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Resumo

O futuro é uma incognita sobre a qual todos nos criamos expectativas e ambicdes. Contudo,
para algumas pessoas, pensar no futuro podera ser algo angustiante e temeroso. E o caso da
familia de um jovem/adulto com deficiéncia. Para estas familias, o futuro € algo assustador na
medida em que terdo de encarar que a sua morte deixara como heranca a responsabilidade de
cuidar do seu filho com necessidades especiais.

Com o passar da idade, os pais sentem uma maior necessidade de tracar um plano de
“emergéncia” sobre a quem deixardo a responsabilidade de cuidar do seu descendente. Porém,
esta ndo € uma tarefa nada facil, porque envolve todo um conjunto de questdes, como 0s
valores pessoais, a estrutura familiar e os apoios sociais, enquanto variaveis de peso na
deciséo da familia sobre o futuro.

Posto isto, torna-se pertinente conhecer a realidade destas familias, quais as suas
dificuldades, objetivos e ambicdes e de que forma orientam as suas vidas e a vida dos seu
filhos, para concretizar as suas idealizaces.

Foram realizadas entrevistas a pais e irméos de jovens e adultos com deficiéncia, nas quais,
foi possivel compreender as experiéncias e vivéncias destas familias no percurso desde o
diagnostico até a fase adulta, quando se deparam com um aumento da esperanca média de
vida e consecutivamente com a realidade da finitude da sua existéncia. Compreendendo que
no futuro chegara uma altura em que ndo poderdo acompanhar o seus filhos e inevitavelmente
terdo que delinear todo um plano para garantir-lhes uma boa qualidade de vida apds sua

auséncia.

Palavras-chave: Servico Social; Familia; Deficiéncia; Autonomia; Futuro.
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Abstract

The future is uncertain, on which we all create expectations and ambitions. And yet for some
people, to think about the future may be distressing and fearful. It’s natural to happen like so
on any family with a young disabled adult. For these families the future is something
frightening, because one of the biggest concern about their death, is that it means passing a
legacy of that huge responsibility, that is taking care for of a child with special needs.

Over time, parents feel a greater need to draw up an "emergency" plan about who will
inherit the responsibility of taking care of their child. However, this is not an easy task,
because it involves subjects such as personal values, family structure and social support as
fundamental variables in the family's decision about the future.

Having this said, it is relevant to know the reality of these families, what their difficulties,
goals and ambitions and how they guide their lives and the lives of their children to fulfil their
ideals.

Interviews were conducted with parents and siblings of both young and adults ages, from
where it was possible to understand the diverse experiences of these families from early
diagnosis to adulthood, when they face an increase of the average life expectancy and figuring
the reality about being unable to follow their children’s life, and inevitably being forced to

plan a future in their absence.

Key-words: Social Work; Family; Deficiency; Autonomy; Future.
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INTRODUCAO
Ao abordarmos a questdo da familia da pessoa com deficiéncia, é inevitavel compreender que

uma das suas maiores preocupacdes, prende-se com o futuro do seu filho, nomeadamente o
que acontecerd ao seu descendente no caso de sobreviver ao falecimento dos seus
pais/cuidadores. Em tempos passados, uma familia cujo filho tinha uma deficiéncia, vivia
conformada com a ideia de que este morreria antes dos seus pais. Contudo, atualmente dado o
aumento da esperanca média de vida da pessoa com deficiéncia, as familias veem-se
confrontadas com a uma realidade diferente. As pessoas com deficiéncia tém agora uma
maior probabilidade de viver até mais tarde, assistindo ao falecimento dos seus
progenitores/cuidadores e com isto nasce uma nova necessidade de um novo cuidador ou
cuidado para a sua autonomia.

Apesar do aumento da esperanca média de vida, as respostas para o envelhecimento da
pessoa com deficiéncia continuam pouco desenvolvidas e em numero reduzido. Sendo a
populacdo deficiente uma populacdo que requer cuidados especificos, a continuidade desses
mesmos cuidados fica em causa, quando numa idade mais avangada 0s seus cuidadores
perdem capacidades financeiras e fisicas, tendo ainda de confrontar-se com instituices
sobrelotadas e com uma lista de espera consideravel, tornando fracas as possiveis ajudas.
Existe por isto, cada vez mais, uma grande necessidade de planear um futuro a longo prazo
para o filho com deficiéncia, desde investir na sua autonomia a procurar respostas sociais
atempadamente, passando ainda pela delegacdo de responsabilidades a outros familiares. O
planeamento de um futuro para um filho com deficiéncia torna-se um processo moroso e
doloroso para a familia.

Dadas as caracteristicas do fenémeno social em andlise, verifica-se a pertinéncia de
compreender a familia e a forma como esta organiza o futuro do seu familiar com deficiéncia.
A presente investigacdo tem como seu objetivo geral compreender de que forma a familia
perceciona o futuro do seu filho com deficiéncia e, para responder a esta questdo, foram
definidos quatro objetivos especifico de investigacdo: Compreender a percecdo da familia
sobre a deficiéncia; Perceber de que forma a deficiéncia condiciona/condicionou a vida
familiar; Analisar as noc¢des de autonomia e perspetivas da mesma face ao filho com
deficiéncia; Perceber de que forma a familia perceciona o futuro do filho com deficiéncia

numa dimenséao assistida e numa dimenséo auténoma.






CAPITULO I - ENQUADRAMENTO TEORICO: A FAMILIA E A DEFICIENCIA

1. A familia

A familia é um grupo de pessoas unidas por lacos de parentesco, que se podem dar através do
casamento ou de consanguinidade/descendéncia (Giddens, 2007). As suas fungdes principais
passam pelo desenvolvimento e protecdo dos seus membros (funcédo interna) e a socializacao,
adequacao e transmissdo da cultura (funcdo externa) (Minuchin, 1979, citado por Costa,
2004:76). E funcio da familia promover a educagio e influenciar os comportamentos dos seus
descendentes no meio social, sendo que é dentro do seio familiar que nos sdo transmitidos os
valores morais e sociais que posteriormente nos auxiliardo no processo de socializagéo.
Devera ser a familia a responsavel pelo desenvolvimento e seguranca dos seus membros,
satisfazendo as suas necessidades, protegendo-os contra ataques do exterior, facilitando um
desenvolvimento estavel e coerente e favorecendo um clima de pertenca. A familia é uma
unidade basica de desenvolvimento e experiéncia, onde ocorrem situacdes de realizacdo e
fracasso, saude e doenca (Febra, 2009:18).

A familia é o primeiro agente educativo e social, € quem nos transmite as primeiras
aprendizagens que irdo estar fortemente presentes na construcdo da nossa identidade pessoal e
social. E essencial que a familia estenda as suas funcdes assumindo a educagio dos seus filhos
como uma necessidade social (Palacios e Pablos, 2003). De acordo com Parsons e Bales
(1956) citados por Giddens (2007) a familia desempenha duas principais funcdes, sdo estas, a
socializacdo priméria e a estabilizacdo da personalidade. Por socializacdo primaria, entende-se
0 processo de aprendizagem de normas culturais da sociedade onde o individuo nasce e
cresce. Esta aprendizagem da-se nos primeiros anos de vida através da familia, e é por isso
gue esta € a mais importante fonte de conhecimento para o desenvolvimento da personalidade
humana. Complementado, Reis (2012:5) diz-nos que a familia é “o nucleo central do
desenvolvimento global da crianca, nhomeadamente no que se refere ao dominio afetivo,
social, cognitivo e motor.”. Enquanto agente educativo primério, a familia devera manter-se
ativa face a educagdo da crianca em todas as fases do seu desenvolvimento.

A Familia é a instituicdo primeira e permanente da vida, onde se nasce, se processa O
crescimento e se constréi um projeto de vida auténomo. E a comunidade humana onde, de
forma espontanea e gratuita, cada um, logo ao nascer, € reconhecido no seu caracter individual,
irrepetivel e insubstituivel. Ai se aprende a viver com os outros, a ser solidario, a descobrir na

préatica quotidiana a riqueza da diversidade. Nela se aprendem as regras basicas de vida e as

tradicOes familiares, e se descobrem os valores e 0s critérios morais. (Nunes, 2004:33).



A familia é compreendida como o ndcleo onde se inicia as primeiras experiéncias de
interacdo, posto isto, torna-se essencial que exista um ambiente familiar agradavel, que
ofereca estabilidade e um desenvolvimento harmonioso, dentro seio familiar (Reis, 2012).
Outros autores como Nunes (2004), reforcam que a familia quando estavel e coesa, promove
um ambiente privilegiado para a realizagdo da primeira socializagéo, tornando-se um porto de
abrigo para a partilha de experiéncias e troca de pontos de vista. Esta estabilidade no seio
familiar, promove também climas de seguranca e confianca, que estimulam a crianca a
conhecer e estabelecer outras redes para além da familiar, o que ira posteriormente contribuir
para a sua formacéao de personalidade.

A familia assume, entdo, as funcbes de socializacdo primaria, que consiste em transmitir
caracteristicas humanas bésicas tais como o afeto, a linguagem ou as interagdes sociais, assim
como as particularidades proprias do grupo cultural ou familiar tais como as crencgas valores e
critérios morais. (Palacios e Pablos, 2003:50 citado por Nunes, 2004:34).

E importante ter em conta que a familia é um agente primario de socializacdo, mas que
esta, é também influenciada pela sociedade em que se insere, pelos seus costumes, valores,
entre outros. Enquanto sistema a familia é um todo, mas que faz parte de outros sistemas, ou
seja, € necessario compreender que a familia sofre alteragdes na sua estrutura interna
consoante o seu meio envolvente. De forma a explicar isto, Giddens (2007:177) fala-nos da
perspetiva funcionalista que vé a sociedade como um conjunto de instituicbes sociais que
desempenham funcgdes especificas que vao assegurar a continuidade do todo social. Esta
perspetiva, vé a familia como uma instituicdo que desempenha fungdes de extrema
importancia, para a satisfacdo das necessidades bésicas da sociedade e para a reproducédo de
ordem social. A familia integra influéncias externas, mas ndo é meramente reativa a estas,

uma vez que possui também forcas internas que Ihe permitem ser auto-organizada.

1.1.  As préticas parentais
Para Xavier (2008) a investigacdo sobre a familia ndo pode ser estagnada, pois trata-se de

uma area de grande complexidade de significados e que se encontra em constante mudanca.
A familia pode ser representada por uma variedade de imagens que, de certa forma, faz com que
seja téo dificil defini-la num conceito temporal e espacial. Poderé ser entendida como um porto
de abrigo, intimo, afetuoso, auténtico, privado e solidario, mas também um lugar para a
opressdo, 0 egoismo, a obrigacao e a violéncia. Esta diversidade de significados pode ter origem
na conjugacao de varios fatores em equilibrio uns com os outros. (Duarte, 2010:23).
A parentalidade envolve um conjunto de dindmicas levadas a cabo pelos pais, que deverdo

responder as necessidades dos seus filhos e promover o seu desenvolvimento (Simdes, 2011).



Assim como a familia, também a atividade parental se encontra em constante mudanga e para
conhecer a familia num todo, é importante compreender as suas praticas parentais.

Segundo Darling e Steinberg (1993), existem trés qualidades dos pais que sdo importantes
na sua relacdo com os filhos, que ajudam a determinar de que forma os estilos educativos
parentais influenciam o desenvolvimento da crianca. S8o estas caracteristicas, os valores e
objetivos parentais, as préaticas educativas parentais e o estilo educativo parental (Simdes,
2011). Os valores e objetivos parentais consistem nas idealizacGes e metas hierarquizadas que
0s pais querem para os seus filhos. Estes objetivos, vao desde a sobrevivéncia até a incluséo e
autonomia pessoal e social do filho. As praticas e os estilos educativos parentais, s&0 muito
influenciados pelos objetivos e, apesar de se poderem confundir, os autores reforcam que é
importante distingui-las. As préaticas educativas parentais, sdo segundo o0s autores,
comportamentos especificos orientados por objetivos, estas praticas, que sdo muitas vezes
designadas de estratégias educativas, incluem técnicas que os pais utilizam de forma a
orientar o comportamento dos seus filhos, ou seja, sdo estratégias utilizadas em determinadas
situacbes, com objetivos especificos e tém como intuito transmitir & crianca 0 que é
pretendido do seu comportamento (Darling e Steinber, 1993, Rodrigo, Janssens e Ceballos,
1999, Simdes 2011). J& no que toca a estilos educativos parentais, falamos ndo de
comportamentos e estratégias, mas sim de atitudes face a crianga.

Ainda que o estilo educativo possa ser inferido a partir das préaticas educativas parentais, ele
transmite & crianca a atitude dos pais face ao seu comportamento, sendo guiado por objetivos
especificos e contém, igualmente, outras dimensdes da interacdo que pertencem a vertente
emocional da relagdo. (Simdes, 2011: 13).
Resumidamente, o estilo educativo parental € a forma como se comunica uma atitude afetiva,
através da atencdo, do tom de voz, respostas emocionais, entre outras atitudes que revelem de
que forma os pais se sentem face ao filho e aos seus comportamentos, ou seja, o estilo
educativo passa pelo contexto em que se da a socializacdo, e ndo, por uma préatica de
socializacdo (Darling e Steinber, 1993, citados em Simdes, 2011).

De acordo com Simdes (2011), os avangos nos estudos sobre parentalidade salientam duas
dimensGes principais que sdo o suporte/afeto e o controlo. No que diz respeito a dimensao
suporte/afeto, esta “reune os comportamentos dos pais que contribuem para que a crianca se
sinta confortavel e aceite enquanto pessoa” (Simdes, 2011:13). Esta dimensdo caracteriza-se
por um comportamento carinhoso e responsivo, que € transmitido através da expressao de
afeto e do uso do reforco positivo. Segundo Rohner, Khaleque e Cournoyer (2005, citados por

Simdes, 2011) a aceitacdo e o sentir-se amado, & uma necessidade basica das crian¢as, que em



contrapartida quando se sentem rejeitadas, estdo mais predispostas a desenvolver problemas
de ajustamento. Através da investigacdo destes autores, tem-se cada vez mais chegado a
conclusdo que de modo geral o suporte/afeto tem uma relagdo positiva com o
desenvolvimento da crianca em diversos ambitos, promove a autonomia, a obediéncia e
competéncias de socializagdo, ou seja, um estilo educativo de suporte/afeto, promove
competéncias cognitivas e sociais na crianca. Na dimensdo de controlo, falamos de
comportamentos dos pais no sentido de orientar o comportamento da crianca. E habitual haver
no comportamento parental, um certo controlo ao qual se recorre como medida essencial para
a socializagdo da crianga. “O controlo parental ¢ um constructo complexo e variado, tendo
sido diferenciadas diversas dimensdes (e.g. disciplina, exigéncias de maturidade, coercéo,
inducdo de culpa, supervisdao, monitorizagdo, controlo hostil, punigdo, retirada de afecto).”
(Simdes, 2011:16). Sdo varios e diversificados os tipos de controlo, suscitando assim, uma
necessidade de definir novas terminologias para designar a dimensdo de controlo. Alguns
autores dividem o controlo em duas dimensdes, sdo estas a dimensdo de controlo
comportamental e de controlo psicoldgico (Kuppens et al, 2009, citado em Simdes, 2011). O
controlo comportamental, passa por agdes tomadas pelos pais com fim a controlar e/ou gerir o
comportamento da crianca, visando assim, a corre¢do através da disciplina e superviséo de
comportamentos.
Os comportamentos de controlo parental que surgem antes do comportamento da crianga
compreendem técnicas de controlo que funcionam como um estimulo, com o objetivo orientar a
acdo da crianca e alterar o curso da sua atividade. Por seu lado, os comportamentos parentais
usados apds o comportamento da crianga tém como objetivo a corre¢do do comportamento. S&o

referidos como estratégias disciplinares de controlo, normalmente divididas em técnicas de

afirmacéo de poder, técnicas de retirada de afeto e técnicas indutivas. (Simdes, 2011:16).
A autora acrescenta ainda que segundo a literatura, o impacto do controlo comportamental,
tem vindo a evidenciar efeitos negativos nas competéncias de socializacdo da crianca.
Contudo, os resultados do estudo da parentalidade, tém vindo a contradizer esta certeza,
mostrando, que o controlo comportamental tem um efeito negativo em alguns dominios,
porém, mostra também um impacto positivo noutros dominios do desenvolvimento da
crianca. O controlo psicologico, por sua vez, utiliza técnicas de manipulacdo da emocéo que
podem comprometer a individualidade e identidade da crianca. Este controlo ndo permite uma
resposta as necessidades emocionais e psicoldgicas da crianga, pois limita a sua expressao e
autonomia. De acordo com o0s varios estudos da parentalidade, este tipo de controlo tem um

impacto negativo no desenvolvimento psicolégico e emocional da crianca, e € ainda mais



negativo quando utilizado em adolescentes, associando-se a este controlo, criangas com
problemas de formacéao de personalidade, de socializagdo e com comportamentos hostis.
Nesta continuidade, os dois tipos de controlo associam-se a diferentes tipos de problemas
emocionais e comportamentais, isto é, o controlo comportamental associa-se mais
frequentemente a problemas de externalizacdo e o controlo psicoldgico a diferentes variaveis do
ajustamento emocional. (Barber, 2006, citado por Simdes, 2011:17).
Segundo Grusec e Ungerer (2003, citados por Simdes, 2011), uma socializacdo eficaz da
crianga, deverd incluir ambas as dimensfes da parentalidade, mas em proporcdes flexiveis e
adaptadas as situacOes e caracteristicas da crianca.

Baumrind (1967) identifica trés estilos de familias diferentes, sdo estes o estilo permissivo,
o estilo autoritario e o estilo autorizado. No estilo permissivo, as familias sdo caracterizadas
pelo seu fraco controlo e por recorrerem muito ao apoio; ja no estilo autoritario, da-se o
oposto, existe sim um elevado controlo e fraco apoio; por fim no estilo autorizado, existe um
grande controlo mas também apoio (Simdes, 2011).

No que diz respeito a deficiéncia, a dimensdo do controlo, & muitas vezes a mais utilizada
pelos pais, uma vez que estes se sentem confrontados com uma situagdo de incapacidade
permanente e por isso, sentem uma maior necessidade de controlo dos atos dos seus filhos. Ja
no que toca as familias com filhos com deficiéncia que recorrem a dimensao de afeto e apoio,
torna-se visivel um possivel impacto positivo no desenvolvimento e autonomia do filho com
deficiéncia, que ao sentir-se recompensado afetivamente e apoiado nos seus atos e escolhas,
ganha uma maior destreza e vontade de se exprimir autonomamente.

Percheron (1992), na sua investigacdo sobre a transmissdo de valores, analisou o grau de
interiorizacdo dos valores nas criangas, salientando trés tipos de familias as Tradicionalistas-
rigorosas, as modernistas-rigorosas e as modernistas-liberais. Segundo o autor, as familias
modernistas liberais, passam as suas criancas valores de divisdo de tarefas igualitarias entre
homens e mulheres, e nestas, sdo as convicg¢des socioculturais que imperam e permitem uma
maior autonomia e liberdade pessoal, independentemente do sexo. Segundo Franco (2007:29)
“as influéncias dos diferentes tipos de familias sobre as convicgdes politicas e religiosas das
suas criangas sdo mais importantes e conformistas do que o que era esperado pelos
sociologos.”, exemplo disso, sdo as familias tradicionalistas-rigorosas, nas quais, a
transmissdo de valores é mais forte no dominio da religido e as familias modernistas-rigorosas
com maior dominio politico.

