-
tugal in terms of general and parental stress, parents from
both countries experience similar high levels of stress.

In terms of negative communication in parent- child
interaction, parents from Turkey reported the highest level
of negative communication with their children, while parents
from Spain reported the lowest level. The level of negative
communication in Turkish families was significantly higher
than in Romanian, Spanish and Portuguese families. The find-
ings also indicated lower levels of hegative communication in
Spanish families than in Croatian and Lithuanian families.

de comunicagado negativa com os seus filhos e maiores
niveis de apoio recebido por parte da comunidades com-
parativamente aos pais. A Tabela 2 fornece informacéao
acerca das correlagdes entre as variaveis de estudo.

As variaveis do estudo foram comparadas através do
teste One Way ANOVA (Anélise de Variancia com um fac-
tor). Considerando que os nossos dados ndo satisfazem a
homogeneidade da assungao das variancias e os diferentes
tamanhos das amostras, utilizamos o teste post-hoc Ga-
mes-Howell. Na Tabela 3 sdo apresentadas as médias das
variaveis do estudo para cada pais participante.

Os resultados mostraram que os pais que vivem
na Turquia e em Portugal reportaram niveis mais altos de
stress geral e stress parental. Contudo, o nivel de stress
geral reportado pelos pais que vivem na Turquia e em Por-
tugal foi significativamente mais alto do que o stress repor-
tado pelos pais dos outros paises (Figura 1, Figura 2). Por
outro lado, o nivel de stress parental reportado pelos pais
da Turquia e de Portugal foi significativamente mais alto do
que o stress reportado pelos pais da Crodcia, Lituania e
Roménia, mas significativamente inferior ao stress repor-
tado pelos pais espanhdis. Os resultados ndo revelaram
diferencas relevantes entre a Turquia e Portugal em termos
de stress geral e parental. Os pais destes paises experien-
ciam niveis altos e semelhantes de stress.

Em termos de comunicagao negativa na interagao
pais-filhos, os pais da Turquia reportaram o nivel mais alto
de comunicagao negativa com os seus filhos, enquanto
que os pais da Espanha reportaram o nivel mais baixo.
O nivel de comunicagao negativa entre as familias turcas
foi significativamente mais alto do que entre as familias
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Figure 2 — General stress across countries (job stress,
stress related to social contacts, free time, living
situation, finances)

Figura 2 — Stress geral por pais (stress laboral, stress
relacionado com contactos sociais, tempo livre, situacao
de vida, financas)
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Figure 4 — Negative communication in parent-child
interaction
Figura 4 — Comunicacgao negativa na interacao pai-filho
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Croatia Lithuania

Regarding the variable difficulties in emotion reg-
ulation, Turkish parents reported the highest score (more
difficulties in emotion regulations), while Romanian parents
reported the lowest score (less difficulties in emotion regu-
lation). The comparisons between countries indicated that
the parents of children with special needs from Turkey have
significantly more difficulties in regulating their emotions
that the parents from Croatia, Lithuania, Romania, Spain
and Portugal. On the other hand, the findings indicated
that Romanian parents regulate their emotions significantly
better that parents from Croatia, Lithuania, Turkey and Por-
tugal. Spanish parents also reported good strategies for
emotion regulation; there were no significant differences
between Spanish and Romanian parents.

As shown in Figure 6, Turkish, Portuguese and Ro-
manian parents of children with special needs reported
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Mean of pstress
e
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country
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Figure 3 — Parental stress across countries
Figura 3 — Stress parental por pais
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country
Figure 5 — Difficulties in Emotion Regulation across
countries
Figura 5 — Dificuldades de Regulacdo das emocdes por pais

T T
Croatia Lithuania

romenas, espanholas e portuguesas. Os resultados tam-
bém indicaram niveis inferiores de comunicagao negati-
va entre as familias espanholas do que entre as familias
croatas e lituanas.

No que diz respeito a variavel dificuldades na re-
gulagcdo emocional, os pais da Turquia apresentaram a
pontuacdo maxima (mais dificuldades na regulacdo de
emocgoes), enquanto que os pais romenos apresentaram
a pontuacao mais baixa (menos dificuldades na regula-
céo emocional). As comparacgdes entre os paises indicam
que os pais com criangas com NE da Turquia tem signi-
ficativamente mais dificuldades em regular as suas emo-
¢cdes do que os pais da Croacia, Lituania, Roménia, Es-
panha e Portugal. Por outro lado, os resultados indicam
que os pais romenos regulam as suas emocodes significa-
tivamente melhor do que os pais da Croécia, da Lituania,
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Figure 6 — Perceived Loneliness across countries
Figura 6 — Soliddo observada por pais

PSI-WELL Erasmus+ 2016-1-RO01-KA204-024504

3.909

3.807

3.70

3.604

Mean of SDCpart

3.509

3.407

3.301

T T T T T T
Croatia Lithuania Romania Spain Turkey Portugal

country

Figure 7 — Support received from the partner
Figura 7 — Apoio recebido pelo parceiro
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Figure 8 — Support from community
Figura 8 — Apoio prestado pela comunidade

feelings loneliness at the highest levels compared to par-
ents from the other three countries. The feelings of loneli-
ness reported by Turkish, Portuguese and Romanian par-
ents were significantly higher than the ones of Croatian,
Lithuanian and Spanish parents.

In terms of Supportive dyadic coping by partner
(emotion-focused and problem- focused support re-
ceived in times of stress by one parent from the other), the
highest levels of SDCP were reported from Lithuanian and
Croatian parents, while Turkish parents reported the low-
est level. The SDCP of Turkish parents was significantly
lower that the SDCP reported by parents from Croatia,
Lithuania, Romania and Portugal.

The results regarding the support received from
community revealed that Lithuanian and Croatian parents
reported higher levels of support, while Turkish parents the
lowest level. Lithuanian parents reported significantly high-
er levels of support from community than Spanish, Turkish
and Portuguese parents. Moreover, the support reported
by Turkish parents was significantly lower than the support
received by parents from Croatia and Romania.

da Turquia e de Portugal. Os pais de Espanha também
apresentaram boas estratégias de regulacdo emocional,
nao existindo diferencas significativas entre os pais espa-
nhdis e romenos.

Tal como se mostra na Figura 6, os pais de criancas
com NE turcos, portugueses e romenos apresentaram ni-
veis mais altos sentimentos de soliddo comparativamente
com os pais dos outros trés paises. Os sentimentos de
solidao apresentados pelos pais turcos, portugueses e ro-
menos foram significativamente mais altos do que aqueles
apresentados pelos pais croatas, lituanos e espanhdis.

Em termos de Coping diatico apoiante pelo par-
ceiro (apoio focado nas emogdes e no problema que um
pai recebe do outro em momentos de stress), os niveis
mais altos de CDAC foram apresentados pelos pais da
Lituania e da Croacia, enquanto que os pais da Turquia
apresentaram o nivel mais baixo. O CDAC dos pais da
Turquia foi significativamente mais baixo do que aquele
apresentado pelos pais da Croécia, da Lituania, da Ro-
ménia e de Portugal.

Os resultados que dizem respeito ao apoio rece-
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In the following section we will present several fig-
ures with the most important associations between the
study variables. All the relationships depicted in the fig-
ures below are statistically significant in the depicted di-
rection.

General stress and parental stress

pstress
[

00 0 0000 0000

000000000 ¢ ¢
00 000 00 00\ 00 0 00

o 000000000
o 00 0 0000

0 2 4
i gstress
Figure 9 — The relationship between general stress (job
stress, financial stress, social stress) and parental stress
Figura 9 — Relacao entre o stress geral (stress laboral,
stress financeiro, stress social) e o stress parental;
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bido da comunidade revelaram que os pais da Lituania e
da Croacia apresentaram niveis mais altos de apoio, en-
quanto que os pais da Turquia apresentaram o nivel mais
baixo. Os pais da Lituania apresentaram niveis significati-
vamente mais altos de apoio recebido da comunidade do
que os pais da Espanha, Turquia e Portugal. Além disso,
0 apoio apresentado pelos pais da Turquia foi significati-
vamente mais baixo do que o apoio recebido pelos pais
da Croacia e da Roménia.

De seguida iremos apresentar varias figuras com
as associacOes mais importantes entre as variaveis do
estudo. Todas as relagdes descritas nas figuras abaixo
sao estatisticamente significativas na direcao descrita.