Também no que diz respeito as classes sociais, se podem fazer estas apreciacdes de

diferentes estilos de parentalidade. Segundo Kohn (1959, citado por Franco, 2007), as mées



de meios burgueses, ddo maior valor e importancia a autonomia e ao espirito aberto dos seus
filhos, ao contrério das médes de classes mais baixas (classes populares), que preservam
atitudes de ordem, propriedade e disciplina. Apoiando-se em Kohn, outros autores como
Hess, 1970 e Gecas, 1979, Duru-Bellat e Zanten (1992) citados por Franco (2007), mostraram
nas suas investigacgoes, que existe de facto, uma relacdo entre a predominéncia da disciplina e
obediéncia em familias de baixos niveis sociais, enquanto que nas classe médias e altas, a
independéncia e a ambicdo sdo muito mais valorizadas. Kohn (1977, citado por Franco, 2007)
salienta ainda, que os pais de meios burgueses, ddo muita importancia as motivacOes e
intencdes que conduzem aos comportamentos dos filhos, enquanto que, os pais de meios
populares, ddo mais importancia as consequéncias dos comportamentos.
Sdo varios o0s niveis pedagdgicos que sdo atingidos pelas diferencas dos valores e objetivos
parentais, segundo os niveis sociais de cada um. Também ao nivel da disciplina se notam as
diferencas, enquanto que nas familias de nivel social baixo, se recorre a imposicéo e a forca
como forma de disciplina, nas familias de niveis sociais médios/altos, a comunicag&o,
compreensdo e o perddo, sdo as atitudes mais vulgarmente adotadas para transmitir disciplina,
permitindo a crianca que compreenda 0S Seus erros e 0S consiga corrigir e ultrapassar
(Kellerhals, 1991 e Franco, 2007). Estas diferencas podem ser explicadas, segundo Kohn,
através das experiéncias e exigéncias laborais dos pais.
Os pais que se encontram num status mais elevado tém uma profissdo que implica iniciativa,
manipulagcdo de simbolos, e s&o promovidos ou ndo de acordo com as suas performances
individuais, tendem a valorizar e a encorajar a autonomia na educacao das suas criangas. Por sua
vez, 0s pais do meio operério que sdo submetidos a uma vigilancia direta das suas tarefas
repetitivas e rotineiras, as suas promog¢des dependem das condi¢Bes coletivas, tendem a
valorizar e a exigir das suas criangas ordem e obediéncia. (Franco, 2007:31).

Mais recentemente, estudos mostram que as classes populares, comecaram a adotar alguns

dos modelos educativos das classes médias, isto dado a melhoria dos niveis de vida e de

instrucdo, bem como, a maior abertura e conhecimento do exterior, a maior influéncia de

médicos/psicblogos e a grande oferta de imprensa especializada (Franco, 2007).

1.2. A familia da pessoa com deficiéncia
O nascimento de uma crianca com deficiéncia, € de modo geral uma situacéo inesperada e que

se torna dramatica para a familia (Febra, 2009). A chegada de uma crianga com deficiéncia,
provoca alteragdes no desempenho dos papéis dos varios membros da familia, dada a
necessidade de reaprendizagem do papel de mée e pai, que agora sdo pai e mde de uma

crianga com necessidades especiais. Para esta reafirmacdo dos papéis, é necessario que a



familia, primeiramente possa viver a dor, a tristeza, o periodo de luto e perda do filho
idealizado (Escovinha, 2017). Quando a familia ndo consegue adaptar-se e responder de
forma positiva a esta nova realidade, existe um maior risco de rutura e disfuncionalidade
familiar (Febra, 2009).

Com o nascimento de uma crianga com deficiéncia, o diferente passa a ser familiar,
contudo a unido entre a mde e o bebé nutrida durante nove meses pelo Utero, parece
desaparecer ao seu diagnostico (Escovinha, 2017). Varias mées admitem ter sentido tristeza
qguando receberam a noticia de que os seus filhos tém uma deficiéncia, isto explica-se segundo
autores como Cavalcante (2003), porque a expectativa social de que a familia deve produzir
individuos saudaveis, cooperativos e eficientes € comprometida, logo a partida, através do
diagnostico de uma deficiéncia. As mées sentem-se muitas vezes culpadas pela condi¢do do
seu filho e isso aumenta a dor e a tristeza face a sua nova condicdo de vida. A doenca de uma
crianca tem sempre um grande impacto nas suas familias, provocando diversas reacdes nas
mesmas, podendo passar por medo, depressdo, confusdo, raiva, ansiedade, descrenca e dor.
De acordo com as autoras Allen e Spitzer (2015), quando se trata de doencas cronicas, 0S
sentimentos de dor, podem estar relacionados com o luto e perda de esperanca face a crianga
saudavel desejada.

Alguns autores como Batista e Franca (2007) referem que os pais de uma crianga com
deficiéncia passam por trés fases principais, sdo estas, a nega¢do, adaptacdo e aceitagdo.
Segundo os autores, é bastante comum, numa fase inicial, os pais rejeitarem o diagndstico do
filho, negando essa realidade a si mesmos e aos que os rodeiam. Procuram outros médicos e
outros diagndsticos que possam anular a confirmacdo que Ihes foi dada inicialmente. Os pais
procuram com estas atitudes, uma negacdo do diagnostico e durante este periodo, isolam-se
dos que os rodeiam, procurando viver a dor sozinhos, sem que 0S outros percebam esta
realidade, que para os pais, parece assustadora. Outra das caracteristicas desta fase inicial, é a
dificuldade em interagir com o bebé, principalmente da parte do pai. A esta primeira fase, 0s
autores chamam de fase de negacéo e a mesma tem duracgdes diversas, podendo durar dias,
meses e em algumas familias até anos. Apds a superacdo do momento de negacao, 0s pais
comecam a entender que o seu filho requer cuidados especiais e tem necessidades que devem
ser consideradas rapidamente para o seu bem-estar. A esta fase, os autores chamam de fase de
adaptacdo e acontece quando termina o luto face a “crianga saudavel” ¢ os pais comegam a
procurar encontrar formas de se adaptar a sua nova realidade, através da procura de mais
informagdes sobre o diagnostico, desta vez, ndo para o rejeitar, mas sim para o compreender.

Outra caracteristica desta fase, € que 0s pais procuram criar contacto com outras familias que
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se encontrem na mesma situacdo. Também nesta fase, os pais que outrora se isolaram, voltam
a restruturar o seu vinculo social. Batista e Franca (2007) reforcam que nesta fase de
adaptacdo, os profissionais tém um papel fundamental no que diz respeito a acompanhar e
prestar informacdo e apoio a familia, nomeadamente, no que diz respeito a identificar e
compreender as necessidades da crianga com deficiéncia. Numa ultima fase, 0 maior contacto
com a crianga permitiu aos pais uma visdo mais abrangente e realista sobre a deficiéncia e a
crianca com deficiéncia. E criada uma relacdo baseada no vinculo emocional, agora
estabelecido entre os pais e o filho, os mesmos passam a conhecer-se melhor e a evolucdo da
crianca, comeca a ser notada gradualmente. Os pais comegam a participar mais no
desenvolvimento da crianga e na procura de respostas adequadas para esta, a0 mesmo tempo
ostentam ser bastante protetores, caracteristica esta que vai diminuindo ao longo do
desenvolvimento da crianca. Esta é a Ultima fase a qual os autores fazem referéncia,
designada de fase de aceitagéo.

Séo vérios os autores que referem as fases vivenciadas pelos pais de uma crianga com
deficiéncia. Contudo Leo Buscaglia (1993) foi o autor que fez uma apreciacdo mais completa
dessas mesmas fases e sua classificacdo. Para este autor, a primeira fase € a de choque inicial,
esta refere-se ao periodo de diagnostico, logo a seguir ao nascimento da crianga. A noticia da
deficiéncia é vista como um imprevisto, tendo em conta que 0s pais esperavam e idealizavam
um filho saudavel, ndo se encontravam preparados para enfrentar uma realidade diferente, isto
leva a uma primeira reacdo de choque. De acordo com o autor, apés o choque os pais
enfrentam uma fase de negacéo. Buscaglia (1993) explica esta fase como o periodo em que 0s
pais procuram um diagndstico diferente, tentando negar a realidade que enfrentam, como ja
referido na fase de negacdo dos autores Batista e Franca (2007). Seguindo a logica de
Buscaglia, depois do choque e da negacdo, 0s pais passam por um periodo de auto-
compaixao, este é vivenciado através do choro e lamento face a sua situacdo inesperada e
angustiante. Nesta fase, 0s pais da crianga questionam o porqué de Ihes estar a acontecer tal
situacdo, reconhecendo-a como um castigo ou algo que aconteceu por culpa dos mesmos. Esta
fase leva facilmente os pais a uma outra fase, a de depressdo. Neste periodo de depressao, 0s
pais da crianca com deficiéncia, isolam-se mental e fisicamente. Estas primeiras fases sdo
mais dolorosas e dificeis de ultrapassar, contudo, o autor refere que na maioria das situacoes,
apos a depressao, 0s pais conseguem superar a dor e encontrar formas de lidar com a mesma,
chamando a esta, a fase de aceitagdo. “A forma como os pais sdo informados acerca da
deficiéncia do seu filho tem muita influéncia na reagdo e atitude posterior dos mesmos.”

(Febra, 2009:28). O acompanhamento adequado de profissionais qualificados e informados, é
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um pilar importante e fulcral para a aceitagdo dos pais e auxilio no desempenho das fungoes
dos mesmos.

Gronita (2008) refere que o nascimento de uma crianca com deficiéncia, altera todo o
percurso do ciclo vital da familia e cada familia ira enfrentar a questdo da deficiéncia de
forma distinta, pois cada familia é um caso singular. “As fases do trabalho de luto
(compreensdo, adaptacdo, aceitacdo) ndo acontecem de forma sequencial e estatica e os pais
ndo passam necessariamente por todas elas.” (Xavier, 2009:27). Neste seguimento, também
Nufiez (2003), refere que as reacdes sdo diferentes de familia para familia e que uma crise,
como a do diagndstico de uma crianga com deficiéncia, tanto pode representar uma
oportunidade de amadurecimento e fortalecimento da familia, como pode originar transtornos
psiquicos que requerem acompanhamento meédico especifico, ou ainda, criar uma rutura
familiar e dos seus vinculos. Também esta autora, reforca a importdncia da atuacdo de
especialistas, nomeadamente Assistentes Sociais, no processo de apoio e acompanhamento
das familias com criangas com deficiéncia, devendo estas ser acompanhadas desde o
momento do diagnostico.

Ann Turnbull e Rutherford Turnbull (1990 [1986]), citado por Pereira (1996) identificam
quatro aspetos que interferem na forma como a deficiéncia afeta a familia. Sdo estas, as
caracteristicas da deficiéncia, ou seja, o grau de deficiéncia, faz diferenca na forma como esta
afeta a familia. Quanto mais grave for, mais dificuldades terd a familia na adaptacdo e
aceitacdo; as caracteristicas da familia, tanto o ‘“background” cultural, o estatuto
socioecondémico, como a estrutura familiar, podem ter uma influéncia positiva ou negativa, na
aceitacdo da crianca com deficiéncia; as caracteristicas individuais de cada membro, ou seja,
as competéncias, valores e necessidades de cada um, também influenciam a forma como
reagem ao diagnostico e o processo de aceitacdo da crianca com deficiéncia; e outras
situacdes especiais, como a pobreza e o abandono, condicionam também as reacdes de cada
um face a deficiéncia.

Dado o esforco e atencdo que uma crianga com deficiéncia requer, muitas vezes as relagdes
familiares passam por situagdes que as podem desintegrar ou fortalecer (Costa, 2004). Tendo
em conta que a familia € um sistema social composto por inumeras intera¢fes, quando um
elemento enfrenta um problema, € normal que esse mesmo problema se reflita nos restantes
membros da familia. Exemplo disto, é a existéncia de uma crianga com deficiéncia. Esta
alterard direta e indiretamente, as dindmicas das interacBes familiares nos seus diversos
subsistemas (Febra, 2009). Segundo a autora Febra, os subsistemas afetados com a deficiéncia

de uma crianga séo:
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O subsistema conjugal - Este tanto se pode fortalecer como sofrer uma rutura. Uma vez
que um filho com deficiéncia requer uma atencdo especial é importante que o casal redefina
0S Seus papeis e reorganize a sua relacao e as suas fungdes enquanto casal.

O subsistema parental - Para além da reorganizacdo enquanto casal, também a
reorganizacdo das fungdes enquanto pai e mée se tornam necessarias aquando o nascimento
de uma crianga com deficiéncia. “Uma crianga com deficiéncia pode provocar alteragdes, N0s
papéis e fungdes que normalmente o pai € a mae desempenham, ¢ na qualidade da interagdo.”
(Febra, 2009:25).

O Subsistema fraternal - A relagdo fraterna é muito importante no que diz respeito as
primeiras socializacbes do individuo. E nesta relagio que muitas vezes surgem as primeiras
impressdes sobre companheirismo, lealdade, competicdo e rivalidade. A autora sugere que
este subsistema podera ser limitado quando existe uma crianca com deficiéncia pois 0s seus
irmé&os poderdo estar condicionados ou viver de forma diferente as vivéncias acima referidas.
No que diz respeito aos pais, uma vez que a crianga com deficiéncia requer maior cuidado e
atencdo, muitas vezes 0s irmaos sentem-se menosprezados pelos pais. Também a angustia dos
pais face a deficiéncia podera afetar o filho saudavel reproduzindo sentimentos idénticos pelo
irmao e pelos pais que se mostram afligidos.

O subsistema extra familiar — Este subsistema representa a familia alargada, vizinhos,
amigos e profissionais, que de igual forma aos pais e irmdos sofrerdo uma reorganizacao de
papéis no que diz respeito a interacdo com a crianca com deficiéncia e os seus pais. A autora
reforca ainda que no que diz respeito aos avos, de forma geral, o neto com deficiéncia tem o
mesmo impacto nos avés que tem nos pais, sendo estes o0 primeiro recurso dos pais da crianca
com deficiéncia.

Quando definimos um conceito de familia percebemos que esta tem como funcéo principal
a socializacdo primaria e a estabilizacdo da personalidade (Giddens, 2007). Sendo a familia o
primeiro grupo responsavel por promover momentos que irdo desenvolver a visdo da crianca
sobre ela e sobre 0 mundo que a rodeia e, que no meio social a mesma tera a oportunidade de
se desenvolver, conhecer e identificar, é essencial que a familia promova um acesso total e
pleno ao meio social, da pessoa com deficiéncia. Os autores Batista e Franca (2007),
ressalvam que so se a familia permitir e auxiliar esse acesso da pessoa com deficiéncia ao
meio social, € que a mesma conseguira superar as suas limitacoes e ter um desenvolvimento
gradual e auténtico.

A autonomia e a independéncia da crianca com deficiéncia serdo constituidas a partir das suas

interacbes sociais e, principalmente, a partir de interacbes que sejam favorecedoras dessa
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autonomia e independéncia. (...) Seja na familia, na escola, no trabalho, na comunidade em
geral o que deve permanecer como ideia primordial é o principio de equidade, o qual implica
respeito as diferencas. A familia, como grupo social, deve se constituir como elemento essencial
na promogdo e garantia desse direito, seja por meio de atuacdo direta com a pessoa com
deficiéncia, seja exigindo junto a sociedade organizada politicas eficazes na promogdo do bem-
estar de todos. (Batista e Franga, 2007:120).

1.3.  As preocupacdes da familia face ao filho com deficiéncia
A noticia de que um filho tem uma deficiéncia, é algo inesperado e para o qual ninguém estéa

preparado. Quando enfrentamos uma situacdo imprevista, surgem sempre duvidas e
preocupacOes acrescidas. O desconhecimento face ao acontecimento, leva-nos a questionar
até que ponto vamos conseguir-nos preparar e lidar com a situacao.

Uma crianga com deficiéncia, requer cuidados extra e diferentes dos que uma crianga dita
saudavel necessita. Essa é a primeira grande preocupacdo dos pais de uma crianga com
deficiéncia, questionando-se até que ponto vao conseguir enfrentar as diferencas e perceber as
necessidades do seu bebé. Segundo Batista e Franca (2007) independentemente da altura em
que os pais entram em contato com a deficiéncia do seu filho, por muito maduros que estes
sejam, esta ndo deixa de ser uma situacao de incertezas e medos.

Os receios e problemas que acompanham o diagndstico da deficiéncia de um filho,
provocam instabilidade familiar e por vezes rutura. E necessario fazer uma adaptacio a
situacdo para se conseguir ultrapassar os problemas e ajustar-se aos seus novos papéis. A
crianca com deficiéncia, obriga de certa forma, a familia a desconstruir os seus modelos de
pensamento e a reconstruir novos modelos e conceitos que incluam essa realidade. Um dos
principais desafios a ser ultrapassados, é a superacdo do conceito de doenca, deixando de
reconhecer a crianga pelo seu deficit e passando assim a vé-la como uma pessoa em pleno.
Este novo conceito promovera um novo olhar, novas atitudes e posturas que irdo permitir e
apoiar no desenvolvimento da crianca com deficiéncia (Batista e Franca, 2007). A autora
Febra (2009) refere que a presenca de um companheiro, mesmo quando este ndo auxilia nos
cuidados a crianca com deficiéncia, favorece a capacidade da mae para se adaptar e ajustar a
deficiéncia. Ja quando se trata de uma familia monoparental, para além de haver mais
dificuldades, hd também mais preocupagdes. As preocupacgdes acrescidas que uma familia
monoparental tem face a deficiéncia, passam essencialmente, pela falta de um cdnjuge que
assegure a continuidade dos cuidados do filho caso aconteca alguma coisa ao outro.

Também o estatuto socioeconomico da familia, influéncia a vivéncia da mesma face a

deficiéncia. Quando o nivel socioecondmico é mais alto, 0 acesso a determinados recursos
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médicos, educacionais e terapéuticos é mais facil. Contudo, o nivel socioeconémico nédo é
garantia de mais competéncias e, em muitos casos, as familias de estatuto socioeconémico
mais baixo, representam um meio familiar mais extenso, logo a rede de recursos humanos é
também maior (Febra, 2009).

As familias conseguem, de modo geral, organizar a sua vida e aprender a lidar com a
situacdo e consequentes obstaculos, como o desconhecimento face a deficiéncia, o fraco
progresso da crianca, a crescente necessidade de apoio institucional e inclusive as interacdes
sociais estigmatizantes (Coelho e Coelho, 2001, citado por Febra, 2009). As interacdes sociais
estigmatizantes, sdo um dos obstaculos mais complicados de superar, uma vez que existe uma
grande tendéncia dos pais se isolarem ap0s o diagndstico da crianga, com receio, dessa mesma
estigmatizacdo e também devido a exaustdo emocional e psicoldgica pela qual estdo a passar.

As familias, tal como as pessoas, possuem um ciclo vital, nascem, crescem, desenvolvem-
se e encerram o ciclo com o falecimento dos seus membros (Costa. 2004). O desenvolvimento
da familia, da-se com a reproducdo de descendentes que posteriormente irdo construir as suas
familias também. Quando existe um filho com deficiéncia, essa fase de desenvolvimento nao
se chega a efetivar, uma vez que esse filho se mantem dependente da sua familia de origem.
Esta dependéncia continua, torna-se assim, a maior preocupacdo dos pais. Superadas as
dificuldades ao nivel do desconhecimento sobre a doenca e suas necessidades, assim como do
isolamento social, surge 0 maior dilema “Quem vai cuidar dele quando nao estivermos mais
aqui?”. Esta ¢ a questdo que mais assombra a vida de uma familia com um filho com
deficiéncia.

(...) com a inicia¢do na vida adulta, os pais t€ém a responsabilidade de ajustar as suas relagdes
reciprocas e enfrentar conjuntamente: preocupacdes de habitacdo, preocupacdes financeiras e
oportunidades de socializacdo; preocupacdo com a seguranca a longo prazo do filho, interacGes
com as instituicbes que providenciam servigos, lidar com os interesses do filho no que respeita
ao namoro, a0 matrimonio e a ter filhos. Posteriormente os pais tém a preocupacao de fazer os
ajustes necessarios, transferir as responsabilidades parentais para outros subsistemas da familia
(nomeadamente o subsistema fraternal) ou instituicdes, para que o filho receba a atengédo que
necessita apds a sua morte. (Costa, 2004:92).

Quando existem irmaos, torna-se mais facil para os pais lidar com o facto de que irdo
falecer primeiro que o filho com deficiéncia, propondo uma transferéncia de
responsabilidades parentais para os filhos saudaveis. Segundo Powell e Ogle (1991), citados
por Costa (2004) as relagOes entre irmaos, sdo por norma as mais duradouras, comegando no

nascimento do irméo ou irma e prolongando-se pelo resto da vida. Os autores referem que
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contrariamente as relacdes com os pais que duram em média entre 40 a 60 anos, as relacoes
entre irm&os duram entre 60 e 80 anos, tendo esta o seu proprio ciclo vital.