Stress geral e stress parental

1 2 3

parental stress
»
3]
o

00 25 50 75 1000 25 50 75 1000 25 50 75 104

general stress

Figure 10 — The relationship between general stress (job
stress, financial stress, social stress) and parental stress
across countries; 1- Croatia, 2- Lithuania, 3 - Romania,
4 - Spain, 5 - Turkey, 6 — Portugal
Figura 10 — Relacao entre o stress geral (stress laboral,
stress financeiro, stress social) e stress parental por
pais; 1- Crodcia, 2- Lituania, 3 - Roménia, 4 - Espanha,
5 - Turquia, 6 — Portugal
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Stress and parent-child interaction

O stress e a interacao pai-filho
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4 3
gstress pstress

Figure 11 — The relationship between general and parental stress with negative communication parent-child
Figura 11 — Relacao entre o stress geral e parental com a comunicagao negativa pai-filho

emwarmth
w

£
pstress

Figure 12 — The relationship between parental stress and emotional warmth
Figura 12 — Relagao entre o stress parental e a interagdo emocional

Stress and parents’ well-being O stress e o bem-estar dos pais
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Figure 13 — The relationship between parental stress and parents’ well-being
Figura 13 - Relacao entre o stress parental e o bem-estar dos pais
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Stress and couple interaction

5- eeee o sceccccccccccccces o o oo . .

SDC
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pstress

Figure 14 — The relationship between parental stress and
Supportive dyadic coping in couple (support provided to
the partner in stressful situations)

Figura 14 — Relacao entre o stress parental e o Coping
Diatico de Apoio entre o casal (apoio prestado pelo
parceiro em momentos de stress)

Parents’ difficulties in emotion regulation and family
interactions

negcom
©

i 2 3 4
DERStot

Figure 16 — The relationship between parents’ difficulties
in emotion regulation and negative parent-child
communication
Figura 16 — A relacao entre as dificuldades dos pais em
termos de regulagdo emocional e comunicagao negativa
pai-filho
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O stress e a interacao conjugal
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Figure 15 — The relationship between parental stress and
couple relationship satisfaction
Figura 15 — Relacao entre o stress parental e a
satisfagao conjugal

As dificuldades dos pais em termos de regulacao
emocional e interacdes familiares
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SbC

DERStot
Figure 17 — The relationship between parents’ difficulties
in emotion regulation and support provided to the
partner
Figura 17 — A relagao entre as dificuldades dos pais em
termos de regulagdo emocional e o0 apoio ao parceiro
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Support received and parents relationship O apoio recebido e a satisfacao conjugal e bem-
satisfaction and well-being estar dos pais
o
=
4 -
2 -
L ]
* . . 0.0 25 5.0
o-° 2= oo SDCpart
Figure 18 — The relationship between Supportive dyadic Figure 19 — The relationship between Supportive dyadic
coping by partner and couple relationship satisfaction coping by partner and parents’ well-being
Figura 18 — A relacéo entre o Coping diadico de apoio Figura 19 — A relacao entre o Coping diadico de apoio
pelo parceiro e a satisfagdo conjugal pelo parceiro e o bem-estar dos pais
Moderation effects Efeitos de moderacao
The results of the present study indicated a signif- Os resultados do presente estudo indicam um nivel

icant interaction effect between general stress and dif-  significativo de interacao entre o stress geral e as dificul-
ficulties in emotion regulation in predicting parents’ well dades na regulagcdo emocional na previsao do bem-estar

being (b = -.18, p < .001) CI [-.29, -.07]. dos pais (b = -.18, p < .001) CI [-.29, -.07].
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Figure 20 — The moderation effect of DER in the association between general stress and parents’ well-being
Figura 20 - Efeito moderador das DRE na associacao entre stress geral e bem-estar dos pais
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In addition, we found a significant interac-
tion effect between parental stress and difficulties in
emotion regulation in predicting parents’ well being
(b=-.15,p < .05) ClI [- .31, -.01].
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Além disso encontramos um nivel significativo de
interacao entre o stress parental e as dificuldades na re-
gulacao emocional na previsdo do bem-estar dos pais
(b =-.15, p < .05) ClI [-.31, -.01].

factor(DERS_gr)
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Figure 21 — The moderation effect of DER in the association between parental stress and parents’ well-being
Figura 21 - Efeito moderador das DRE na associacao entre stress parental e bem-estar dos pais
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Discussion

The spill-over of external stress into the family

The findings of the present study revealed that the
stressors originating outside the family (related to job, so-
cial contacts, free time, living situation, and finances) spill
over into the family relationships and affect parent-child
interactions. The phenomenon of stress spill-over occurs
when stress from one area of a person’s life (e.g. work
stress) is transmitted to other areas (e.g. family interac-
tions between parents and between parents and chil-
dren). In our study, parents experiencing higher levels
of stress outside their family (related to work, financial
stress, stress related to the living situation, such as apart-
ment size and social stress) reported also higher levels of
parental stress.

Research studies on family stress frequently ad-
dress stress spillover, showing that family functioning is
negatively affected by daily stressors (Bodenmann, 2005;
Karney, Storry & Bradburry, 2005,). These findings are
also consistent with results of other studies showing in-
teractions between different types of stressors. For ex-
ample, Karney et al. (2005) showed that chronic stress
could moderate the influence of an acute stressor on the
relationship, meaning that an acute stressor has a higher
negative influence on family functioning when a chronic
stressor is also present.

In addition, another spill-over effect is indicated
by the significant negative association between gener-
al stress and negative parent-child communication. As
stress outside the family increases, negative parent-child
communication has higher levels.

This study also showed that general stress was
significantly negatively associated with couple interac-
tions between parents (support provided to and support
received from the partner) and parents’ well-being (feel-
ings of loneliness).

The spill-over of child related stress into parents’
relationship

Parental stress was significantly negatively related
to couple supportive behaviors (SDC by oneself and by
partner) and with relationship satisfaction. These nega-
tive associations might be interpreted in light of recent re-
search indicating that child-related stress impair parents’
relationship quality and worsen couple communication
(Zemp, Nussbeck, Cummings, & Bodenmann, 2017).

Parents’ difficulties in emotion regulation and family
interactions

The results showed that difficulties in emotion reg-
ulation reported by parents (non-acceptance of emotional
responses, difficulty engaging in goal-directed behavior
when experiencing negative emotions, impulse control
difficulties, lack of awareness of emotions, limited access
to strategies for regulation and lack of emotional clarity)
have been significantly positively associated with paren-
tal stress and negative parent-child communication, while
the relationship between difficulties in emotion regula-
tion and emotional warmth was significant and negative.
These findings extend the results of previous studies re-
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Discussao de resultados

Os efeitos indiretos do stress externo na familia

Os resultados do presente estudo revelaram que
os fatores de stress que tém origem fora da familia (rela-
cionados com o trabalho, contactos sociais, tempo livre,
condigdes de vida e finangas) tém repercussdes no rela-
cionamento familiar e afeta a interagao entre pais e filhos.
Os efeitos indiretos do stress acontecem quando o stress
de uma area da vida de uma pessoa (ex. stress laboral)
se reflete nas outras areas (ex. interagdo familiar entre
pais e entre pais e filhos). No nosso estudo, os pais que
experienciam niveis mais altos de stress fora da familia
(relacionado com o trabalho, stress financeiro ou stress
relacionado com as condig¢oes de vida) também apresen-
taram niveis mais altos de stress parental.

Os estudos de investigacdo sobre stress familiar
abordam os efeitos indiretos do stress, mostrando que o
funcionamento familiar é afetado negativamente pelos fato-
res de stress quotidianos (Bodenmann, 2005; Karney, Storry
& Bradburry, 2005,). Estes resultados também s&o consis-
tentes com os resultados de outros estudos que mostram
interacOes entre diferentes tipos de fatores de stress. Por
exemplo, Karney et al. (2005) mostrou que o stress créni-
co pode moderar a influéncia de um fator de stress agudo
no relacionamento, o que significa que um fator de stress
agudo influencia negativamente o funcionamento familiar
quando um fator de stress crénico também esta presente.

Além disso, outro efeito indireto é indicado pela
significativa associagao negativa entre o stress geral e a
comunicagdo negativa entre pais e filhos. A medida que
o stress fora do ambito familiar aumenta, a comunicagao
negativa entre pais e filhos apresenta niveis mais altos.

Este estudo também mostrou que o stress geral
foi significante e negativamente associado com as in-
teragOes conjugais entre pais (apoio providenciado ao
e apoio recebido pelo parceiro) e o bem-estar dos pais
(sentimentos de solidao).