Os irmdos, sdo assim um fator muito importante para os pais de uma crianca com
deficiéncia, uma vez que estes poderdo assegurar a continuidade dos cuidados do irmao
quando os pais falecerem. Porém, muitas vezes, a superprotecdo dos pais face ao filho com
deficiéncia, leva-0s a descorarem as necessidades dos outros filhos. “Muitas maes ligam-se de
tal forma ao filho com deficiéncia mental, que chegam a considerar que os outros filhos, por
serem normais, ndo necessitam dela e séo capazes de se desenvolver sozinhos (...)” (Regen et
al, 1994:50, citado por Febra 2009:23). Estes acontecimentos, poderdo desenvolver
representacdes negativas que levam os irmaos a rejeitar o irmao com deficiéncia.

Sdo varios os autores que estudam as interacdes entre os filhos com deficiéncia e os seus
irmaos. Tal como Gongora (1996), Sandberg (1993) e Frude (1991) referem, apesar dos riscos
emocionais que existem por possiveis desleixos dos pais face ao filho dito “normal” e
consequente rejeicdo do irmdo, em grande parte dos casos, 0s irmé&os reconhecem ter retirado
beneficios do facto de ter um irmdo com deficiéncia, como o desenvolvimento do espirito de
tolerancia face as diferencas, serem mais altruistas, mais compreensivos, maduros, com maior
compaixdo e consciéncia da deficiéncia, suas necessidades e consequéncias. Nestes casos, 0S
irmdos revelam também estar preocupados quanto as suas futuras responsabilidades no que
diz respeito ao irmdo com deficiéncia (Costa, 2004).

Com a evolucdo da medicina e outras ciéncias essenciais ao bem-estar e salde do ser
humano, a esperanca média de vida tem vindo a aumentar. Também no caso da deficiéncia se
tem notado esse aumento, havendo cada vez mais casos de pessoas com deficiéncia em fase
de envelhecimento. Este envelhecimento € cada vez mais uma preocupacdo, principalmente
por ainda ndo existirem respostas adequadas, ou em numero suficiente para atender a estas
situacOes. Contrariamente a populacéo em geral, na qual o envelhecimento se da por volta dos
65 anos, na pessoa com deficiéncia, dada a sua condicdo, o envelhecimento inicia-se mais
cedo. O envelhecimento precoce da pessoa com deficiéncia, € notado através das visiveis
mudancas fisiologicas e agravamento de problemas de saude, perdendo a autonomia e
tornando-se mais dependente (Ferreira, 2009).

Este aumento da esperanca média de vida da pessoa com deficiéncia, tornou-se um
problema para os seus cuidadores, uma vez que vem acompanhado pelo seu proprio
envelhecimento, perda de forgas e condi¢des para dar continuidade aos cuidados que outrora
davam a pessoa com deficiéncia. Também o facto de muitas vezes, nesta fase, ja ter falecido

um membro do casal, encontrando-se o outro sozinho com a responsabilidade de cuidar do
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filho com deficiéncia, traz uma nova preocupacdo que se trata de encontrar alguém que o
possa ajudar a dar continuidade aos cuidados. Da mesma forma, os recursos financeiros
tornam-se um problema acrescido, uma vez que com o envelhecimento do casal, estes passam
a sobreviver através da reforma, que por norma, € menor que o ordenado que recebiam
enquanto ainda estavam a exercer funcdes. Sdo varias as consequéncias negativas do
envelhecimento dos cuidadores e consecutivo envelhecimento da pessoa com deficiéncia, uma
vez que para a continuidade deste cuidado, sdo exigidas forcas fisicas e psicologicas, bem
como recursos financeiros (Ferreira, 2009).

Segundo Pimentel (2005), o envelhecimento da pessoa com deficiéncia ndo era um
problema, até ha relativamente pouco tempo, uma vez que este ndo se chegava a conceber,
havendo uma menor esperanca média de vida. Contudo, nos dias de hoje, esta questdo tornou-
se um problema social e uma prioridade, sendo essencial criar-se mais instituicdes e outras
respostas sociais adequadas a populagdo em causa. Como consequéncia das escassas
respostas, assistimos atualmente ao uso recorrente do internamento em lares de idosos e

outros estabelecimentos, cujos cuidados ndo sdo diferenciados ou especializados.

2. A deficiéncia
Sdo varias as correntes que tentam definir o termo deficiéncia. Na corrente Socioldgica,

defende-se que deficiéncia intelectual, se espelha em dificuldades de adaptacdo ao meio social
e em desenvolver uma vida auténoma. J& na corrente psicolégica defendida por Binet e
Simon, a deficiéncia intelectual, baseia-se nas capacidades intelectuais dos individuos,
considerando deficiente intelectual todo o individuo que apresenta um défice nas suas
capacidades intelectuais. No que toca a corrente Médica ou Bioldgica, a deficiéncia
intelectual determina-se através de aspetos bioldgicos, fisiol6gicos ou anatémicos, que se
manifestam durante o desenvolvimento até aos 18 anos. Segundo a A.A.M.R. (American
Association on Mental Retardation), a deficiéncia intelectual, descreve-se numa incapacidade
ao nivel do funcionamento intelectual e de comportamento adaptativo, bem como no
funcionamento individual do individuo em contexto social (Febra, 2009).

A Deficiéncia Intelectual é uma deficiéncia que estd diretamente ligada ao intelecto do
individuo. Este tipo de deficiéncia pde em causa o desempenho cognitivo da pessoa, causando
alguns atrasos e dificuldades no seu desenvolvimento intelectual (Escovinha, 2014). O
individuo com deficiéncia intelectual, ou multideficiéncia, distancia-se do dito individuo
“normal”, em caracteristicas mentais, aptidfes sensoriais, caracteristicas neuromusculares e

corporais, comportamentos emocionais e sociais, aptidées de comunicacdo entre outras
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(Fonseca, 1989). O termo multideficiéncia, traduz uma situagdo em que o individuo com
deficiéncia intelectual, tem também uma ou mais deficiéncias sensoriais ou motoras e
necessidade de cuidados especiais. Esta deficiéncia maltipla (multideficiéncia), é o conjunto
de duas ou mais incapacidades ou diminuicdes de ordem fisica, psiquica ou sensorial
(Contreras e Valéncia, 1997). Uma pessoa com multideficiéncia, apresenta um quadro
complexo, especifico e bastante individualizado, que resulta das alteracGes das suas funcbes
motoras. Estas alteracdes, ddo-se devido a limitacbes a nivel das articulacfes e da estrutura
0ssea, a nivel muscular e/ou a nivel do movimento (Escovinha, 2014).

Existem varios graus de deficiéncia intelectual que tém em conta as condicGes fisicas,
cognitivas, de salde, emocionais, psicolégicas e de adaptacdo ao meio. Esta classificacao
divide-se em quatro categorias, sdo estas:

A Deficiéncia intelectual ligeira que diz respeito a pessoas deficientes com uma maior
capacidade de autonomia e independéncia nas suas relagdes sociais (Febra, 2009). Conseguem
desenvolver competéncias sociais e de comunicacdo na idade pré-escolar e conseguem
assimilar, ao longo da sua vida, conhecimentos ao nivel do 9° ano de escolaridade (Ferreira,
2009). Numa fase adulta podem conseguir desenvolver competéncias sociais e laborais que
Ihes permitirdo uma maior autonomia. Contudo necessitam de apoio em alguns aspetos do
dia-a-dia e ostentam pouca tolerancia a frustracoes.

A Deficiéncia intelectual moderada, representa individuos com deficiéncia que de modo
geral, conseguem adquirir competéncias de comunicacdo na idade pré-escolar, quando
supervisionados e inseridos num grupo social organizado, poderdo adquirir competéncias e
habitos de autonomia social e pessoal, com maior dificuldade no desenvolvimento de
autonomia social. Tém capacidade para se deslocar sozinhos, mas apenas em locais que Ihes
sdo familiares.

A Deficiéncia intelectual grave que se apresenta em individuos com uma autonomia social
e pessoal reduzida, o que leva a necessidade de protecdo e ajuda ao longo da vida (Febra,
2009). A linguagem oral é pobre e pouco desenvolvida, podendo ser treinada ao longo da
infancia. S&o individuos que demonstram fraca autoestima e alguma inseguranca, 0 que por
vezes, espoleta crises de agressividade e agitacdo, assim como mudangas repentinas de
humor. No que diz respeito as competéncias sociais, ndo desenvolvem autonomia social, uma
vez que se integram na comunidade apenas quando acompanhados ou supervisionados.

A Deficiéncia intelectual profunda, diz respeito a individuos que na sua maioria sdo
multideficientes e apresentam handicaps fisicos e intelectuais gravissimos (Febra, 2009). Os

seus movimentos e linguagem, sdo pouco desenvolvidos, 0 que os torna muito dependentes de
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terceiros. Porém, com o adequado apoio no quotidiano, podem surgir desenvolvimentos ao
nivel motor e comunicacional, conseguindo desenvolver tarefas simples autonomamente
(Ferreira, 2009).

2.1. A historia e evolucéo do conceito de deficiéncia
A historia da deficiéncia passou por muita discriminacdo, mas também por uma visivel

evolucdo, tanto do conceito como do tratamento prestado a pessoa com deficiéncia. Existe
registo de casos de deficiéncia mesmo antes de Cristo, porém nesse periodo a deficiéncia ndo
era reconhecida como deficiéncia ou diferenca.

Conhecida como “Terra dos Cegos” devido aos inimeros casos de cegueira, cataratas e
outras disfuncdes oftalmoldgica, o Egipto antigo, ndo discriminava nem excluia a pessoa com
deficiéncia, e prova disso, sdo algumas pecas e papiros, mais tarde encontrados, onde estdo
representadas pessoas com deficiéncias fisicas e intelectuais em contextos sociais normais.
Também o ilustre Rei Tutancamon, farad do Egipto, sofria de deficiéncia, havendo referéncias
de que este padecia de “desordens multiplas” (Escovinha, 2014). Alguns estudos, referem que
a cultura grega, podera ter sido a primeira a mudar a forma como a pessoa com deficiéncia era
vista socialmente. Na Grécia antiga, uma pessoa com deficiéncia, era descrita como fraca,
incompleta ou imperfeita, porém, ndo era discriminada. Consoante as suas capacidades e
limitacGes, a sociedade decidia se a pessoa era ou nao deficiente, ou seja, se um individuo
com deficiéncia se conseguisse sustentar ou tivesse alguém que o auxiliasse, este mantinha-se
socialmente integrado e ndo era considerado deficiente (Baker, 2006).

Durante a idade média, o individuo com deficiéncia era rejeitado e marginalizado, com o
argumento de que estes eram filhos do demdnio, assim como as bruxas e criminosos. Os
deficientes eram punidos, discriminados e mortos, muitas vezes pela propria familia que com
receio de ser culpabilizada por trazer ao mundo um filho do deménio, punha fim a vida do
mesmo. Através do surgimento e expansdo do Cristianismo, comecaram a surgir atitudes de
piedade que tentam remendar o que era anteriormente feito a estas pessoas. Foi entdo que
surgiram os primeiros asilos e hospicios, onde eram fechadas criancas, jovens e adultos com
deficiéncia e pessoas responsaveis por fornecer cuidados pessoais e satisfacdo de outras
necessidades aos individuos com deficiéncia, até a sua morte (Xavier, 2008).

Em meados do século XVIII as pessoas com deficiéncia passam a ter condicGes e
oportunidades para a sua educagdo. E é a partir do século XIX, que surgem a primeiras

grandes mudancas de atitude perante a pessoa com deficiéncia. Comecam a ser separados 0s
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adultos das criancas nos asilos, a criar atendimento adaptado as suas fases de vida e surgem as
primeiras escolas especiais (Xavier, 2008).

No século XX, com a chegada da Alemanha Nazi, nasceu um programa denominado de
T4. Este programa consistia em executar eutanasia em criancas com deficiéncia, chegando
posteriormente, a abranger também jovens e adultos (Escovinha, 2014).

A intervencdo terapéutica junto da pessoa com deficiéncia surge so a partir da Il Grande Guerra
Mundial, encarando a reabilitacdo de uma forma fisica e psiquica. Nascem as escolas de ensino
especial baseadas numa filosofia de organizacdo educativa, diferente da ordinéria, através de
uma acao educativa especializada. (Xavier, 2008:20).

Ja em meados dos anos 60, comecam a erguer-se movimentos sociais, politicos e
educacionais internacionais, que questionam o sistema tradicional de educacdo social,
enquanto discriminat6rio ao invés de integrador e no final do século XX, dadas as grandes
alteraces sociais, da-se inicio a educacdo inclusiva, que pretende o abandono de preconceitos
face a pessoa com deficiéncia (Xavier, 2008).

Se tu tiveres uma deficiéncia em 2012, tu seras parte das coisas tanto quanto qualquer outra
pessoa. Como cidadao, tu vais escolher qual o papel que vais ter na sociedade ao lado dos outros
cidadaos. Os teus direitos e a tua dignidade vao ser respeitados e sustentados pelas pessoas que
te rodeiam (DHS', 2002:7, citado por Bigby e Frawley, 2010:45).

Atualmente, em pleno século XXI, as escolas inclusivas mantém o seu funcionamento e as
respostas para a inclusdo sdo cada vez mais vastas e diversificadas. Porém, apesar das visdes
futuristas sobre a inclusdo, a questdo da deficiéncia acarreta, ainda nos tempos atuais, muito
preconceito, mitos e até discriminacdo. O individuo com deficiéncia é ainda exposto a
situacbes de violéncia verbal e/ou fisica, devido ao preconceito e também a sua
vulnerabilidade.

Para que haja uma sociedade verdadeiramente inclusiva, é impreterivel que as pessoas
estejam preparadas para lidar com a diferenca. O desconhecimento das pessoas face a
deficiéncia, cria obstaculos e preconceitos, impedindo uma vida ativa e inclusiva do individuo
com deficiéncia, socialmente. Dificuldades em se inserir no mercado de trabalho, dar
continuidade aos estudos e ser considerado um individuo com habitos de autonomia pessoal e
social, sdo algumas das principais causas da dificil inclusdo social do individuo com

deficiéncia (Escovinha, 2014).

' DHS - Department of Human Services (Departamento de Servicos Humanos) ou MHS - Ministry of
Human Services (Ministério dos Servico Humanos), trata-se de uma agéncia responsavel por
fornecer programas de assisténcia publica, assemelhando-se ao Ministério do Trabalho,
Solidariedade e Seguranca Social Portugués.
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2.2. Evolucgdo das medidas politicas para a deficiéncia
Embora as diferencas entre a deficiéncia intelectual e a doenga mental tenham sido reconhecidas

h& muito tempo, elas foram combinadas em legislacdo, politica e administragdo de servi¢os

durante grande parte do século XX (Bighy e Frawley, 2010:48).
Com todas as evolugdes do conceito de deficiéncia e do tratamento da pessoa com deficiéncia,
tornou-se pertinente desenvolver também as politicas sociais. Posto isto, em 1968 foi entdo
proclamada a Declaracdo dos Direitos dos Deficientes Mentais?, ostentada pela resolugdo
XXVI (2856) da Assembleia Geral das Nag¢des Unidas a 20 de Dezembro de 1971, com fim a
“proteger os direitos e garantir o bem-estar e a reabilitacdo das pessoas em situagdo de
desvantagem fisica ou mental” (Assembleia Geral das Nac¢des Unidas, 1971). Posteriormente
em 1982, foi aprovado em Assembleia Geral das Nacgdes Unidas, o Programa de Acédo
Mundial para as pessoas com Deficiéncia®, cujos objetivos, passam por apoiar na prevencéo e
reabilitagdo da pessoa com deficiéncia, promovendo a igualdade e a participacdo plena da
pessoa deficiente na vida social. Mais tarde, no ano de 1993, foi aprovado o 3° programa de
Acdo Comunitéria a favor das Pessoas com Deficiéncia (HELIOS)*, este programa pretende
integrar e normalizar a pessoa deficiente, promovendo igualdade de oportunidades. Com vista
a promover uma educacao inclusiva, foi realizada uma conferéncia mundial em Salamanca
entre os dias 7 e 10 de Junho de 1994, onde estiveram presentes mais de 300 participantes,
representantes de 92 governos e 25 organizacdes internacionais. Esta conferéncia organizada
pelo Governo de Espanha, adotou a Declaracdo de Salamanca onde se efetivam principios,
politicas e praticas na area das Necessidades Educativas Especiais (Xavier, 2008).

Em Portugal, as politicas de protecdo dos deficientes, s6 comecgaram a surgir no pos 25 de
Abril de 1974. Aprovada em 1976, a Constituicdo da Republica Portuguesa deu o primeiro
grande passo para o desenvolvimento de politicas a favor da pessoa com deficiéncia em
Portugal, tendo publicado no artigo 71° da Lei Fundamental que:

1. Os cidaddos portadores de deficiéncia fisica ou mental gozam plenamente dos direitos e

estdo sujeitos aos deveres consignados na Constituicdo, com ressalva do exercicio ou do

cumprimento daqueles para os quais se encontrem incapacitados.

2 A Declaragdo dos Direitos dos Deficientes Mentais poderé ser consultada nos anexos;

3 Este documento pode ser consultado através do site:
http://eurydice.nied.unicamp.br/portais/todosnos/nied/todosnos/documentos-internacionais/doc-
programa-de-acao-mundial-para-as-pessoas-com-deficiencia-1982/view.html

* O programa HELIOS trata-se de um programa de agdo comunitaria a favor da pessoa com
deficiéncia, aplicado pela Comissdo das Comunidades Europeias e baseado em trés principios
fundamentais e vinculativos: igualdade de oportunidades, integragdo e direito a uma vida autonoma
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2. O Estado obriga-se a realizar uma politica nacional de prevencdo e de tratamento,
reabilitacdo e integracdo dos cidaddos portadores de deficiéncia e de apoio as suas familias,
a desenvolver uma pedagogia que sensibilize a sociedade quanto aos deveres de respeito e
solidariedade para com eles e a assumir o encargo da efetiva realizacdo dos seus direitos,
sem prejuizo dos direitos e deveres dos pais ou tutores.

Quando feita a 22 Reviséo Constitucional de 1989, a este artigo foi acrescido o ponto n°3
que refere que “O Estado apoia as organiza¢des de cidadaos portadores de deficiéncia.”.

No que diz respeito a educacdo, a cultura e a ciéncia, também a Constituicdo da Republica
Portuguesa tomou o0 primeiro passo para a tornar acessivel a todo e qualquer cidadao,
nomeadamente pessoas com deficiéncia, como se pode ver no ponto 1 e 2 do artigo 73°:

1. Todos Tém direito & educacdo e a cultura.

2. O Estado promove a democratizacdo da educagdo e as demais condi¢Oes para que a
educacdo, realizada através da escola e de outros meios formativos, contribua para a
igualdade de oportunidades, a superagdo das desigualdades econdmicas, sociais e culturais,
0 desenvolvimento da personalidade e do espirito de tolerancia, de compreensdo muitua, de
solidariedade e de responsabilidade, para o progresso social e para a participacdo
democratica na vida coletiva.

Complementado no que diz respeito a educacdo, o artigo n°74, ponto 2, alinea g, salienta
que incumbe ao Estado “promover e apoiar o acesso dos cidaddos portadores de deficiéncia
ao ensino e apoiar o ensino especial, quando necessario;”.

Segundo Fontes (2009), o periodo pds-revolucdo trouxe consigo a tomada de medidas
importantes, no ponto de vista da protecdo social, para a populacdo em geral e para as pessoas
com deficiéncia. O autor considera que a mais importante medida foi a instituicdo de um
sistema minimo universal de protecdo social para todos os cidaddos, disposta no Decreto-Leli
513-L/79 de 26 de Dezembro de 1979°. Esta medida, pdem fim ao principio de que apenas os
beneficiarios do regime contributivo ou descendentes dos mesmos, usufruem de protecdo
social, promove ainda a criacdo do subsidio mensal para deficientes menores de 14 anos
(subsidio a menores deficientes). Contudo em 1986 com a adeséo de Portugal a Comunidade
Econdmica Europeia, ddo-se novamente alteragdes nas politicas de prote¢do social. “Assiste-

se assim ao recuar face ao espirito universalista introduzido em 1979 e negado logo em 1980

® O Decreto-Lei 513-L/79, de 26 de Dezembro, encontra-se disponivel para consulta no site:
https://dre.pt/pesquisa/-/search/430015/details/normal?p_p_auth=ly5xq5eu
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com a publicagdo do Decreto-Lei 160/80 de 27 de Maio de 1980°, que reintroduz a distincdo
entre regimes contributivos ¢ ndo contributivos.” (Fontes, 2009). Este diploma, vem
reintroduzir uma ldgica assistencialista de protecdo social para benificiarios do regime
contributivo e para pessoas mais carenciadas, nas quais estdo incluidas as pessoas com
deficiéncia. Este decreto foi complementado com a publicacdo do Decreto-Lei 170/80 de 29
de Maio de 19807, que alarga e valoriza as prestacdes de seguranca social & infancia,
juventude e familia, onde foi acrescentado o ponto n°5 que oficializa o subsidio por
frequéncia de estabelecimentos de ensino especial. As bases da protecao social a pessoas com
deficiéncia, foram assim estabelecidas através destes documentos, que foram depois revistos e
confirmados pela Lei de Bases da Seguranca Social, Lei 28/84 de 14 de Agosto de 1984° a
qual se tornou no documento estruturador do sistema de seguranca social.

A 2 de Maio de 1989 é aprovada a Lei de Bases da Prevencdo e da Reabilitacdo e
Integracdo das pessoas com Deficiéncia (Decreto-Lei 9/89)°, este imp6e a eliminacdo de toda
e qualquer discriminacdo em funcdo da deficiéncia e, que a educacéo, trabalho, ambiente
fisico, 0s servigos sociais e de saude, bem como a vida social e cultural, se tornem acessiveis
a pessoa com deficiéncia. Esta lei pretende afirmar, que ndo existe um grupo homogéneo no
que diz respeito as pessoas com deficiéncia, por isso, as respostas ndo devem ser todas iguais,
mas sim, diferenciadas e adequadas a cada um.

Em 2006 surge o 1° Plano de Acdo para Pessoas com deficiéncia ou Incapacidade
(PAIPDI)™. Este Plano de Acdo, definiu um conjunto de medidas de atuacdo dos varios
departamentos governamentais, assim como metas a alcancar no periodo compreendido entre
2006 e 2009, com fim a criar uma sociedade que garanta a participacdo efetiva das pessoas

com deficiéncia. Com vista a concretizar os objetivos comuns europeus, aprovados e

® O Decreto-Lei 160/80, de 27 de Maio, que revoga o Decreto-Lei n.° 513-L/79, de 26 de Dezembro,
encontra-se disponivel para consulta no site: https://dre.pt/web/guest/pesquisa/-
[search/474484/details/normal?p_p_auth=f5tmr\WOx
’ O Decreto-Lei 170/80, de 29 de Maio, encontra-se disponivel para consulta no site:
https://dre.pt/pesquisa/-/search/474564/details/normal?p_p auth=w7vsmhKJ
8 Lei n° 28/84, de 14 de Agosto, encontra-se disponivel para consulta no site:
https://dre.pt/web/guest/pesquisa/-
[search/382393/details/normal?q=lei+de+bases+da+seguran%C3%AT7a+social
° Decreto-Lei 9/89, de 2 de Maio, revogado pela Lei 38/2004, de 18 de Agosto, ambos disponiveis no
site: https://dre.pt/
% Plano de Acho para a Integracio das Pessoas com Deficiéncia ou Incapacidade, disponivel para
consulta no site: http://www.inr.pt/content/1/26/paipdi
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definidos pelo Conselho Europeu de Nice, cada estado membro desenvolveu dois Planos
Nacionais de A¢édo para a Inclusdo (PNAI).

Identificado um conjunto de prioridades politicas de intervencdo, a estratégia nacional de

inclusdo social visa: combater a pobreza entre criangas e idosos; corrigir as desigualdades na

educacdo e formacdao/qualificacdo e suprimir a discriminagdo, reforcando a integracdo das
pessoas com deficiéncia, numa perspetiva de promocao da igualdade entre homens e mulheres.

(Xavier, 2008:25).

As politicas socias integradoras, tém sido um pilar importante para o fim da estigmatizagéo
e preconceito face as pessoas com deficiéncia, promovendo uma sociedade integradora e cujas
politicas abrangem todo e qualquer cidaddo, ndo desconsiderando o valor e papel dos mais
desfavorecidos na sociedade. Contudo, o “diferente”, continua a ser alvo de exclusdo por
parte dos demais cidaddos que ndo vivenciam de perto uma deficiéncia. Posto isto, as politicas
sociais sdo um enorme pilar para a integracdo, mas a inclusdo plena da pessoa com
deficiéncia, continua a ser marginalizada por preconceito e falta de conhecimento por parte de
terceiros. Com vista a controlar e melhorar os aspetos ligados a discriminacdo a Constituicdo
da Republica Portuguesa inclui no seu 1° artigo que “Portugal ¢ uma Republica soberana,
baseada na dignidade humana e na vontade popular e empenhada na construgdo de uma
sociedade livre, justa e solidaria.” e ainda no artigo 13° que:

1. Todos os cidaddos tém a mesma dignidade social e sdo iguais perante a lei.

2. Ninguém pode ser privilegiado, beneficiado, prejudicado, privado de qualquer direito ou
isento de qualquer dever em razdo de ascendéncia, sexo, raca, lingua, territério de origem,
religido, convicgdes politicas ou ideologicas, instrugéo, situacdo econémica, condicdo social
ou orientacdo sexual.

Ainda relativamente & quest&o da discriminacdo a Lei n® 46/2006, de 28 de agosto'?, surge
com fim a proibir e punir a discriminagdo em razdo da deficiéncia e da existéncia de risco
agravado de salde, passando estes atos a ser considerados crime punivel através de coimas e
outras sanc¢des correspondentes.

As politicas Sociais sdo um principio essencial para contribuir para 0 bem-estar e incluséo
da pessoa com deficiéncia. Porém para que estas tenham uma maior eficiéncia deverdo
envolver toda a sociedade com fim a sensibilizar e informar para os direitos e deveres de
todos, que deverdo ser sempre respeitados independentemente da pessoa ter ou ndo uma

deficiéncia.

11 |_ei n° 46/2008, de 28 de Agosto, encontra-se disponivel para consulta no site:
https://dre.pt/pesquisa/-/search/540797/details/maximized
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2.3. O impacto da rutura familiar na pessoa com deficiéncia
A familia é o agente socializador primario dum individuo, moldando a personalidade e

ensinando as normas e valores da sociedade, de forma a que este se consiga integrar
socialmente (Nunes, 2013). Segundo Buscaglia (1993), uma familia considerada saudavel,
devera ter espacos de apoio, compreensdo e aceitagdo, onde se promova um ambiente de
autorrealizacdo e individualidade dos seus membros. Porém, a deficiéncia, reduz
significativamente a capacidade de integracdo social do individuo, uma vez que este tem
necessidade de equipamentos e estruturas adaptadas, bem como recursos especiais para
desenvolver a sua funcdo social (Xavier, 2008). Nestes casos, a familia tem uma funcgéo
socializadora mais abrangente e duradoura, devendo acompanhar e auxiliar a pessoa com
deficiéncia na sua adaptacdo a sociedade, uma vez que sdo varios os fatores que dificultam
esta integracao e adaptacao, comecando pelo fator discriminatorio.

A aceitacdo e integracdo de um individuo, estd intimamente relacionada com o seu bem-
estar social. Quando o individuo ndo se adequa aos padrdes sociais ou foge da normalidade,
pode ser tomado como desviante, sendo excluido. As diferencas, as excecdes e singularidades,
sdo fatores de exclusdo na sociedade contemporanea (Xavier, 2008), e assim sendo, numa
sociedade ainda muito cingida por padrées bem definidos como a nossa, a pessoa com
deficiéncia sofre constantemente de discriminacédo e exclusao, sendo a familia o Unico suporte
social que permite ao individuo conhecer grupos sociais para além do familiar.

Quando existe uma rutura familiar e o individuo com deficiéncia se vé obrigado a enfrentar
a sociedade por si, 0 mesmo sente-se inseguro e com grandes dificuldades de interacdo. Esta
interacdo que antes era acompanhada e apoiada na familia, deixa de ter esse suporte. Este €
um dos grandes impactos da perda familiar na deficiéncia.

Como Batista e Franca (2007) referem, a pessoa com deficiéncia tem os mesmos direitos
que qualquer outro cidaddo, nomeadamente no que diz respeito ao usufruto de assisténcia
social, acesso a educacdo e saude, possibilidade de participar em atividades de lazer, desporto,
cultura e trabalho, por isso o acesso do mesmo a estes recursos, devera estar alcancével e
garantido, de forma a que este consiga assim viver uma vida independente e autbnoma. Sé
assim o individuo com deficiéncia, podera integrar-se e viver em sociedade sem necessitar do
constante acompanhamento familiar. Porém, para que esta inclusao se concretize, é necessario
adequar estruturas humanas, fisicas e técnicas, é importante sensibilizar toda a sociedade para
por fim ao preconceito e discriminacdo e tornar todos 0s recursos mais acessiveis tanto ao

nivel da comunicacdo, como das estruturas arquitetonicas (Batista e Franga, 2007).
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Promover a acessibilidade é fundamental. Mas é preciso ir mais além. A vida independente é
um claro e justo anseio. A vida independente € uma abordagem consagrada na Convencéao
Internacional para os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, defendida pela Unido Europeia e
prevista na Estratégia Nacional para a Deficiéncia. Jodo Carlos Afonso, Vereador dos Direitos
Sociais (2014:3).
Outro dos impactos da perda de suporte familiar da pessoa com deficiéncia é a rutura dos
seus cuidados, pois dada a sua deficiéncia este necessita de cuidados especiais e continuados,
que até a perda dos seus pais era assegurada pelos mesmos.

De acordo com o estudo de Xavier (2008), onde foram analisadas 14 familias com filhos
deficientes a frequentar instituicdes de ensino especial na regido da Madeira, a maioria das
familias, estdo conscientes das limitacGes que terdo ao nivel dos cuidados do filho com
deficiéncia, por motivos de envelhecimento e/ou falecimento, por isso, procuram planear
estratégias para esse futuro. Uma das estratégias mais evidenciadas no estudo, trata-se da
delegacdo de responsabilidades a outros membros da familia. Nos casos em que existem
irmaos, os pais delegam responsabilidades aos filhos saudaveis, na esperanca que 0S mesmos
assumam as funcbes de cuidar do irmdo com deficiéncia. Outra das estratégias da familia,
consiste em conceder beneficios patrimoniais ou monetarios, a alguém que assuma a
responsabilidade de dar continuidade aos cuidados do individuo deficiente, podendo estas
pessoas, serem ou ndo familiares. A autora reforca com o seu estudo, a ideia de que as
familias se sentem forcadas a criar estratégias, uma vez que o Estado ndo promove respostas
adequadas e suficientes.

Pela lei natural da existéncia, é provavel que o filho portador de deficiéncia permaneca junto
dos pais ao longo da sua vida. Assim, o ciclo da vida diverge das outras familias: a etapa
considerada pés-parental em que se objetiva a independéncia dos filhos exige particularmente,
nestas familias, um reajustamento onde os papéis de cuidadores ndo se invertem. As maes
afirmam que no futuro, as suas vidas e as dos filhos portadores de deficiéncia estardo
interligadas, tanto e, enquanto forem capazes de responder as exigéncias dos seus cuidados
(Xavier, 2008:111).

3. A intervencao Social na deficiéncia
Quando surge uma doenca crénica num individuo, a mesma afeta e condiciona a sua familia,

tendo esta de se reorganizar. Existe uma necessidade de reestruturagcdo face a sua nova
realidade, torna-se necessario reformular papeis, ddo-se alteracbes ao nivel das rotinas
laborais, pessoais e familiares, das responsabilidades e, até das necessidades tanto financeiras

como de sistemas de apoio social. Estas alteracGes poderdo ter algumas implicacdes para a
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familia tanto ao nivel dos seus membros como da sua constituicdo. Os cuidados especiais que
uma crianga com deficiéncia requer, levam a familia a ter de se adaptar e procurar apoios.
Contudo, nas ultimas trés década, tem-se notado um aumento da populacdo deficiente ndo
institucionalizada. Esta situacao da-se muito, devido a sobrelotacdo das instituicdes destinadas
a esta populacdo. Disto cresceu uma maior necessidade de informacdo e formacdo para os
cuidadores de pessoas com deficiéncia. Nestas situacdes a atuacdo do Assistente Social é
bastante importante, uma vez que 0 mesmo é dotado de conhecimentos sobre o utente, a
familia e a comunidade, podendo assim encaminhar para 0s diversos recursos sociais
disponiveis, terapias e grupos de autoajuda (Escovinha, 2017).
Para algumas familias que inicialmente rejeitaram os cuidados institucionais, as exigéncias
constantes da parentalidade foram agravadas pelas atitudes intolerantes da comunidade e pelas
questdes de risco que os levam a crer que 0s cuidados em casa sdo impossiveis. (...) Muitos pais
tomam medidas extremas para assegurar a seguranca dos seus filhos e evitar as pobres
condigdes oferecidas pelas instituicbes. (Bigby e Frawley, 2010:30).

Muitos pais acreditam conseguir promover um bom ambiente e desenvolvimento ao filho
sem ter de recorrer a uma instituicdo ou intervencdo social. Contudo a sua superprotecao e
desconhecimento face as reais necessidades do filho com deficiéncia, na maioria das vezes,
promove também uma maior dependéncia do mesmo para com 0s pais e isso levara também,
mais facilmente, a uma dificil recuperacdo de uma possivel rutura familiar por falecimento

dos cuidadores ou abandono dos mesmos.

3.1. A lIntervencdo na familia com um filho com deficiéncia
Com o avancar dos anos e a evolucdo dos conceitos e modelos de intervencdo surgiram

alteraces significativas no que diz respeito a Intervencao Precoce. Pimentel (2005) evidencia
estas mudangas quando cita Richmond e Ayoub (1993). Estes autores ressalvam que estas
alteracdes tiveram uma influéncia indubitavel nas praticas e estas denotam-se em cinco
paradigmas: Passou-se do enfoque na reabilitacdo para o enfoque na prevencdo; da
multidisciplinaridade a transdisciplinaridade; do modelo baseado em servicos para 0 modelo
baseado em recursos; do enfoque na crianca para o enfoque na participacdo e cooperacdo
entre a familia e os profissionais; e do enfoque nas medidas cognitivas da crianga para o
enfogue em medidas mais amplas de avaliagdo aos resultados do programa.

Os autores Turnbull e Turnbull (1990) citados por Pimentel (2005), empregam a teoria
sistemica familiar nas familias com filhos deficientes, propondo um modelo que se centra em
quatro componentes que estdo interrelacionadas, séo estas a estrutura familiar, a interacdo, as

funcgdes e o ciclo vital da familia. Compreendendo por estrutura familiar, a sua composicéo,
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dimensdo, estatuto socioecondmico, caracteristicas religiosas, culturais, étnicas e a sua
comunidade/local de residéncia, podemos com estas, definir as suas caracteristicas familiares.
Os valores, regras e crencas da familia, também definem a sua estrutura, no caso das familias
com filhos deficientes, estas especificidades sdo regradas e adequadas a sua situacdo. A
interacdo familiar é o que define as relagdes dos subsistemas familiares e dos sistemas
extrafamiliares, o que acaba por estar ligado a estrutura familiar, particularmente no que diz
respeito as questdes culturais, e da comunidade. As funcdes familiares, dizem respeito as
atividades que cada membro da familia detém, com fim a satisfazer as necessidades familiares
ao nivel econémico, de cuidados de saude, de educacdo e até domésticos. Estas atividades
variam de familia para familia e consoante as suas necessidades. Com nascimento de um filho
com deficiéncia, poderdo alterar-se as funcdes familiares até a data estabelecidas. Por fim, o
ciclo vital da familia é todo o conjunto de mudancas ocorridas na familia e seus membros.
Desde a constituicdo da familia a demarcacdo de funcdes, o ciclo de vida da familia é todo o
processo de desenvolvimento da mesma. De acordo com Pimentel (2005), uma anélise de
todos os subsistemas, incluindo os sistemas extrafamiliares, sdo essenciais para encontrar
respostas e recursos adequados as familias com filhos com deficiéncia, de forma a apoia-las
nas suas tarefas. Posto isto, torna-se evidente para a autora, que uma intervencao centrada na
familia da pessoa com deficiéncia, passe por um modelo de intervencéo sistémica familiar.

No que diz respeito as componentes essenciais para um modelo de intervencdo baseado no
sistema familiar, Dunst (1985) e Dunst, Trivette e Deal (1988), citados por Pimentel (2005),
apresentam nas suas referidas obras um modelo de avaliacdo e intervencdo baseado no
sistema familiar que tem em conta as necessidades e ambicBes da familia, o seu
funcionamento, recursos da comunidade e redes de apoio social. Este modelo envolve oito
pressupostos fundamentais que passam por:

e Passar a interpretar a familia como um sistema social;

e Assumir a familia como foco da intervencéo;

ePerspetivar 0 empowerment/fortalecimento da familia como principal objetivo da
intervencao;

e Adotar uma atitude proactiva face as familias, de forma a promover as competéncias da
mesma ao invés de apenas tratar o problema;

e Concentrar-se nas necessidades que sao identificadas pela familia ao inves das necessidades

reconhecidas pelo profissional,
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eFortalecer o funcionamento da familia destacando as competéncias familiares e a
identificacéo de recursos;

e Revigorar as redes de apoio da familia e emprega-las como principal fonte de apoio para as
suas necessidades.

e Expandir e alterar o papel dos profissionais no que diz respeito as relacGes do profissional
com as familias.
Apobs uma abrangente analise de conteudo as varias defini¢des de modelo de intervencédo
centrada na familia, os autores Allen e Petr (1997), concluem que 0s servicos centrados na
familia, de forma consensual nas varias disciplinas e contextos, assumem a familia como
unidade de foco de atencdo. Para os autores, o0 modelo de intervencdo baseado no sistema
familiar, deverd ter em conta as necessidades, ambicdes e recursos individuais da familia.
Perante os constituintes desta definicdo de Allen e Petr (1997), percebe-se que as
componentes essenciais para a definicdo de um modelo de intervencdo centrado na familia
passam por:
¢ Definir a familia como foco da avaliacdo, planeamento e intervencdo, mesmo em situacoes
cujo problema esteja relacionado apenas a uma parte da familia;

¢ O trabalho deverad ser desenvolvido em parceria e em ambiente de igualdade entre os
diversos profissionais envolvidos, promovendo a colaboracdo de todos, a
interdisciplinaridade e o respeito pelo conhecimento e contribui¢do dos outros;

¢ O trabalho devera respeitar as escolhas e ambi¢fes da familia, promovendo os pais como
principais decisores ao longo do processo;

¢ A familia devera ser encarada como membro da parceria com competéncias que deverao ser
tomadas em conta e fortalecidas, posto isto, o trabalho devera partir das forcas e recursos da
familia em causa;

¢ A intervencdo devera ter em conta as necessidades de cada membro da familia, podendo
estas, numa visdo holistica dos contextos e dos problemas da familia, ser alvo da
intervencao;

Por fim os autores reforcam ainda que € de extrema importancia haver uma partilha integral

da informacéo para com a familia (Pimentel, 2005).