Os efeitos indiretos do stress relacionado com os filhos
no relacionamento dos pais

O stress parental foi relacionado de forma signifi-
cante e negativa com os comportamentos de apoio en-
tre o casal (CDAP e CDAC) e com a satisfagdo conjugal.
Estas associagOes negativas podem ser interpretadas a
luz da investigagao mais recente que indica que o stress
relacionado com os filhos prejudica a qualidade do re-
lacionamento conjugal e piora a comunicagao conjugal
(Zemp, Nussbeck, Cummings, & Bodenmann, 2017).

As dificuldades dos pais em termos de regulacao
emocional e as intera¢des familiares.

Os resultados mostraram que as dificuldades em
termos de regulacao emocional apresentadas pelos pais
(negagao das respostas emocionais, dificuldade em as-
sumir comportamentos guiados por metas quando expe-
rienciam emocgdes negativas, dificuldades em controlar
impulsos, falta de consciéncia em termos de emogdes,
acesso limitado a estratégias de regulacdo e falta de cla-
reza emocional) foram associados de forma significativa e
positiva ao stress parental e comunicagao negativa entre
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lating difficulties in emotion regulation to stress, depres-
sion and anxiety (Bardeen, Fergus, & Orcutt, 2012). Sim-
ilarly, existing studies indicated emotion dysregulation
was negatively related to supportive maternal responses.
Another negative effect of difficulties in emotion regulation
is related to their negative effect on parents’ relationship.
Difficulties in emotion regulation have been significantly
negatively associated with support provided to and sup-
port received from the partner and with relationship sat-
isfaction. In other words, difficulties in emotion regulation
decrease positive coping in parents’ relationship and de-
crease their relationship satisfaction. These findings are
consistent with prior research showing that partners’ diffi-
culties in emotion regulation determine criticism, violence
and low levels of relationship satisfaction (Bloch, Haase,
& Levenson, 2014; Klein, Renshaw, & Curby, 2016; Mc-
Nulty & Hellmuth, 2008).

The hypothesized moderating role of emotion reg-
ulation in the association between stress and well-being
was confirmed by our results. Specifically, difficulties in
emotion regulation moderated the association between
general stress and parents’ well being and between pa-
rental stress and parents’ well-being. Thus, both general
and parental stress will have a significantly higher neg-
ative effect on well-being for those parents with higher
levels of difficulties in emotion regulation. Well-being of
parents with better emotion regulation strategies will not
be affected by their level of stress.

Support received and parents relationship satisfaction
and well being

Other important results of our study are related to
the positive effect of support received by the parents on
their well-being. Although, both types of support have
been significantly positively associated with parents’ well

pai e filho, enquanto que a relagao entre as dificuldades na
regulacao de emocoes e o Calor Emocional foi significativa
e negativa. Estas descobertas corroboram os resultados
de estudos anteriores que referem dificuldades na regula-
¢ao emocional perante o stress, a depressao e a ansieda-
de. (Bardeen, Fergus, & Orcutt, 2012). Do mesmo modo,
alguns estudos existentes indicam que a desregulacao de
emocoes foi relacionada negativamente com as respostas
de apoio maternais. O efeito negativo das dificuldades na
regulacdo emocional esta relacionado com o efeito nega-
tivo que tem no relacionamento dos pais. As dificuldades
na regulagcao emocional foram associadas de forma sig-
nificativa e negativa ao apoio prestado ao e recebido do
parceiro e com a satisfacao conjugal. Por outras palavras,
as dificuldades na regulacdo emocional diminui o coping
positivo no relacionamento dos pais e diminui a satisfacao
conjugal. Estes resultados sao consistentes com a inves-
tigacao realizada anteriormente que mostra que as dificul-
dades dos parceiros na regulacao emocional determinam
criticismo, violéncia e baixos niveis de satisfacao conjugal
(Bloch, Haase, & Levenson, 2014; Klein, Renshaw, & Cur-
by, 2016; McNulty & Hellmuth, 2008).

Os resultados obtidos neste estudo confirmam a
hipotese sobre o papel moderador da regulagdo emocio-
nal na associacao entre o stress e bem-estar. Especifica-
mente, as dificuldades na regulagcao emocional modera-
ram a associacao entre o stress geral e o bem-estar dos
pais e entre o stress parental e o bem-estar dos pais.
Assim, o stress geral e o stress parental vao ter um efeito
negativo significativamente maior no bem-estar naqueles
pais com niveis mais altos de dificuldades na regulacao
emocional. O bem-estar dos pais com melhores estraté-
gias de regulacdo de emocodes ndo vao ser afetados pelo
seu nivel de stress.
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being, the results showed that support from the partner
was more related to well-being than support from the
community. These findings are consistent with the ones
of prior studies, suggesting that positive dyadic coping
is positively related to partners’ well being (Rusu, 2016).

Implications

The results of the current study support the impor-
tance of addressing coping strategies, emotion regulation
and parent-child communication in the context of coun-
selling parents of children with SN. Training and counsel-
ling programs for this category of parents should target
parents’ difficulties in emotion regulation and should
focus on parents’ individual and dyadic coping skills in
confronting with the major stress of having a child with
SN. Adaptive emotion regulation strategies might be very
beneficial for both parent-child and parent-parent inter-
actions. According to the Systemic Transactional Theory
(Bodenmann, 2005), when parents are able to cope with
their stress and to regulate their emotions individually,
lower levels of stress will spill-over into the family.

References
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Apoio recebido e a satisfacao conjugal e o bem-estar dos pais

Outros resultados importantes do nosso estudo
estéo relacionados com o efeito positivo que o apoio re-
cebido pelos pais tem no seu bem-estar. Apesar de os
dois tipos de apoio terem sido associados de forma sig-
nificativa e positiva ao bem-estar dos pais, os resultados
mostraram que o apoio recebido do parceiro estava mais
relacionado com o bem-estar do que o apoio recebido
da comunidade. Estes resultados sdo consistentes com
os obtidos noutros estudos anteriores, 0 que sugere que
o coping diadico esta relacionado positivamente com o
bem-estar dos parceiros (Rusu, 2016).

Implica¢ées

Os resultados obtidos no presente estudo apoiam
a importancia de abordar as estratégias de coping, regu-
lacdo de emocgdes e comunicacao pai-filho no contexto
de aconselhamento dos pais com filhos com NE. Os pro-
gramas de formagao e aconselhamento para esta cate-
goria de pais devem visar as dificuldades que os pais tém
na regulacao emocional e focar-se nos competéncias
de coping individual e diadico dos pais para lidar com
o grande stress de ter uma crianga com NE. Estratégias
adaptativas de regulacdo de emocgdes podem ser muito
benéficas para as interacoes pai-filho e interacdes entre
pais. De acordo com a Teoria Sistémica Transacional (Bo-
denmann, 2005), quando os pais sao capazes de lidar
com o seu stress e regular as suas proprias emogdes de
forma individual, menores niveis de stress vao afetar indi-
retamente a familia.
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Afterword

Quantas paisagens cruéis sdo precisas

Para que a pele cheire ao nevoeiro perfeito?

Pereira, Alberto (2017). Poema XVIII, in Viagem a Deméncia
dos Passaros.

This document constitutes the set of socio-cultural
and legal expositions and respective reflections, inherent
to the realities of each country presented and emerging
from the data analyses made based on the comparative
and per parcel results. The original text, written in Eng-
lish language, is the responsibility of the international re-
search team that is part of the Erasmus + Psi-well Project.
This set of holistic diversities, with its diversities and par-
allelisms, also reveals different proposals to approach the
context under study, reason why it has been recognized
as a valuable asset in the production of scientific knowl-
edge, both in the recognition of problems and constraints
experienced by these parents and families and at the lev-
el of structuring intervention proposals focusing on the
parents of children with special needs in their real lives
contexts.

This study proves to be a useful tool for psycho-
social and educational intervention with these parents,
with the main objective of training and promoting family
well-being.

This research team, based the knowledge, also re-
vealed in the results presented, can now put the interven-
tion strategies proposed for the field into practice, achiev-
ing the objectives previously defined, namely:

— Dissemination of results within the community in
general and within the educational and health com-
munities, in particular;
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Posfacio

Quantas paisagens cruéis sao precisas

Para que a pele cheire ao nevoeiro perfeito?

Pereira, Alberto (2017). Poema XVIII, in Viagem a Deméncia
dos Passaros.