No seguimento das abordagens teoricas da intervencao centrada na familia aqui referidas,
surgiram alguns modelos conceptuais de prestagdo de servicos em Intervencdo precoce
centrada na familia. Mahoney, O’Sullivan e Dennenbaum (1990), sugerem um modelo de

intervengdo com enfoque na familia, cujas competéncias de desenvolvimento da crianga estdo
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diretamente ligadas ao funcionamento da familia, as capacidades parentais, competéncia para
0s cuidados da crianca e disponibilidade para a mesma, ou seja, a crianga com deficiéncia
podera ter um melhor e maior desenvolvimento quando a intervencdo € feita com fim a
capacitar e aumentar as competéncias da sua familia para a situacdo. Segundo 0s mesmos
autores, existem cinco tipos de servi¢os imprescindiveis a uma abordagem focada na familia,
que deverdo ser providenciados através dos programas, sdo estes: 0 apoio ao nivel do sistema
de servicos, providenciando as familias a legislacdo, os direitos, servicos e apoios adequados
disponiveis; fornecer informacdo sobre a situacdo da crianca, ao nivel do seu
desenvolvimento, expectativas do mesmo e servigos necessarios; apoio pessoal e familiar no
ambito do aconselhamento e participacdo da familia em atividades sociais de auxilio a
capacitacdo e fortalecimento para a situacdo; e a orientacdo sobre os recursos comunitarios
disponiveis para apoiar a familia e a criangca nas suas mais variadas necessidades (Pimentel,
2005).

Um outro modelo é-nos apresentado por Guralnick (1997 b, 1998), este sugere que 0
desenvolvimento da crianca esta diretamente ligado as componentes do programa de
intervencdo. O nascimento de uma crianca com deficiéncia € de modo geral um evento
inesperado e de algum choque, sendo por isto potencialmente produtor de stress. Uma vez que
0 stress afeta os padrdes de interacdo familiares e estes influenciardo o desenvolvimento da
crianca, o apoio social torna-se essencial, pois ira promover uma melhoria no funcionamento
da familia e a capacitacdo da mesma para esta situacdo. Posto isto, 0s componentes principais
do modelo de Guralnick sdo as caracteristicas familiares ao nivel pessoal e a forma como
estes enfrentam a doenca; os padrfes familiares no que diz respeito as interacdes entre 0s pais
e a crianga, cuidados especiais, entre outros; e os fatores de stress que estdo aliados a situacao
da crianca e terdo influéncia nos padrbes familiares. O autor estabelece uma ligacdo entre as
caracteristicas do programa e as caracteristicas da familia. Posto isto, propde simultaneamente
um modelo de intervengdo precoce que tem em conta 0 modelo desenvolvimental e os fatores
de stress, priorizando trés componentes, o apoio familiar ao nivel dos recursos, o apoio social
da familia e a prestagdo de informacdo e servigos para a familia (Pimentel, 2005). Estas trés
componentes, fornecerdo assim, apoios variados que incidiréo na capacitacdo e fortalecimento
da familia e consequentemente no desenvolvimento da crianga com deficiéncia. “Idealmente,
0 modelo ajudara os profissionais a compreender as interacdes e ligacbes entre as
caracteristicas da crianca e da familia, com as caracteristicas dos programas de intervencao
precoce e o desenvolvimento da crianca.” (Wolery, 2000 a:194, citado por Pimentel,

2005:78). Mais tarde Guralnick apresenta uma extensdo do seu trabalho, propondo um
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modelo organizativo que se baseia em trés principios fundamentais, a abordagem
desenvolvimental, a integracéo e a inclusdo. O autor explica que este modelo foi desenvolvido
de forma a alcancar as forcas desenvolvimentais e as respostas do sistema de intervencao
precoce com fim a diminuir os fatores de stress (Guralnick, 2001, citado por Pimentel, 2005).
Dunst (2000), propde um novo modelo ao qual denomina de terceira geragdo. Para o autor,
apesar da familia continuar a ser vista como um todo, observando os seus elementos
individualmente, séo varios os autores que atentam que a dimensdo do conceito de crianca
perdeu-se na abordagem centrada na familia. Assim neste modelo de Dunst (2000) o
desenvolvimento da crianca e a sua aprendizagem, é o elemento principal da intervencéo,
posto isto 0 autor cruza seis novas componentes a ser consideradas na intervencdo centrada na
familia, sdo estas: a oportunidade de aprendizagem da crianca que devera estimular a sua
participacdo ativa, originando o sentido de controlo da crianca para com as suas
competéncias; o apoio aos pais no sentido de fornecer informacdo, orientacdo e
aconselhamento, com fim a fortalecer as suas aptiddes parentais; o apoio familiar e
comunitario no sentido de gerir e tornar acessivel recursos comunitarios, intrafamiliares,
informais ou formais, Gteis aos pais com fim a apoia-los no desempenho das suas fungdes
parentais; os estilos parentais e as atividades de ensino que sdo resultado do cruzamento entre
as componentes de oportunidade de aprendizagem da crianca e de apoio dos pais; 0s
contextos de atividades familiares e comunitérias, resultado do cruzamento entre as
componentes de oportunidade de aprendizagem da crianca e de apoio familiar e comunitarios;
e as oportunidades de experiéncias de participacdo que sdo resultado do cruzamento entre 0s
componentes de apoio aos pais e de apoio familiar e comunitérios (Pimentel, 2005).
(...) qualquer modelo que se deseje util, necessita de incorporar explicitamente as caracteristicas
da interacdo pais-crianga e da propria crianga, se se deseja eliminar o debate que opde o modelo
de apoio centrado na familia e outro tipo de modelos. Isto é especialmente evidente a luz das
provas que mostram a influéncia contextual e sociocultural no desenvolvimento e aprendizagem
da crianga e nos papéis e estilos educativos e parentais que conduzem & promocdo da
competéncia da crianga. (Dunst, 2000:101, citado por Pimentel, 2005:79).
Neste modelo as praticas recomendadas continuam a ter enfoque na familia e nas prioridades
familiares, sendo esta a principal responsavel pelas decisdes que envolvam a crianca. O seu

principal objetivo é promover as competéncias da familia no seu todo, ao nivel da crianga.
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CAPITULO Il - METODOLOGIA DA INVESTIGACAO

1. Metodologia de Investigacdo

A escolha de uma metodologia adequada aos objetivos da investigacdo, é fulcral para a
producdo de resultados fidveis e de qualidade, que respondam concretamente a pergunta de
partida. A investigacdo em causa pretende compreender de que forma as familias de

jovens/adultos deficientes percecionam a deficiéncia dos seus filhos/irméos e o futuro destes.

1.1.  Métodos de Investigacao
A presente investigacdo, consiste num estudo qualitativo que procura compreender a

perspetiva da familia face ao futuro do seu familiar com deficiéncia, aquando uma situacéo de
perda do suporte familiar. Sendo este um estudo qualitativo, havera uma oportunidade de
analise aprofundada sobre a questdo a ser estudada e as conclusdes do estudo, poderdo
contribuir para a construcao de novos conceitos e/ou teorias.

A investigacdo quando qualitativa tem como finalidade a compreensdo do fenémeno em
andlise e, para isso o estudo devera ser exploratorio, pretendendo-se com este, um maior e
mais aprofundado conhecimento sobre a questdo a ser estudada.

A investigacdo qualitativa tem por base uma ldgica indutiva dada a sua caracteristica de
querer compreender o fendmeno, sem definir hipdteses prévias ou expectativas face as
conclusoes do estudo. “A inter-relagdo do investigador com a realidade que estuda, faz com
que a construcdo da teoria se processe de modo indutivo e sistematico, a partir do proprio
terreno & medida que os dados empiricos emergem.” (Creswell, 1994, citado por Coutinho,
2014:26). O método qualitativo utiliza-se quando o investigador pretende compreender de
forma absoluta e ampla o fendmeno em anélise e, dai a utilizacdo de uma ldgica indutiva, ou
seja, a andlise da informacéo é feita com fim a desenvolver conceitos e gerar compreenséao de
um fendmeno, através dos padrdes analisados na recolha de dados — I6gica indutiva (Carmo e
Ferreira, 2008:197).

1.2. Campo empirico e caracterizacdo da amostra
A presente investigacdo tem como objeto empirico a AFID, mais concretamente 0 CAO —

Centro de Atividades Ocupacionais. A AFID é uma Instituicdo de Solidariedade Social,
reconhecida como Pessoa Coletiva de Utilidade Publica, cuja sua missdao ¢ “Promover a
autonomia e o0 apoio social, saude, educacdo e formacdo de forma Sustentada, combater a

exclusdo, proteger os clientes, o patrimonio da Fundagdo e garantir a Exceléncia na prestacdo
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de servicos.”'2. O CAO é uma valéncia da AFID que se destina a jovens e adultos a partir dos
16 anos de idade e sem idade limite definida. Esta valéncia funciona num horério laboral, das
9h as 17h30, sendo que os clientes, na sua maioria, regressam depois a casa, nao estando estes
institucionalizados a tempo inteiro.

O Universo da investigacdo sdo os pais e/ou irmdos dos 115 clientes do CAO da AFID,
com idade superior a 18 anos e residéncia em Lisboa ou suas periferias. A amostra constitui-
se por uma amostra ndo probabilistica por acessibilidade e trata-se de treze entrevistados das
quais dez sdo pai/mde da pessoa com deficiéncia e as restantes trés sdo irméd/do. Dos 13
entrevistados, 10 séo de sexo feminino e apenas 3 de sexo masculino, as idades variam entre

0s 38 e 0s 74 anos.

Quadro 2.1 Caracterizacdo da amostra

Cddigo de Parentesco | Sexo Idade Sexo do familiar Idade do

Entrevista deficiente familiar

deficiente

Masculino
Irma Feminino 38 Feminino 27
Mée Feminino 73 Masculino 28
Mée Feminino 52 Masculino 22
Mée Feminino 67 Masculino 31
Irméo Masculino | 73 Feminino 71
Pai Masculino | 61 Feminino 31
Mée Feminino 56 Masculino 21
Mée Feminino 56 Feminino 23
Pai Masculino | 64 Feminino 27
Mée Feminino 54 Masculino 27
Irma Feminino 42 Masculino 38
Mée Feminino 61 Feminino 19

Foi utilizada uma segunda amostra, ndo probabilistica por acessibilidade, de acordo com o

quadro 2.2., de pessoas sem deficiéncia, a fim de fazer uma analise da perspetiva de

12 A Histdria, visdo, missdo e valores podera ser consultada no site www.afid.pt assim comos as sua
valéncias.
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autonomia de pessoas sem relacdo com a deficiéncia, em confronto com as respostas dos

familiares de pessoas com deficiéncia.

Quadro2.2 Caracterizacao dos entrevistados

Situacao profissional

Al 16 Masculino Estudante

A2 ‘ 25 Feminino Por conta de outrem

A3 ‘ 37 Masculino Desempregado

Ad 55 Feminino Por conta de outrem

1.3.  Técnicas de Recolha de dados
Como técnica de recolha de dados, recorremos & aplicacéo de entrevistas*® semiestruturadas

aos pais e/ou irmaos da pessoa com deficiéncia cujas caracteristicas estejam de acordo com as
determinadas para o estudo em causa. Recorreu-se ao uso de entrevistas semiestruturadas por
estas definirem pontos de interesse que devem ser abordados com o entrevistado, dirigindo-0s
de forma subtil para os contelidos que se pretendem retirar da entrevista (Queiroz, 1987 in
Biasoli Alves & Dias da Silva 1992). As entrevistas semiestruturadas, requerem questdes
flexiveis que permitem ao entrevistado dirigir o seu discurso de forma natural como se fosse
uma conversa onde 0 entrevistador percebe formas de agir do entrevistado perante certos
temas. Para uma melhor recolha de dados deve-se recorrer ao recurso da gravacéo,
devidamente autorizada pelo entrevistado. Através da gravacdo para além da melhor
preservacdo das entrevistas e dos detalhes da mesma, permite uma melhor interacdo do
entrevistado, que ndo se prende com a tarefa de tomar nota das respostas (Biasoli Alves &
Dias da Silva, 1992).

A presente investigacdo foi efetuada entre os meses de Marco e Maio de 2018 nas
instalacGes da AFID, em Alfragide, onde foram dirigidas 12 de 13 entrevistas, sendo que uma
das entrevistas foi feita via e-mail por indisponibilidade da entrevistada.

A entrevista foi a técnica de recolha de dados escolhida para a presente investigacdo dado
0 seu caracter qualitativo/interpretativo.

A abordagem interpretativa/qualitativa das questdes sociais e educativas procura penetrar no
mundo pessoal dos sujeitos, «(...)para saber como interpretam as diversas situactes e que

significado tem para eles» (Latorre et al., 1996:42), tentando «compreender o0 mundo complexo

do vivido desde ponto de vista de quem vive» (Mertens, 1998:11). Se a a¢do humana é

13 Guido de entrevista em anexos — ANEXO A
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intencional, pensam, h& que interpretar e compreender os seus significados num dado contexto
social. (Coutinho, 2014:16)
Atraveés da entrevista pretendemos perceber de que forma a familia perceciona a deficiéncia,
quais as suas condicionantes e desafios familiares e de que forma planeiam ou idealizam um
futuro para a pessoa com deficiéncia aquando uma situacao de rutura familiar por falecimento
dos seus cuidadores. Pretende-se através das respostas a entrevista, conseguir compreender de
que forma a percecdo da familia face a deficiéncia e & autonomia do seu filho/irméo, pode

condicionar as perspetivas face ao futuro do mesmo.

1.4. Técnicas de tratamento de dados
Como técnica de tratamento de dados recorreu-se a analise de contelido devido ao seu caracter

de interpretacdo e inferéncia. A analise de contetido € um conjunto de técnicas de analise das
comunicacges, que aplica procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do conteldo
das mensagens (Bardin, 2002).

A andlise qualitativa de dados caracteriza-se por ser um processo indutivo cujo foco é a
fidelidade ao universo de estudo (Biasoli Alves & Dias da Silva, 1992), transcrevendo a
realidade da forma mais fiel possivel. Para esses efeitos foram aplicadas entrevistas
semiestruturadas como técnica de recolha de dados. As entrevistas foram gravadas e
posteriormente transcritas na integra para analise e inferéncia dos conteudos.

Queiroz (1987) discute, pormenorizadamente, os problemas e cuidados que, apesar da gravacao,
precisam ser levados em conta, e que vdo implicar no trabalho custoso e lento de uma
transcricdo literal, de preferéncia pelo proprio pesquisador; tudo isso exige ainda uma
complementacdo na forma de registros & posteriori, de atitudes do sujeito ou detalhes
importantes da situacdo ndo captados pelo gravador. (Biasoli Alves & Dias da Silva 1992: 64).

Para uma boa transcricdo e interpretacdo é essencial que a mesma seja feita pelo préprio
entrevistador, pois 0 mesmo pode no decorrer das entrevistas observar e interagir com 0
entrevistado, tendo assim uma visdo mais completa da informacdo gravada, como por
exemplo, a observacdo das reacdes e atitudes perante determinadas questdes e situacdes. A
transcrigdo das entrevistas produz um volume imensurével de informacédo diversificada, pelo
que para fazer uma melhor analise dos dados, até aqui diversificados e em grande volume, é
necessario organizar a informagao recolhida. Para esse fim recorreu-se a técnica de analise de
contetdo que de acordo com Bardin (2002) “visa o conhecimento de variaveis de ordem
psicologica, socioldgica, historica, etc., por meio de um mecanismo de deducdo com base em
indicadores reconstruidos a partir de uma amostra de mensagens particulares.”, esta analise

tem uma dimensdo descritiva que pretende exibir o que nos foi relatado e uma dimenséo
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interpretativa que passa pelas questdes do investigador face ao objeto de estudo (Guerra,
2014 in Barata, 2016: 31).

De forma a responder a pergunta de partida e aos objetivos da pesquisa, recorreu-se a
técnica de analise categorial, que segundo Bardin in Silva & Fossa (2015: 7), consiste no
desmembramento do texto em categorias agrupadas analogicamente. As categorias
pretendem integrar um conjunto de unidades de registo, sendo que as categorias iniciais
representam as primeiras impressdes sobre a realidade em andlise, que vdo emergir nas
categorias intermediarias. As categorias intermedidrias emergem do agrupamento das
categorias iniciais e estdo pautadas pelas narrativas dos entrevistados, referéncias teoricas e
observacdo. A juncdo destas categorias, sustenta a construgdo das categorias finais que s&o

construidas por forma a constituir as interpretacdes finais e compreender os resultados.
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CAPITULO 111 - ANALISE DE DADOS
Através da aplicagdo de entrevistas tentamos compreender de que forma a deficiéncia

provocou mudancas nestas familias, quais os impactos e de que forma estas familias, que na
sua maioria se viram obrigadas a mudar rotinas e modos de vida, perspetivam o seu futuro e o

futuro dos seus filhos/irmaos com deficiéncia.

1. A Deficiéncia intelectual/multideficiéncia
Inicialmente tentou-se compreender a percecdo da familia sobre a deficiéncia. Porém, numa

primeira abordagem, a percecdo dos familiares sobre a deficiéncia tera sido bastante
uniforme, descrevendo esta como um problema que condiciona a evolugdo, crescimento e
autonomia, e salientando que a deficiéncia pode condicionar a niveis diferentes dependendo
da sua tipologia, podendo ser motora, intelectual ou multideficiéncia.
“(...) quando se fala de deficiéncia acho que ¢ importante distinguir ¢ muitas vezes ndo se
distingue, deficiéncia fisica, deficiéncia sensorial e deficiéncia intelectual. E a sensacdo que eu
tenho, ndo sei se é porque € a que me diz respeito mais diretamente (risos), € que a deficiéncia
intelectual talvez seja neste momento, na nossa sociedade, a que talvez causa mais dificuldade
as pessoas em termos de vida futura. (...) acho que as pessoas com deficiéncia intelectual na
nossa sociedade sdo as que tém talvez mais limitagdo e mais dificuldade em conseguir ter uma
vida autdbnoma.” (E1).

O receio do futuro e a perspetiva inquietante de autonomia, colocou-se logo no inicio como
sinonimo de deficiéncia. A pergunta “O que ¢ para si a deficiéncia?” espoletou desde logo, na
maioria dos casos, a preocupacdo com o futuro do seu filho/irmdo, descrevendo a deficiéncia
como “um problema” ou “uma dificuldade”, algo que condiciona o crescimento de alguém,
ndo permitindo a total integracdo e desenvolvimento pessoal e social.

“(...) a deficiéncia é um problema que nos temos para a vida inteira. (...) é termos alguém
connosco gque ndo é igual aos outros, que tem um problema, ou pequenino ou grande, tem um
problema, e que nés tentamos o maximo dos maximo, nés pais, minimizar a deficiéncia,
fazendo tudo o que estd ao nosso alcance para que ele tenha, para que a pessoa deficiente tenha
condicdes de vida dignas. Para mim, a deficiéncia é pronto, € um mal, € um mal geral que nao
tem, ndo tem fim, portanto é um problema, é um problema!” (E8).

A deficiéncia intelectual afeta as capacidades intelectuais, podendo essas capacidades
condicionar também as suas capacidades motoras (multideficiéncia). Para a familia destes
jovens/adultos, quando questionado o que é a deficiéncia, foi distinguido por varias vezes a
deficiéncia motora da deficiéncia intelectual ou multideficiéncia “(...) por ter uma deficiéncia
fisica ndo quer dizer que ndo seja tdo capaz ou mais que os outros ditos normais.” (E9). Os

entrevistados salientam que um individuo com uma deficiéncia motora poderd desenvolver
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uma vida mais normalizada e independente, apesar das barreiras que Ihes sdo impostas, as
quais sdo maioritariamente arquitetonicas, ao contrario das barreiras impostas a um individuo
com deficiéncia intelectual ou multideficiéncia:
“(...) acho que ainda ndo sabemos muito bem na nossa sociedade integrar e lidar com as
pessoas com deficiéncia (...) apesar de tudo acho que ja had muitas ajudas para as pessoas que
tém défice sensorial ou défice motor e para além disso se cognitivamente funcionarem bem, se
intelectualmente funcionarem bem, acabam por conseguir ser pessoas de sucesso (...)” (E1).
J& quando se trata de um individuo com deficiéncia intelectual ou multideficiéncia, as
barreiras para além de fisicas, sdo também sociolodgicas.
“(...) se a parte cognitiva for mais limitada é mais dificil que sejam reconhecidas como pessoas.
Tem o exemplo do Steven Hawking que era uma pessoa fisicamente, tinha uma limitacdo
gravissima, mas tinha um cérbero que funciona espetacularmente e era reconhecido e admirado
por toda a gente. Uma pessoa que ndo funciona tdo bem a nivel cognitivo, que tem a limitagéo a
nivel cognitivo, dificilmente, muito mais dificilmente vai encontrar reconhecimento pela
sociedade, acho eu.” (E1).
Todavia, no seio familiar a deficiéncia ndo revela diferencas entre motora ou intelectual.
Ambas as deficiéncias exigem da familia suporte e apoios extra a longo prazo, porém segundo
os entrevistados ndo existem barreiras de integracdo na familia, como existem no meio social.
Para a familia a deficiéncia “(...)limita a eficiéncia em alguns campos, no entanto abre outros
campos diferentes para outros horizontes.” (E13), “Apesar das limitagdes
fisicas/cognitivas/emocionais, conseguem desenvolver as outras areas, e colmatam as que
estao mais deficitarias.” (E12).

Mesmo tendo em conta as possiveis alteracdes ao nivel familiar com a chegada de um filho
com deficiéncia, a integracdo da crianca com deficiéncia na familia € um dever, por isso €
visto como algo positivo na sua maioria “(...) para toda a familia acabou por ser um estimulo.
A minha mée dizia com muita graca que ela era um anjo, que ela era um anjo e ela era um
anjo na nossa familia (...).” E2. Trazendo também alteracdes positivas aos restantes membros
da familia:

“As minhas filhas, eu vi que as minhas filhas cresceram imenso em termos humanos porque
adoram o irmao e pronto, foram alturas dificeis também porque ele estava constantemente
doente e tal era uma aflicdo, era de noite e de dia iamos para o hospital e tal e ndo sei o qué, mas
elas acabaram de facto por em termos humanos e como mulheres, porque elas sdo as quatro
filhas, ainda ha dias elas me diziam «Oh mée a vinda do A. mudou-nos completamente» e hoje
todas estdo encaminhadas para a protecdo da crianca, para o desenvolvimento, tenho duas

psicologas, tenho uma que ¢ enfermeira obstétrica (...).” (E3).
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“Eu aprendi muita coisa com o meu filho, aprendemos muitas coisas, tanto eu como 0 meu
marido aprendemos muita coisa com o nosso filho, e uma das coisas que aprendemos também é
ter a mente muito mais aberta.” (E4)
Reforgam que aprenderam a olhar para os que os rodeiam, a colocar-se no lugar dos outros, a
quebrar esteredtipos e a dar ainda mais valor a vida “Olhamos para a diferenga de forma

diferente.” (E4).

2. As barreiras da deficiéncia e as condicionantes na vida familiar
Ao longo da gravidez os pais tendem a criar expectativas e imaginam um futuro para aquela

crian¢a que ainda ndo nascera. “Um filho representa a imortalidade dos pais, que o idealizam
como um digno sucessor ou, se constitui num resgate de tudo o que ndo foi possivel
realizarem em suas vidas, sustentando a ilusdo de que através dele isto sera possivel. Assim,
um filho é, tanto para a mulher quanto para 0 homem, um investimento narcisico (Goes, 2006;
Goldenstein, 1998; Maldonado, Dickestein & Nahoun, 2002; Molina, 1998, citados por
Camargo e Londero, 2008: 277). A quebra de expetativas dos pais no diagndstico da
deficiéncia € muitas vezes comparada por alguns autores como uma situacao de luto por perda
de esperanca face a crianca que idealizavam e sonhavam ter.
“O meu pai nunca aceitou bem a deficiéncia do meu mano. Achou sempre que tinha falhado em
algo. E por isso, assim que ficou desempregado, foi para a aldeia. Ralhou, muitas vezes com o
R., por ele ndo conseguir fazer as coisas como ele pedia. Por vezes era bastante brusco. N&o
estava minimamente desperto para ter um menino diferente em casa. Ainda por cima UM
MENINO. Hoje ja aceita com mais carinho. Mas chora com regularidade, por ndo conseguir ser
um pai mais presente.” (E12).

O nascimento de um filho com deficiéncia é na sua grande maioria um acontecimento
inesperado, mesmo que ja tenha sido pensado, existem sempre ddvidas e mudancas na vida
familiar. Porém, o impacto dessas mudancas e dessas davidas, podem ser vividos de maneira
diferente consoante diversos fatores familiares e sociais. “E assim de inicio obviamente que é
sempre aquele choque, ndés queremos sempre o melhor para os nossos filhos. (...) O nosso
objetivo no fundo era que ele fosse feliz, que se sentisse feliz. (...) para nds € viver um dia de
cada vez e sentir, e proporcionar o0 maximo que pudermos a ele (...)” E4. A entrevistada 4 ¢
mde de filho Unico, um jovem de 22 anos e mantém matrimonio com o pai do seu filho. Ao
longo da entrevista expressou diversas vezes que se sente realizada com a familia e com a
vida que tem. Refere que é uma familia pequena, mas que isso nunca impediu de viver a sua

vida, nem promoveu mudancas na familia.
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“(...) se calhar eu ndo sei dizer porque ndo tenho baliza, ndo é? Se calhar ndo o faria de
maneira diferente do que faco atualmente (...) nos fazemos tudo aquilo que fariamos
provavelmente se ndo tivéssemos um filho com deficiéncia. (...) Provavelmente a minha vida
ndo seria diferente ou muito diferente, ndo seria muito diferente do que € agora. Pelo menos € o
que eu acho!” (E4)
Salienta que sempre teve o0 apoio do marido e que ambos levam a vida como idealizavam
levar, ndo sentido diferencas ou mudancas desde o nascimento do seu filho. Contudo admite
que o desconhecimento de outra realidade podera ter suavizado a percecao de mudanga “(...)
eu tenho filho Gnico e ndo tenho, na minha familia nunca tive contactos com outras criangas,
para mim a minha realidade é o meu filho!” (E4)

Uma versdo diferente € a da Entrevistada 3 que quando detetada na gravidez uma
deficiéncia, foi aconselhada a interromper “(...) 0s médicos que me acompanhavam diziam
que era um absurdo tendo quatro filhas saudaveis e inteligentes que fosse aceitar uma pessoa
gue ia ser um transtorno para o futuro delas, mas eu nao vi por esse caminho.” (E3). Embora
sofresse com a insisténcia para o aborto por parte dos médicos e da familia, decidiu prosseguir
e assumir a responsabilidade de ser mée, independentemente das diferencas e consciente de
que a vida iria mudar:

“(...) Inicialmente foi um susto um panico, mas eu ndo deixei que fizessem a interrupgao, foi
uma guerra muito grande, mas ndo me arrependo de maneira nenhuma, o A. é assim um coragdo
grande meu (risos) ¢ um desafio humano a todos 0s niveis, porque nos obrigou a rever as nossas
referencias relativamente ao positivo e ao negativo da humanidade e do ser(...)” E3.
Contudo o mais dificil de ultrapassar tera sido a rejeicdo da familia:

“ (A vida) Mudou bastante porque, como é que eu hei de dizer, isto trouxe problemas a nivel do
casamento, mas pronto eu ja tinha os outros quatro filhos, quatro raparigas e pronto elas na sua
inocéncia apoiaram, pronto era 0 nosso bebé, ndo interessa se ele estd estragado como elas
diziam. Mas a familia toda mais chegada, sei la, de tios, de cunhados, de irméos etc, etc, foi
muito dificil para mim porque todos achavam que eu tinha o dever de fazer a interrupcéo, eu
ndo deixei, pronto, ai foi, aqueles meses foram terriveis. (...) Eu sofri imenso com aquela
rejeicdo foi um periodo terrivel, terrivel mesmo.” (E3).

Segundo Buscéglia (1993) pesquisas clinicas revelam que a atitude da maée face a
deficiéncia influéncia a aceitacdo ou rejeicdo dos familiares. A mée serd a grande influéncia
para a integracdo da crianca com deficiéncia na familia, porém para que tal aconteca, €
necessario também que haja uma abertura positiva da familia e dos profissionais que
acompanham e orientam a crianca e a sua familia. O envolvimento da familia e a aceitacdo da

mesma deve-se muito a abordagem dos profissionais envolvidos, que deverdo encorajar 0s
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pais a alcancar os seus objetivos e minimizar as sequelas da doenca do seu filho. A forma
como a crianga com deficiéncia é aceite na familia € um resultado puro do clima emocional
que é em grande parte influenciado pelas explicacdes iniciais e pelo acompanhamento dos

profissionais (Camargo e Londero, 2008).

2.1.  Asdificuldades e desafios da familia no diagnostico
Quando questionados sobre as maiores dificuldades aquando o diagndstico, verifica-se duas

versdes distintas, as familias que receberam um diagndstico precoce (ao longo da gravidez) e
as familias que receberam diagndstico tardio (ap6s o nascimento da crianca). As familias que
receberam um diagndéstico precoce, reforcam que a maior dificuldade foi ao nivel do
acompanhamento médico “A inexperiéncia dos médicos.” (E11), cuja abordagem tera sido
negativa e alarmante ao invés de ser esclarecedora e de encaminhamento para respostas
adequadas.
“(...) Senti que fui muito mal aconselhada, na altura, quando fiz a tal ecografia que se detetou a
prega na nuca e portanto disseram que havia grande probabilidade de vir a ter trissomia, 0
médico que me fez a ecografia foi (suspira) péssimo, porque quase que me queria forgar a
abortar, pronto. De uma forma completamente pré-historica, que era uma irresponsabilidade,
guase que me chamou irresponsavel, se eu quisesse levar para a frente, e eu disse que nédo, que
nunca matava um filho, se fosse pelo que fosse, se fosse com uma deficiéncia, uma diferenca,
pois todos nos somos diferentes, (...) portanto foi muito mau e foi a Gnica parte negativa desde
que eu soube da I. até hoje, ¢ a unica experiencia negativa (...).” (E13).
O sentimento de falta de aconselhamento e encaminhamento, faz-se sentir nestas familias que
indicam que o acompanhamento médico néo terd sido adequado. O discurso do profissional
de salde aquando o diagnoéstico, tem um impacto muito grande na forma como o0s pais vao
perceber e lidar com a situacdo que até a data era inesperada e desconhecida (Camargo e
Londero, 2008). Contudo, as familias entrevistadas, acreditam que esta posicdo dos
profissionais de salde, tera sido fundamentada pelo desconhecimento médico da altura e que
tera sido facilmente colmatada com a evolucao do conhecimento e da ciéncia.
“ (risos) repare, eu tenho falado de algo que foi ha 28 anos ndo ¢? Hoje em dia eu tenho
esperanca que as mulheres que passam por aquilo que nds passamos, tenham apoio. O apoio que
eu tive foi um apoio fisico, bioldgico, ia la para saber se o bebé estava vivo, se estava bem, se
tinha virado (...) com uma pressao horrivel para fazer o aborto, uma coisa horrivel, porque EU
DISSE-LHES «eu ndo aceito que toquem no meu filho!» (...) eles convenceram-se que eu
estava manipulada digamos pela religido e eu disse-lhes que ndo, que era uma questao de afeto
(...) entdo chamaram o Dr L., um senhor indiano, muito querido, muito simpatico, mas que

pronto estava a ser chamado pelo hospital, para me convencer a passar a barreira da religido, e
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eu disse-lhe que ndo era uma questdo de religido, era uma questio de eu gostar do meu filho! E
que n&o era capaz deixar NINGUEM fazer-lhe mal!” (E3).
Nas familias cujo diagnostico foi mais tardio, as dificuldades prendem-se mais com a
procura de respostas adequadas ao nivel da educacéo, indicando que tera sido precisamente o
diagnostico tardio o que mais afetou o desenvolvimento da crianca com deficiéncia. Quando
0s pais percebem que os seus filhos séo diferentes e precisam de respostas especializadas,
sentem-se de certa forma desamparados, sem saber quais as respostas que tém de encontrar.
“Certamente, muitas serdo as vezes em que os profissionais ndo terdo todas as respostas € ndo
estardo completamente seguros do progndstico da crianga, mas isto ndo impede que 0s pais
possam ser informados sobre o que ja pode ser cientificamente afirmado.” (Camargo e
Londero 2008: 219). Os pais anseiam por um diagndstico concreto por acreditarem que sera
através desse diagndstico que vao chegar as respostas que procuram e que com essas respostas
conseguirdo colmatar os impactos da deficiéncia no desenvolvimento dos seus filhos.
“ Chegou aos trés (anos) e ele continuava a ndo falar grande coisa e a ter as tais birras e pronto,
e depois fomos com ele a uma técnica, a uma médica, uma pedopsiquiatra, e por volta dos trés
anos e meio ela disse «Quem ndo conheca isto, pensa que isto é autismo, mas isto ndo é
autismo, isto é atraso no desenvolvimento.» O que é que é o0 autismo? O autismo é um atraso no
desenvolvimento! Portanto ela tirou o paradigma do autismo, devia ser para ndo me preocupar,
mas mais valia ter dito «ele é autistal» e pronto, ponto final, pronto e agora vamos tentar
resolver as coisa, pronto!” (E8).

A inexisténcia de um diagndstico e de um encaminhamento, cria ansiedade e medo de que o

seu filho ndo consiga acompanhar o desenvolvimento normal das criancas que o

acompanham, sentindo-se diferente e frustrado:
“(...) Quando chegou a idade de ir para a Escola Primaria aos 6 (anos) a psicodloga do jardim-
de-infancia aconselhou-nos a atrasar mais um ano, mas nés ndo quisemos manté-lo no mesmo
jardim-de-infancia para ele ndo sentir que os colegas todos saiam e sé ele é que ficava. lam
todos mudar de escola, entdo também o mudamos para outra escola. (...) Uma grande
dificuldade foi essa no ensino e nos anos que ele teve no ensino regular na primaria. O nao
haver uma abordagem especifica ao tipo de dificuldades que ele tinha (...) nunca houve um
diagnostico precoce do problema cognitivo dele (...).” (E1).

Ao nivel do ensino, também a falta de respostas adequadas tera sido apontado como uma
das maiores dificuldades e desafios para a familia.

“ (A mée) tudo fez para que ela tivesse integracdo na escola, ela frequentou até ao 9° ano, com
um curriculo alternativo, mas numa escola dita normal, a minha mae andava de Decreto Lei em

punho, portanto foi uma pessoa que defendeu até onde ndo pode, até ndo poder mais o direitos
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dela (...) quando chega a questdo do quinto ano ela teve que ir para uma escola publica porque
as Salesianas se recusaram. Disseram que ndo tinham possibilidades de integracéo e sdo uma
escola catdlica e foi nas Salesianas que eu andei!” (E2).
O sentimento de rejeicdo pela escola, provoca angustia nos pais que tém de continuar numa
busca incansavel por novas respostas “integrou o colégio Bola de Neve porque a escola que
ela frequentava ndo a queria 1a pronto (...). Acho que foi mesmo para chutar fora, por causa
das escolas que estdo bem classificadas e os agrupamentos e tudo isso.” (E9). Para além da
dificuldade em encontrar uma escola que aceite os seus filhos, coloca-se ainda a preocupagéo
de encontrar um sitio onde saibam lidar com a situacdo e cujo acompanhamento seja 0 mais
adequado as necessidades do seu filho “A grande alteragdo foi a montagem de todo um
servico de apoio, para em funcdo do problema dela tentar ajuda-la o mais possivel (...) Teve
que se investigar, procurar, procurar.” (E10). Os pais indicam que tém de modo geral que
continuar a procurar respostas por si, pois sentem-se desamparados e sem apoios
especializados o suficiente para os encaminhar, tendo que por vezes alterar toda a sua vida
para dar acompanhamento ao seu filho.
“ No momento em que entrei na consulta o Sr. diz-me, olhou para o J. ele tinha um ano e meio
mais ou menos, e diz-me «o J. & Autista», eu estava sozinha na sala com o J. ao colo, ndo morri
ali porque ndo calhou (risos) é assim, apanha-nos assim de um momento para 0 outro,
praticamente eu pouco sabia do autismo, ou nada, eu via mais ou menos, as vezes um peditério
no centro comercial para o autismo, mas longe de mim saber o que € que era (...) Eu sempre fui
assim, ir a luta, porque também acho que se ndo for uma mae forte ndo é tdo facil, ndo se
consegue tomar decisdes de forma a que mudem a sua vida toda, e a vida muda completamente
(...) Habituei-me, mudei a minha vida para tomar conta do J., ndo vou trabalhar, ndo vou onde
gostaria até de ir, se 0 J. ndo quer ndo vou, porque acho que escolhi, escolhi ajudar o J. e fazer
isto.” (E10).
A deficiéncia traz para estes pais uma constante necessidade de procurar mais e melhores
respostas, e a dificuldade em obter essas respostas acaba por chocar com o quotidiano da
familia, tornando-se necessario tomar decisdes como deixar de trabalhar para prestar os
cuidados necessarios ao seu filho:
“(...) eu estou no desemprego, mais a pensar nele. Ou seja, h& dois anos e pouco disseram
«olha ndo sei qué, na na na, querem ir para o fundo de desemprego, levam qualquer coisa.» e eu
assim «aceito ou ndo aceito? Epa bolas aceito! Estou farta, estou farta de dar o meu apoio a esta
empresa, tirar horas ao meu filho, de dar o méximo e ao fim néo sou considerada.» agora estou a
pensar nele, portanto decidi ficar no desemprego ha dois anos e pouco para lhe dar mais

atencdo. Porque é assim, hoje em dia, as empresas ndo querem saber se n6s temos filhos com
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deficiéncia ou ndo temos. Portanto eu e 0 pai tentamos nos organizar 0 maximo possivel, eu
como estou no desemprego tento acompanhar mais o0 A., mas o0 pai também acompanha e muito
e é assim.” (EB).
Contudo, a deficiéncia para além de uma maior necessidade de acompanhamento também
acarreta custos extra em medicacdo, consultas, terapias, entre outros servi¢cos importantes ao
desenvolvimento da crianca, e por esse motivo para outras familias o desemprego seria
inconcebivel:
“(...) de dia estava com o J. e como precisava de ganhar dinheiro, porque isto gasta-se muito
dinheiro, trabalhava a noite. Trabalhava de noite, trabalhos que eles me traziam para fazer,
durante muitos anos foi assim, se eu ndo pudesse dormir uma semana ndo dormia, agora estou a
pagar as favas mas pronto (risos). Todos os dias me deitava entre as seis, seis e meia, 0 meu
horério de trabalho era mais ou menos da meia-noite as seis, seis e meia, ja nem conseguia ir
para a cama mais cedo. E depois dormia aquelas trés ou quatro horas, depois o pai é que o
preparava de manha e ele até as dez horas ja era meu, nido havia mais nada (...) mas pronto,
escolhi durante o dia ir as terapias, eram terapias diarias (...) depois mais o tempo com ele em
casa, mais ou menos, aquilo estava tudo organizado. Depois como o meu marido trabalhava em
fotografia trazia trabalhos para eu organizar, para eu fazer, enumerar os negativos e tudo isso, e
eu fazia isso tudo durante a noite, habituei-me assim, foi uma forma de ganhar dinheiro sem

interferir em horarios de nada (...).” (E11).

2.1.1. De que forma poderiam ser suavizadas estas dificuldades/desafios
Questionados sobre de que forma poderiam ser suavizadas estas dificuldades foi salientado

que deve haver um maior encaminhamento da parte de quem faz o diagndstico, bem como
mais informacé&o sobre o que é diagnosticado.
“Eu acho que era essencial que tivesse havido um diagnostico precoce e era essencial que ele
depois desse diagndstico feito tivesse acesso as abordagens educacionais mais adequadas ao
tipo de problemas. (...) Foi um bocadinho «temos que nos desenrascar.» (...) O diagndstico da
doenca foi tardio, mas mesmo depois de haver o diagndstico da doenca acho que nos tivemos
mesmo que nos desenrascar, ndo houve propriamente uma estrutura montada de dizer «esta
crianga tem problemas, ou é espectdvel que tenha dificuldades a nivel cognitivo, vamos
referenciar para uma consulta de desenvolvimento, para um acompanhamento...» no meu caso
isso ndo foi feito! N&o sei, e eu por outras pessoas que conheco continuo a achar que isso néo é
feito com a rapidez e com a eficacia que seria desejavel.” (E1).
Reforcam também que devem ser criadas mais respostas e respostas mais adequadas para a
deficiéncia, com mais apoio do Estado.
“(...) Neste caso em Portugal, o Estado, acho que isto esta, pronto podiam investir, podiam ao

menos tentar copiar 0 que é que se passa la fora e depois trazer essas mais valéncias para o pais
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ndo é?! Porque no fundo as vezes a gente tem ali os bons profissionais, mas temos uma coisa
que é genético-portugués (...) acho que o Estado ndo, neste caso o governo ndo, ndo faz a
minima ideia do que € isto. N&o estou a dizer que depois ndo ajudem, nas instituicbes onde vocé
se formou e tudo, pronto ha comparticipa¢fes, mas mesmo vocés aqui como profissionais, é
aquilo que eu digo ficam limitados (...) podiam ir a Holanda tirar informagdes porque iSSO
também vos ia ajudar imenso ndo é. Assim andam um bocado na internet a procura e hoje ja tém
a internet! (...) Isso (intercambio de conhecimento) é bom para toda a gente.” (E7).