O que aqui se encerra, constitui o conjunto de ex-
posigdes socio- culturais e legais e respetivas reflexoes,
inerentes as realidades de cada pais apresentado, emer-
gentes das andlises de dados efetuadas, a partir dos re-
sultados parcelares e comparativos. O texto original, em
versdo de lingua inglesa, é da responsabilidade da equipa
internacional de investigacao, que insere o Projeto Eras-
mus+ Psi-well. Este conjunto de diversidades holisticas,
com as suas diversidades e paralelismos, revela também,
diferentes propostas de abordagem deste contexto em
estudo, pelo que se constituiu como uma reconhecida
mais-valia, na produgao do conhecimento cientifico, quer
ao nivel do reconhecimento das problematicas e cons-
trangimentos vividos por estes pais e familias, quer ao
nivel da estruturacdo de propostas de intervencao tendo
como foco os pais de criancas com necessidades espe-
ciais, nos seus reais contextos de vidas.

Este estudo revela-se como uma ferramenta de
trabalho de grande utilidade na intervencgao psicossocial
e educacional junto destes pais, com o objetivo major de
capacitacao e promogao do bem estar familiar.

Esta equipa de investigagédo, com base nos conhe-
cimentos, também revelados nos resultados apresenta-
dos, pode agora desenvolver as estratégias de interven-
¢ao preconizadas para o terreno, dando consecugao aos
Objetivos previamente definidos, nomeadamente:

— Divulgagao dos resultados, junto da comunidade
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Preparation of the Intervention Program in the
Training of socio-emotional competences (PESI)
for the target population studied: Parents of chil-
dren with special needs;

Application and subsequent evaluation of the PESI,
as main action, in the thematic evidenced.

In fine, we should express our sincere thanks to all.
to the Project partners, and in particular to the Eu-
ropean Coordinator, Adina Colomeischi, for the ca-
reful organization of the work development and its
initial publication;

to the Portuguese institutions that made available
spaces and resources, in terms of access to paren-
ts and data collection, namely:

to the Polytechnic Institute of Braganca that welco-
med the Project,

to the ULSNE, our partner from the beginning, and
more specifically the Nursing Team of the Santa
Maria Health Center, which in one way or another
were an important pillar in the construction of these
large bridges.

In addition to this partner, it has also to be men-

tioned:

the “Kastelo”, Long-term and Palliative Care Unit
implemented by the NOMEIODONADA IPSS Asso-
ciation, in Sdo Mamede de Infesta, Porto;

the School Groups Miguel Torga, Braganca, of Vila
Real and Trofa, Porto;

the Municipality of Bragancga, specifically the pro-
fessionals of the Division of Education, Culture and
Social Action; of the Local Council of Social Action
- Social Network Program (CLAS), Dr. Sergio Fer-
reira and Dr. Ana Paula dos Anjos;

the District of Braganca Nucleus of the EAPN Por-
tugal / European Anti-Poverty Network, in the per-
son of Dr Ivone Floréncio;

the Parish Social Center of Santo Condestavel, in
Braganca, in the person of Dr. Pedro Guerra;

the Betania Foundation, in the person of Dr. Paula
Pimentel;

the CPCJ, Braganca, in the person of Dr. Carlos
Lopes;

the CFAE, Braganca, in the persons of Dr. Car-
la Salvador and Dr.2 Maria Elisete Conde Pereira
Afonso;

the Casa do Trabalho Dr. Oliveira Salazar, in the
person of Dr. lveta Vilares;

David Araujo, because the images are born insi-
de him. And through David Araujo, a sober and
meaningful recognition to all the Associations that
allowed him to capture images for this Project, and
that, for reasons of direct protection of the identity
of the elements photographed, will not be express-
ly mentioned here. But even so, and therefore, here
is our recognition.

Alberto Pereira, because hangars are born inside
him, in which there are words that fly.

our anonymous collaborators, who in a totally su-
pportive way were a valuable contribution to the
achievement of this sample of parents: Rosa Pinto,

em geral e das comunidades educativa e de sau-
de, em particular;

— Preparacao do Programa de Intervencao na For-
macao em competéncias socio-emocionais (PESI),
para a populacao-alvo estudada: Pais de criancas
com Necessidades Especiais;

— Aplicacao e posterior avaliacdo do PESI, como
atuac3o principal, na tematica evidenciada.

In fine, cabe reconhecidamente agradecer. A todos.