Em suma, os pais/tutores de uma crianca com necessidades educativas especiais, procuram
acima de tudo respostas adequadas e um diagnostico concreto da doenca que afeta o seu filho.
As familias indicam que se tivessem tido um diagndstico precoce e um acompanhamento
médico especializado que informasse de forma adequada e encaminhasse para servigos
especializados, os seus filhos poderiam ter desenvolvido mais competéncias pessoais e

sociais, bem como as familias estariam mais tranquilas e estaveis face a deficiéncia.

2.2. A deficiéncia na familia: a importancia do apoio familiar
A familia ¢ “um sistema de relagdes complexo dentro do qual se processam interagdes que

possibilitam ou ndo o desenvolvimento saudavel dos seus membros.” (Ribeiro e Silva, 2017:
12). E no seio familiar que surgem as primeiras aprendizagens, crengas e valores, que irdo
posteriormente influenciar o desenvolvimento pessoal e social da crianca. Para que haja um
desenvolvimento saudavel é essencial que a familia proporcione a crianca um ambiente
familiar estavel e agradavel (Reis, 2012).
Numa familia com uma crianca com deficiéncia, por vezes o clima de estabilidade podera
ndo ser o mais favoravel. A familia vé-se confrontada com um cenario desconhecido e
inesperado, “Ao principio a gente (suspiro) nos primeiros anos andamos para ali um bocado
perdidos porque, era um ndo conhecimento néo é, e foi uma busca intensiva (...)” (E7), existe
uma maior tensdo derivada da necessidade de desbravar conhecimento da sua nova realidade
familiar e proporcionar as respostas mais adequadas para a crianga e para O Seu
desenvolvimento saudavel.
“Eu ndo vou dizer que o meu divorcio se deveu a doencga do T., acho que ndo, um divorcio deve
sempre muitas coisas. Mas talvez tenha tido também algum impacto sobre a familia, ndo é? O
stress que se vive por ter um filho que é assim mais, mais complicado, também com certeza que
teve algum impacto, a vida ndo era tdo descontraida era tudo muito mais, havia muito mais
tensdo.” (E1).

Também a entrevistada 8 referiu que o diagnostico da deficiéncia tera provocado alguma

instabilidade na vida familiar, nomeadamente ao nivel do casamento. O choque inicial da
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noticia e posteriormente a busca incansavel por conhecimento e por respostas adequadas terdo
provocado algumas divergéncias de ideias com 0 Seu parceiro, 0 que reconhece que seria
prejudicial para o desenvolvimento saudavel do seu filho, tendo que se tomar por vezes
decisbes complicadas para que o seu futuro ndo fosse prejudicado:
“(...) Nao so6 por isso mas também deve ter contribuido para o divorcio, ndo s6 por isso, mas
contribuiu. Porque é assim, é muito complicado gerir uma familia quando h&a uma deficiéncia, é
muito complicado (...) ndo foi facil, ndo foi facil. Ao principio parece que nos fugiu o chio e
depois foi tentando gerir com as terapias com a medicagdo, com a nossa paciéncia pronto,
pensar amanhd é um dia, € um dia melhor, vamos pensar. Mas chegou-se a conclusao que talvez
fosse melhor (...) porque nos tinhamos ideias diferentes e enquanto eu achava que devia ser de
uma maneira o pai achava que devia ser de outra e para 0 A. ndo era nada bom, pronto. E entdo
decidimos pronto, entrar para o divércio, ndo prejudicando o A. e pronto temos vivido, isto ja
aconteceu hé onze anos e temos vivido mais ou menos.” (E8).
O nascimento de uma crianca com deficiéncia gera sempre mudancas no sistema familiar e
é necessario a familia desconstruir a sua organizacéo e voltar a organizar-se de acordo com o
seu novo membro e nova realidade familiar (Batista e Franca, 2007 citado por Ribeiro e Silva
2017: 14). A forma como a familia se reorganiza pode apaziguar o choque inicial, para isso
importa haver um suporte familiar sélido. Contudo alguns pais sentem que o nascimento do
filho com deficiéncia € meramente responsabilidade dos pais ndo acreditando que o0s restantes
membros da familia tém que se envolver nas questdes da educacdo, desenvolvimento e cuidar
da crianca.
“(...) Chegou-se a pensar ter outro filho, para fazer ali o contrabalanco ndo é, mas decidimos
gue ndo, decidimos que ndo porgue a R. precisa que nds como pais estejamos atentos a 100% e
portanto optamos por ndo, nido ter outro filho. (...) A gente ndo podia pdr uma pessoa ca no
mundo, e vamos supor de que ndo ia acontecer, tinhamos seguranga de que ndo ia acontecer
nada, ndo tinhamos que o sobrecarregar com a R. ndo € (...) a gente assumiu 0 caso como pais,
ponto. O problema é nosso, o problema, o cargo é nosso ndo é. As outras pessoas passa tudo ao
lado ndo tém nogdo nenhuma do que € isto. E por outro lado também, vamos la a ver, também
ndo queremos que a familia tenha essa sobrecarga (...) No caso da familia as pessoas ndo tém
obrigagdo nenhuma (...) ha coisas que a gente 1€ muito bem e nessas coisas da familia tem de
haver indicadores que nos expondo a situacdo nos tranquilizem que podemos por a hipdtese e
portanto nunca sentimos isso e ndo temos nada contra as pessoas, cada um é como cada qual, eu
também se fosse ao contrario ndo sei como ia reagir.” (E7).
Porém, quando existe esse suporte familiar, existe também uma maior estabilidade e

oportunidade de melhoria, “Sim tinhamos principalmente as avos e depois os meus irmaos
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também davam algum apoio quando era preciso.” (E1). O filho com deficiéncia requer mais
disponibilidade e mais tempo da familia:
“Ela (a mae) trabalhava por conta propria, portanto geria a sua vida e teve essa possibilidade
(...) mas nos ja éramos, tirando eu que na altura ainda era uma jovem, o resto dos meus irméao
eram mais velhos portanto (...) Eu sempre ajudei no que pude, portanto para nés foi uma mais-
valia, foi tudo pacifico.” (E2).
Uma familia com menos suporte sente mais dificuldades no trabalho de desenvolvimento da
crianga “o meu marido ndo nasceu para ter filhos, ndo.” (E5), quando questionado a uma
familia que passou por maiores crises familiares com a chegada de um filho com deficiéncia,
se sente que o apoio familiar teria sido importante para um melhor desenvolvimento do seu
filho, a resposta ¢ clara “Sim, sim, sim, tenho conversado muito isso com o meu filho (mais
velho), porque eu conheco pais aqui da AFID, que realmente eles, e ele sente muito, quando o
pai Ihe faz alguma coisa ele fica muito feliz.” (ES).

O envolvimento positivo da familia, para além de uma mais-valia para o desenvolvimento
da crianca e estabilidade do clima familiar, promove uma maior disponibilidade para a busca
de melhores respostas:

“Sempre tive 0 apoio da familia e também sempre recorri, sempre que possivel, a ter 0 apoio e a
tentar perceber qual era o apoio que poderia obter por ter um filho com deficiéncia (...) para
mim era um mundo novo ndo &, ndo conhecia nada e tentei sempre mesmo junto das
professoras, sempre ter uma pessoa que nos orientasse e que o orientasse a ele (...) tive que ir a
procura (...) Porque € assim, o nosso mundo desaba ndo ¢? Porque nos ndo sabemos de nada
(...) ok sabemos que existe, mas nos outros ndo ¢? Nunca pensamos que ¢ isto. E depois € assim
temos que nos levantar rapidamente que é para dar todo um apoio a ele, porque se ndo nos
levantarmos ele depois também ndo tem apoio e portanto tem que ser uma coisa muito rapida
esta a ver?! (risos) E foi o que aconteceu, pronto no fundo foi 0 que aconteceu. (...)” (E4).
No caso do entrevistado 6, na posi¢cdo de irmdo, o envolvimento da familia foi também
proporcionado pelo sentido de responsabilidade sobre a irma apés o falecimento do pai e por
isso incutiu 0os mesmos valores aos seus filhos, promovendo sempre um continuo suporte
familiar:
“O meu pai faleceu quando eu ainda tinha doze anos e aprendi a ser o tutor da S., temos idades
muito proximas, mas a minha mée era professora da primaria e praticamente com a morte do
meu pai ficou mais ou menos em casa para tratar da S. Eu entretanto estudei, fui para a tropa fiz
a Guerra da Africa, casei-me e quando regressei da guerra tinha ja comprado uma casa proximo
da casa da minha mée para a poder ajudar. Portanto a deficiéncia da S. € uma coisa muito

chegada e passou também a ser muito chegada a minha mulher, portanto aprendeu, teve que
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aprender a viver. Os meus filhos aprenderam muito cedo a brincar com a S. (...) a S. ja ¢ minha
tutelada, se ndo me engano, desde 1980 e neste momento eu estou a fazer um conselho de
familia na tutela, eram dois primos meus o conselho de familia, e eu a certa altura, depois dos
meus filhos serem adultos, adultos néo, licenciados, fiz com que eles fossem também.” (E6).
De acordo com Costa (2004) a familia é um lugar de afeto, de genuinidade, confidencialidade
e solidariedade e € isto que a torna um espaco de referéncia para a construcéo social e pessoal
da crianca, promovendo o sentimento de pertenca. E por isso muito importante o apoio da
familia para que estas criangas se tornem jovens e adultos saudaveis e 0 mais autonomos

possivel.

3. Percecdo de autonomia
A autonomia “do grego autonomia, liberdade para usar leis préprias, independéncia”

“autonomia”, in Diciondrio Priberam da Lingua Portuguesa. A percecdo de autonomia pode
ser bastante diferente da nossa ideia comum, quando falamos da autonomia de um
jovem/adulto deficiente. Segundo Dowling (2000), citado por Burke (2008) a autonomia é o
grau de liberdade que é fornecida pelo adulto a crianga, a fim desta experimentar, fazer
julgamentos, escolher atividades e expressar as suas ideias. Para uma melhor percecdo da
autonomia e da sua abrangéncia, abordamos quatro pessoas™* diferentes, de faixas etérias
distintas e sem qualquer relacdo com a deficiéncia ou familiares proximos com deficiéncia, a
fim de compreender a sua perce¢do de autonomia. Quando questionados sobre o que é a
autonomia as respostas foram concisas e idénticas “Na minha opinido, a autonomia é a
capacidade de alguém ser capaz de fazer as suas coisas sem precisar da ajuda de terceiros.”
(A1), “E a capacidade de gerires a tua vida sozinha. Desde as tarefas mais basicas como
vestir, calgar, comer até seres autonomo suficiente do ponto de vista monetério.” (A2), “E a
capacidade de um individuo ser independente de terceiros e poder exercer as suas atividades
sociais e pessoais sem requerer da dependéncia de outrem.” (A3), “Autonomia € ndo precisar
de ninguém para fazer as coisas basicas, com qualidade de vida” (A4). As pessoas que foram
abordadas ndo terdo qualquer relagcdo familiar ou de proximidade com a deficiéncia e quando
confrontados com a questio “O que considera autonomia para uma pessoa com deficiéncia?”
as respostas ja foram diferentes e no primeiro caso foi notério o constrangimento com a
resposta que tinha dado anteriormente “Isso j& é mais dificil.” (A1), confessando que quando
Ihe foi questionado sobre autonomia néo teria pensado sequer na vertente da deficiéncia ou

em outras limitagdes da autonomia “Eu acho que é a mesma coisa, mas se calhar para uma

' Quadro 2. do Capitulo 11 Enquadramento metodoldgico
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pessoa de cadeira de rodas a autonomia é poder chegar a um copo sem ter que pedir ajuda,
para uma pessoa cega se calhar o poder andar sozinho na rua (E se for uma deficiéncia
intelectual?) O facto de conseguir realizar a sua propria higiene ja € por si um sinal de
autonomia.” (A1l). A segunda e quarta entrevistadas indicam que o significado de autonomia
ndo difere para uma pessoa com deficiéncia “Sera a mesma coisa, pode ¢ ndo ter acesso a ela,
mas a autonomia é a mesma.” (A4) contudo terd uma finalidade diferente “E conseguir ser
capaz de fazer as tarefas basicas sozinho e orientar a vida sozinho ao ponto dos cuidadores
conseguirem deixa-lo sozinho durante umas horas.” (A2) e o terceiro entrevistado mantém a
sua resposta “Depende da deficiéncia, mas é também a capacidade que esse individuo tem
para exercer as suas capacidades pessoais e fungdes sociais sem depender de outra pessoa.”
(A3). Quando se fala em autonomia tendemos a falar de independéncia, capacidade de fazer
ou decidir algo sozinho. Segundo Burke (2008: 75) “No desenvolvimento normal da infancia,
hd uma progressdo natural da dependéncia, através da interdependéncia para a
independéncia.”. Entenda-se por interdependéncia um processo de partilha onde é dado ou
assumido algum controle na base da reciprocidade, ou seja, € uma partilha de
responsabilidade na qual os pais assumem o direito aos seus filhos de tomar decisGes e fazer
escolhas. E através da interdependéncia que se da a independéncia, ou seja, que se comega a
ter o controlo total das nossas agOes, decises e relagfes (Burke, 2008). No caso da
deficiéncia, a necessidade de acompanhamento e cuidados especializados, ndo impede a
autonomia, mas condiciona a independéncia do individuo com deficiéncia.

A deficiéncia acarreta cuidados diferentes e mais especializados ao nivel da saude e da
educacdo. Para os pais/tutores, o suporte familiar € importante e influéncia o desenvolvimento
da crianca com deficiéncia. Todavia, 0 desenvolvimento para a autonomia de um filho com
deficiéncia nem sempre é trabalhado numa perspetiva de futuro. As opinides sobre autonomia
e sobre o futuro podem ser bastante diferentes quando confrontamos pais/tutores de
jovens/adultos com deficiéncia “¢ dificil pensar no futuro do filho e perceber ou imaginar que
ele pode ser diferente de todos e, principalmente, do que foi esperado” (Camargo e Londero,
2008: 283).

Ao longo das entrevistas percebe-se que existem essencialmente duas visGes sobre a
autonomia e o futuro do jovem/adulto com deficiéncia. Uma visdo de autonomia mais
assistida e com proposito de um futuro essencialmente acompanhado e outra visdo de uma
autonomia com fim a satisfacdo pessoal e concretizagdo do seu filho, onde o futuro é um

pouco incerto mas focado essencialmente na autorrealizacao.
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Quando se fala em autonomia na deficiéncia, falamos essencialmente de autonomia
pessoal, realizar tarefas basicas diérias de higiene, organizacdo e alimentacéo, e de autonomia
social, capacidade de comunicar, criar lacos e conviver com terceiros de forma ndo assistida.
Contudo por vezes estes pais veem-se confrontados com o proprio receio de uma autonomia
total para o seu filho:

“Noés somos um bocadinho super-protetores e depois ndo o deixamos fazer tanta coisa, se calhar
como ele até tem capacidades para fazer (...) ¢ um bocadinho dificil mas se calhar a conta disso
também ele perde um bocadinho mais da autonomia dele, ndo sei se me fago entender, se calhar
se nao fossemos tdo protetores ele se calhar faria muito mais coisas do que faz atualmente.”
(E4).

Ao longo das entrevistas, na sua grande maioria 0s pais admitem que por vezes € o proprio
medo do que podera acontecer, que os impede de tentar treinar a sua autonomia. “Também ha
com certeza um componente dos pais terem uma crianca que é mais fragil e terem medo de
deixar avangar para as suas autonomias, do deixar ir a rua sozinho, de o deixar essas coisas.”
(E1). Porém, nota-se que estes receios estdo mais ligados a autonomia social:

“Como por exemplo, eu estou a pensar por exemplo o ir de transportes publicos, para nés é
inconcebivel (...) nds estamos sempre a pensar, ele depois se calhar ndo ia entender, e depois
ele ia ter problemas, e depois ele ia ficar perdido (...) se calhar se nds déssemos um bocadinho
mais de liberdade ele se calhar até conseguia (...) mas para nds o panico é terrivel (risos) temos
panico que ele desapareca.” (E4).

No que diz respeito a autonomia pessoal, existe mais trabalho da parte destes pais e uma
maior vontade de autonomizar os seus filhos. Quando questionados sobre 0s seus maiores
objetivos neste momento, a autonomia pessoal foi resposta consensual entre os pais “O que eu
acho que ainda é muito importante reforcar para a R. € a autonomia dela, pessoal, ser
autonoma pessoal, poder andar, fazer as coisas e a gente ndo ter de estar sempre ali «faz isto,
faz aquilo, faz assim...» pronto, trabalhar mais a autonomia pessoal dela.” (E9). Para a
familia a autonomia pessoal é essencial para o futuro do seu filho, seja este futuro
acompanhado pela familia ou a nivel institucional.

“Nos temos que, temos de 0s deixar ir, temos que Ihes tirar muita vez o suporte para os deixar
ir. Claro que para nds, vai nos doer muito, mas temos que tentar que eles fiquem o mais
autdbnomos possivel, porque € assim, se eles conseguirem ser 0 mais autbnomos possivel, menos
pesam a institui¢ao ndo €, pronto.” (E8).
Porém, apesar do esforco dos pais, uma das maiores barreiras ao desenvolvimento da
autonomia e das competéncias pessoais, passa pelo proprio ndo querer trabalhar a sua

autonomia da parte do jovem/adulto com deficiéncia.
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“Ele € um miudo que ao contrario do irméo, nisso também sdo opostos, nunca teve muito o
impulso de ser autéonomo, isso foi outra luta, essa da autonomia (...) foi sempre preciso nos
quase empurra-lo para fazer as coisas sozinho. Obriga-lo aprender a comer sozinho, obriga-lo a
aprender a vestir sozinho, obriga-lo aprender a fazer a sua higiene, tem sido sempre tudo com
grande esforgo da nossa parte porque ele por vontade dele deixa-se estar e a gente que lhe faga
as coisas (...).” (E1).
Mesmo alcangando um nivel de autonomia consideravel, reconhecem que séo assistidos e por
vezes comprometem o seu desenvolvimento por esperar assisténcia:
“Em relagdo a vida normal por exemplo, pér a mesa, fazer a cama, faz isso tudo ndo ha
problema nenhum, mas encosta-se ndo é, como é obvio, isso até eu, até vocé ndo é. Agora sei l&
pronto, no vestir, ela veste-se sozinha, no tomar banho, se a gente disser para tomar banho ela
toma, a gente acha ¢ que se for ela sozinha a fazer isso fica menos bem.” (E7).
“(...) ela é autbnoma do ponto de vista do banho, da higiene, de alimentacdo, ndo cozinha para
ela, é capaz de fazer um ovo, mas ndo cozinha diariamente para ela, também ndo tem essa
necessidade nem Ihe foi incutido isso mesmo. E capaz de ir ao supermercado buscar alguma
coisa, mas nao se desloca sozinha de casa ao supermercado, entra dentro do supermercado é
capaz de comprar alguma coisa e vir embora, ndo, mas a autonomia € relativa. (...) ela sente a
familia muito por tras, € assistida, nesse aspeto ndo é muito proactiva.” (E2).
Verifica-se um misto de ideias onde se quer promover a autonomia, contudo pretendem
acompanhar essa autonomia 0 maximo possivel, acabando por ser uma autonomia assistida, a
qual transmite ao jovem/adulto com deficiéncia um conforto que 0 mantém numa situacao de
constante assisténcia:
“Ainda hoje com 21 anos sabe perfeitamente ir buscar o leite, ir buscar um copo, por leite no
copo, preparar 0 pequeno-almogo, a Unica coisa que ndo esta treinado é a usar a faca e cortar o
pdo, o resto sabe fazer sozinho, e no entanto levanta-se, senta-se na cozinha e fica a espera, e eu
digo-lhe «entdo filho prepara o teu pequeno-almoco.» e ele diz-me «e entdo porque é que ndo
me preparas tu?» nao gosta de ser autbnomo, ndo gosta mesmo, a ndo ser quando é para decidir
que ndo esta na hora de se ir deitar, ai sim ai «sou eu que mando em mim!».” (E1).
A referida assisténcia continua € bastante visivel quando questionamos a entrevistada 11 qual
0 seu maior objetivo neste momento “Que eu fique 0 maior tempo possivel com ele, para o
ajudar. Porque eles ndo véo trabalhar, ndo tém meios de subsisténcia, o Estado ndo lhes paga,
nao lhes da nada, eles ndo tém nada, tem aquilo que eu ganho para ele.” (E11). De modo geral

para os entrevistados no papel de mée o objetivo é autonomizar, mas continuar a acompanhar.