— Aos parceiros de Projeto, e, nomeadamente a
Coordenadora europeia, Adina Colomeischi, pela
atenta organizacdo do desenvolvimento de traba-
Ihos e respetiva publicagao inicial;

- As instituicdes que em Portugal disponibilizaram
espacgos e recursos, ao nivel do acesso aos pais
e respetiva da colheita de dados, nomeadamente,
o Instituto Politécnico de Braganca que acolheu o
Projeto, a ULSNE, nossa parceira desde o inicio, e
seus profissionais que de uma forma ou de outra,
foram um pilar importante na construcao destas
grandes pontes.

Além deste parceiro, cabe referir:

- o0 “Kastelo”, Unidade de Cuidados Continuados
e Paliativos implementada pela Associacao NO-
MEIODONADA IPSS, em Sao Mamede De Infesta,
Porto;

— aos Agrupamentos de Escolas Miguel Torga, Bra-
ganca, de Vila Real e da Trofa, Porto.

— a Camara Municipal de Braganca, e nesta, espe-
cificamente, aos profissionais da Divisdo de Edu-
cacdo, Cultura e Acao Social; do Conselho local
de Acao social - Programa Rede Social (CLAS), Dr.
Sergio Ferreira e Dr® Ana Paula dos Anjos;

— ao Nucleo Distrital de Braganca da EAPN Portugal
/ Rede Europeia Anti-Pobreza, Dr? lvone Floréncio;

— ao Centro Social Paroquial de St°. Condestavel,
em Braganca, na pessoa do Dr. Pedro Guerra;

- aCPCJ, Braganca;

— ao CFAE, Braganca, nas pessoas da Dr? Carla Sal-
vador e da Dr.2 Maria Elisete Conde Pereira Afon-
SO;

— a Fundacao Casa do Trabalho Dr. Oliveira Salazar,
na pessoa da Dr? lveta Vilares;

— ao David Arauijo, porque Ihe nascem por dentro as
imagens. E através de David Aradjo, um reconhe-
cimento sobrio e sentido, a todas as Associagoes,
que |Ihe permitiram a captacdo de imagens para
este Projeto, e que, por razdes de protecao direta
de identidade dos elementos fotografados, nao se-
rao aqui expressamente referidas. Mas mesmo as-
sim, e por isso, aqui esta o nosso reconhecimento.

— ao Alberto Pereira, porque lhe nascem por dentro
as palavras.

Mas sobretudo... esta equipa quer deixar uma
palavra acesa e sentida, a todos os voluntarios, que de
iniciativa pessoal ou por convite, tdo solidariamente, con-
tribuiram de forma motivada e envolvida, nos contactos
com os pais, ao tempo da Colheita de Dados. Foram es-
tes, que terdo vindo a revelar-se como recursos essen-
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Ana Mafalda Pinho, Patricia Carreira, Sandrina Ma-
chado, Lara Luis Pires, Bela Vitorino, Carlos Afon-
so, José Ribeiro, and all the others, who, in a less
expressive way, were with us, spread the word and
contributed in some way to this project.

But above all... this team wants to leave a heartfelt
word to all the volunteers who, personally or by invitation,
so solidarity contributed in a motivated and involved way
in the contacts with the parents at the time of the Data
collection. These proved to be essential resources for the
final sample obtained, and therefore, for the achievement
of this Project;

— To the parents...

...who opened their doors, their hearts and their in-

timacy, and shared with us, sometimes in such an

emotional way, moments of satisfaction, of needs, of
sufferings, and, above all, of an unparalleled force.

To those who were not mentioned, especially to
these, our immense feeling of gratitude.

Maria Augusta Roméao da Veiga-Branco
PSI-WELL Coordinator
Instituto Politécnico de Braganca — Portugal
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ciais, para a amostra final obtida, e portanto, para a con-
secucao deste Projeto;
— Aos pais...

... que de uma forma desmedida nos abriram as
portas, o coracao e a intimidade, e partilharam
connosco, por vezes de uma forma tdo emotiva,
momentos de satisfacdo, de necessidades, de
sofrimentos, e, acima de tudo, de uma forca sem
igual.

Aos que nao foram mencionados, sobretudo a es-
ses, 0 N0sso imenso sentimento de gratidao.

Maria Augusta Roméo da Veiga-Branco
Coordenadora PSI-WELL
Instituto Politécnico de Braganca — Portugal
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