51



4. O Futuro do jovem/adulto com deficiéncia intelectual/multideficiéncia
Sao varias as preocupac0es e davidas que assombram a vida da familia de uma pessoa com

deficiéncia, “De acordo com a literatura, as primeiras necessidades ¢ preocupagdes das
familias de criancas com necessidades educativas especiais, incidem na informacao sobre a
deficiéncia e as necessidades especificas da crianca.” (Morgado e Beja, 2000, citado por
Nunes e Morgado, 2011: 1746). As familias sentem necessidade de apoios técnicos
especializados que os encaminhem para a educagao e autonomizagéo do seu filho, por forma a
minimizar as sequelas da deficiéncia na vida adulta. Contudo ao deparar-se com o avancgar da
idade, com o crescimento dos seus filhos que se tornam agora adultos e com uma esperanca
média de vida cada vez mais longa, as preocupac¢des comegam a ser outras.

Segundo Suelzle e Keenan (1981) citado por Nunes e Morgado (2011: 1746) os pais nunca
deixam de ter preocupacdes com os seus filhos deficientes, estas apenas mudam de acordo
com o ciclo da vida e quando se chega a fase adulta, fim da adolescéncia, as preocupacdes
passam a estar assentes nas incertezas face ao futuro do seu filho. Pensar na morte, é sempre
algo dificil e doloroso, mas quando falamos na morte dos pais e cuidadores de uma pessoa
com deficiéncia, a morte torna-se ainda mais angustiante. Em tempos, a longevidade de uma
pessoa com deficiéncia era irreal, a deficiéncia trazia consigo diversas condi¢des de saude que
o0 debilitavam fisicamente e a sua esperanca média de vida era reduzida. Hoje em dia com o0s
avancos na medicina, nos tratamentos e as melhorias no diagnostico, a esperanca média de
vida terd aumentado substancialmente e os pais veem-se assim confrontados com a ordem
natural da vida, na qual os mais velhos partem primeiro, logo de acordo com a ordem natural,
0s pais irdo morrer a frente dos seus filhos. Esta situacdo provoca preocupacdes e medos junto
destes pais que precisam agora de arquitetar o futuro do seu filho e refletir sobre a tutela do
mesmo. “Quem cuidard dele quando eu morrer?” esta passa a ser a questdo que mais
assoberba um(a) pai/mée que se encontra a envelhecer, sabendo que tem a seu cargo um filho
com necessidades especiais (Rosa, Alves e Faleiros, 2015).

A vida adulta traz para estes pais preocupacOes variadas, para além do seu falecimento,
torna-se obvio a preocupacdo com a seguranca do seu filho a longo prazo, a orientagdo para
uma instituicdo da sua confianga cujos seus servicos sejam adequados e onde acima de tudo o
seu filho se sinta bem, ao mesmo tempo tém ainda de orientar a socializacdo e 0s interesses
dos seus filhos, os quais podem passar por constituir familia, casar ou até viver junto (Costa,
2004).

“O meu maior sonho para a I., primeiro ¢ que ela faca uma coisa que gosta, ha dois aspetos a

considerar, o futuro profissional e o futuro pessoal. Ela tem um namorado, tem um menino que
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também tem trissomia e tem a idade dela 19 anos, foi colega dela até ao 9° ano e também esta
um dia por semana aqui na AFID, acho eu, e ainda agora esteve com ele e andam os dois
sempre a falar que um dia véo casar-se, e eu apoio perfeitamente, se quiserem casar casam-se,
tém tanto direito como qualquer outra pessoa, ter filhos, casar, ter a sua vida e tém autonomia
para isso, embora sempre acompanhados.” (E13).
A preocupacdo essencial passa pela transferéncia de responsabilidades parentais para outros
subsistemas que podem ir desde o subsistema fraternal as instituicdes (Nunes e Morgado,
2011). Para familias com mais filhos a hipdtese de passar a responsabilidade para os irmaos
torna-se mais Obvia e de certa forma confortante para os pais:
“(...) em todo o caso a I. tem uma posic¢do privilegiada porque tem muitos irm&os, sdo todos
mais velhos do que ela e os irmdos, todos eles gostariam de um dia mais tarde ocupar-se da I.,
portanto nunca ficaria sem ninguém. (...) S6 o futuro o dira, numa institui¢do ndo, nunca, ¢ que
ndo ha preferéncia, ndo ha essa opcdo, ndo estd no horizonte sequer, ndo, nao, nao! Ela esta com
a familia, sempre, sempre! N&o hé instituicdo, ha sete irmdos para tomar conta dela e de quem
ela também pode tomar conta. Um dos irmaos é padrinho dela, todos os irmaos, alids os irmaos
discutem muitas vezes quem é que vai ter direito a ficar com a I., portanto ndo é uma obrigacao
€ um direito que eles tm e portanto a |. vai sempre morar com a familia, nem se pde em
hipotese a ndo ser que acontecesse uma desgraca e morressem todos, ndo, néo (risos).” (E13).
Na posicdo de irmd, a entrevistada 2 reforca que a responsabilidade é da familia e por isso ndo
V€ a institui¢do como resposta para futuro “A responsabilidade da pessoa com deficiéncia € da
familia ndo ¢ das institui¢des. (...) Tem familia que a apoia, que a respeita na deficiéncia, que
tem a possibilidade de Ihe dar todas as condigdes (...).” (E2).

Contudo, em algumas familias com mais filhos esta ideia ndo esta assim tao assente, “ndo
podem fazer o que eu faco, o comerzinho, a roupinha, e eu com o pai ndo posso contar nada,
nada, nada.” (E5). O mesmo se verifica no caso da entrevistada 10 que inscreveu a sua filha
no Lar da instituicdo onde estd atualmente a tempo parcial. Quando questionamos se pensou
passar a responsabilidade para o irmao responde que “Essa € uma hipotese, € uma hipotese
mas tenho consciéncia de que isso ia trazer algum prejuizo para a vida dele ndo é, mas sera
uma hipotese, ele sera sempre o segundo responsavel depois de mim ndo é. Ele inclusive é
responsavel até por decisdo do tribunal.” E10. A entrevistada 1 reforca que ndo pensa no
irmdo como futuro responsavel porque ao contrario da entrevistada 2, ndo acredita que a
deficiéncia seja responsabilidade de todos na familia, nomeadamente do irmdo que néo
escolheu essa condicdo “lembro-me de uma vez ter-me dito, ele ndo, ndo fala muito, mas

lembro-me de uma vez ele me ter dito que tinha pena de ndo ter um irmdo normal, pronto.”
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(E1) e por isso quando questionada sobre o seu objetivo e sonho para o futuro do seu filho,

responde:
“E vé-lo feliz (risos) o maior sonho é vé-lo feliz, basicamente. Eu gostava de facto que ele um
dia ndo precisasse de viver em casa dos pais, que tivesse um sitio para viver onde se sentisse
feliz e que sentisse que era o sitio dele e que ele estava feliz, basicamente € isso. (...) sinto que
vai haver um companheiro (irmdo), espero gue sim que haja um companheiro, mas também nao
queria que (o irmdo) ficasse sobrecarregado com o ter que cuidar integralmente do irméo, isso
faz-me também um bocadinho de aflicdo pensar que um dia ele pode ter esse peso em cima de si
e isso € uma coisa que me angustia. Uma coisa é a gente cuidar de um filho, outra coisa é cuidar
de um irméo, ndo é bem para isso que fomos destinados, nés fomos feitos para cuidar dos filhos,
mas ndo para cuidar dos nossos irméos.” (E1).

Quando a familia € pequena ou ndo existem irmdos a opcdo de institucionalizar é
maioritaria, contudo seria sempre uma institucionalizacdo que permitisse autonomia e
autossatisfacao:

“(...) Mais a nivel de institui¢do (...) nds até mesmo a nivel de futuro, n6s gostariamos até por
exemplo se ela tivesse possibilidades de ficar na residéncia, pronto. E de ela aceitar de ficar la
durante uns dias e ir a casa ao fim de semana por exemplo, isso ai é portanto a nossa perspetiva
futura é essa. Portanto nos, nesse aspeto vamos ter de nos apoiar sempre na AFID porque a nivel
familiar ndo, ndo ha assim muita familia para ela se apoiar.” (E9).

“(...) como mie é pensar assim «bem um dia vamos partir ndo é» portanto eu tenho de criar
condicBes para que ele fique mais ou menos e portanto estd na AFID, esta inscrito em lar (...)
agente fala na AFID pronto, em principio € na AFID ndo é. E o futuro dele é que ele consiga
sobreviver a este mundo nao é, e ter qualidade de vida pronto, com o apoio de alguém, que ha
de ser da instituicdo.” (ES).

Embora a esperanga média de vida tenha aumentado, o envelhecimento na pessoa com
deficiéncia continua a surgir de forma precoce, contudo 0s pais sentem que as respostas nao
ttm vindo a acompanhar estas alteracbes, ndo existindo respostas adequadas ao
envelhecimento da pessoa com deficiéncia estas familias procuram um apoio adequado aos
cuidados adaptados dos seus filhos para a sua permanéncia, pois o envelhecimento destes por
vezes coincide com o envelhecimento dos pais, 0s quais perdem também capacidades de
manter os cuidados que anteriormente prestavam (Rosa, Alves e Faleiros, 2015). Né&o
encontrando respostas adequadas ao envelhecimento da pessoa com deficiéncia, a familia vé
nas instituicdes onde estdo inseridos a regime parcial a melhor resposta para o futuro do seu
filho:
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“O futuro ainda ndo sabemos como é que vai ser, é um dia de cada vez, estamos a fazer um dia
de cada vez se bem que se acontece alguma coisa, néo sei, conto com a instituicdo, com a AFID,
obviamente, para ter esse apoio porque aqui ele tem uma base segura, e se calhar até de futuro
porque eles depois aqui tém as residéncias e tém (suspira) e portanto poderd passar
eventualmente por ai, mas ainda ndo temos, portanto € como lhe digo, um dia de cada vez
(risos) (...) para o futuro é ele ser feliz, ndo peco mais nada, que seja feliz, eu depois fico logo
(chora), seja feliz e tenha um sitio onde tenha dignidade e que seja feliz pronto, um sitio com
dignidade e ele é feliz pronto, como toda a gente merece, tao simples assim.” (E4).

“Ai eu nao tenho grandes objetivos, ¢ ela ser feliz, o mais possivel dentro destas limitagdes
todas, portanto ela ja estd aqui eu ndo estou a ver ela para ja sair ndo €, portanto ndo tenho. A
minha maior preocupagdo se quiser é quando eu deixar de poder apoia-la ndo é, isso é que é
preocupante, de resto ¢ ela aqui estar bem integrada e, orientada e ser feliz.” (E10).

O medo de falecer e ndo conseguir acompanhar o seu filho é permanente, mas quando
confrontados com essa realidade é necessario procurar outras solugdes. E o caso da
entrevistada 3 que sonhava acompanhar o filho até ao fim da sua vida, mas confrontada com a
sua idade e o seu estado de salude viu-se obrigada a arranjar respostas:

“O futuro do A. neste momento para mim € uma guerra, até porgue eu tenho tido assim alguns
problemas de salde e o pai também, maneira que custa-me muito partir, ai isso € uma coisa que
me aflige. Eu tenho, tenho que estar viva até ter a vida dele orientada! (...) Bem fico feita num
oito a pensar nisso, mas j& falei e j& o inscrevi para que ele fique aqui (AFID). (...) Ele ter um
sitio onde se sinta bem que o compreendam e que saibam lidar com ele. Quando ele tiver
saudade das manas e as manas dele, podem vir a vontade, confio inteiramente nelas.” (E3).
A falta de respostas adequadas ao envelhecimento causa também um enorme anseio por
conseguir sobreviver ao falecimento dos seus filhos para que possam acompanhéa-los até ao
fim, ndo tendo de os colocar numa institui¢do, e por isso a questdo “Qual ¢ o seu maior sonho
enquanto mae/pai/irma(o)?” a resposta foi clara “O meu maior sonho é que o R. esteja feliz!
Palavra cliché, mas € isso mesmo. Que mantenha o seu sorriso lindo, que tenha salde, tal
como até agora, que eu esteja sempre ao lado. Que o seu ultimo suspiro seja antes do meu.”
(E12). Revelando que para além do medo de que o acompanhamento por terceiros nao seja o
melhor e mais adequado, também o receio da reacdo da pessoa com deficiéncia a morte de um
pai ou mde 0s assusta:
“(...) era ela realizar-se e ndo passar, nao € ndo passar é ndo se aperceber das amarguras da
vida, era o que me interessava. Porque é aquilo que lhe estava a dizer, ela se se apercebe por
exemplo, eu ndo sei como é que ela reagiria por exemplo se eu for a frente da minha mulher
dizerem «Olha o pai ndo esta ca!» ndo sei como é que ela emocionalmente lida com isso. Uma

coisa € ela lidar com a morte do meu pai ou com a morte de outras pessoas da familia, outra
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coisa é lidar com a morte do pai ou da mée portanto isso emocionalmente no sindrome néo sei
como € que isso, epa ndo sei. (...) O normal eu sei como é que as pessoas lidam, mas eles ndo
sei, isso para mim preocupa-me porque nao sei se ela tem estrutura para perceber isso, para nds
“normais” entre paréntesis percebe-se, para eles ndo sei como é que eles descodificam isso 1a no
cérebro deles.” (E7).
Face a esse receio da forma de lidar com a morte e 0 medo de ndo saber se apds a sua morte 0
filho continuard a receber o apoio que consideram necessario e a ser bem tratado, o sonho
mantém-se 0 mesmo entre os entrevistados, sobreviver até ao fim dos dias do filho:
“Olha (suspiro), ¢ que ndo me acontec¢a nada para estar ca para ajudar, basicamente € iss0. Se eu
tiver saude consigo ajuda-lo, consigo continuar a ajudar, porque a disponibilidade que eu tenho
tido, nem toda a gente tem, acho que até as pessoas da familia até fogem para o lado com medo
de terem, de serem chamadas a assistir, verdade.” (E11).
Contudo quando confrontada com a possibilidade de falecer primeiro que o filho responde
que nesse caso ele ficaria a responsabilidade da institui¢do “agora penso aqui (AFID), agora
penso que esta casa ¢ como uma familia (...).” (E11). Para o entrevistado 6, com 73 anos e
sendo responsavel pela sua irma desde o falecimento do seu pai quando apenas tinha 12 anos,
0 seu sonho, apesar de ndo se diferenciar dos outros entrevistado, dada a sua idade e a idade
da sua irma (71 anos), é que esta angustia acabe 0 mais depressa possivel:
“Olhe, para ser mais claro, é que acabe. Isto ndo é ser mau, isto ndo € ser mau! Porque acho que
a S. ja viveu bem, a S. ja viveu bem, eu ndo sei se gostaria muito de a ver internada num lar,
porgue haveria qualquer coisa em mim que faltaria, ndo vejo bem, ndo a vejo bem no lar. (...)
Perguntei-lhe se ela gostava de 14 ficar e ela disse que ndo (...) agora eu gostava que aqui a
AFID em baixo tivesse a hip6tese de a mandar, sei 14 uma semana no lar de segunda a sexta e
levando-a eu para casa sabado e domingo, no fim de semana, porque ndo vejo ela ficar bem num
lar, por isso prefiro que ela parta. (...) Mesmo eu, porque espero ndo durar muito, porque estou
cansado da (suspira) desta vida que ndo gosto! (...)” (E6).
Quando questionado, “Se a sua mae fosse viva 0 que acha que ela iria querer para a sua
irma?” responde “A minha mée, a minha mae teve assim um periodo em que néo sabia bem o
que queria, mas penso que nao gostava, ndo gostava que a metesse num lar.” (E6).

Em suma, para estas familias, o futuro dos seus filhos/irmédos é uma incognita e enquanto
alguns preferem ndo desvendar essa incognita para ja, outros ja véo tragando esse futuro por
forma a garantir um futuro dentro do desejado e ambicionado, um futuro com dignidade “O
ideal era, o ideal era eles terem uma atividade profissional.” (E10) “que ela tivesse o trabalho
dela mesmo vivendo aqui na instituicdo mas que ela tivesse o seu trabalho, que tivesse a sua

autonomia e que aqui fosse s6 o porto de abrigo, como costuma-se dizer.” (E9), um futuro
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junto de pessoas que compreendam e respeitem as diferencas “O meu maior sonho era que 0
meu filho ficasse aqui (AFID), que tivesse sempre 0 apoio dos irméos, virem busca-lo. (...) 0s
irmdos continuarem a ser amigos dele, esse era 0 meu sonho para eu poder morrer
descansada.” (E5), “que ele tenha alguém que o respeite e que o ajude, caso eu faleca.” (E12)
e que esse futuro tenha um fim quando ndo Ihe puder ser mais garantida a qualidade de vida
“Vé-lo ser feliz e estar vivo até ser feliz, quando ele comecar a perder isto e aquilo eu espero
que deus o leve, (...) eu quero que ele parta bem, tranquilo, com qualidade de vida até ao fim,
€ 0 que eu peco!” (E3), no fundo o que estas familias desejam é o que um pai/mae deseja para
um filho independentemente das suas deficiéncias e diferengas, seguranca, dignidade,
felicidade e qualidade de vida até ao fim.
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CONCLUSAO
Ao longo da presente dissertacdo, foi reforcada a importéncia da familia para 0 nosso

desenvolvimento, autonomia e estabilidade. Sendo o objetivo geral desta investigacao
“Compreender de que forma a familia perceciona o futuro do seu filho com deficiéncia”, nao
poderiamos deixar de esclarecer a importancia da familia e das suas fun¢des. A familia é o
nosso primeiro agente educativo e social e tem como principais fungbes a protecdo e
desenvolvimento (funcdo interna) e a socializacdo e transmissdo de valores e cultura (funcéo
externa). S8o estas funcdes que vao permitir a crianca que construa a sua identidade e
desenvolva a sua autonomia pessoal e social. Contudo, quando falamos de uma familia com
um filho com deficiéncia, é importante que esta estenda as suas funcbes e mantenha o
acompanhamento e apoio a autonomia e desenvolvimento do seu filho. De forma a
percebermos melhor o funcionamento destas familias e os seus desafios e ambicGes,
dividimos a investigacdo em quatro dimensfes, as quais respondem aos quatro objetivos
especificos da investigacdo: compreender a nocdo da familia sobre a deficiéncia; as
condicionantes da deficiéncia na vida familiar; a nocdo de autonomia; e a perspetiva de
futuro.

O nascimento de uma crianca com deficiéncia é sempre inesperado. Mesmo ja com um
diagndstico precoce, os pais veem-se confrontados com uma situacéo diferente da esperada,
que acarreta novos cuidados e conhecimentos. E necessario efetuar uma reafirmacéo dos seus
papéis enquanto pais e reestruturar as suas fungdes, espectativas e objetivos para o futuro do
seu filho. A negacdo da deficiéncia de um filho, é recorrente perante o diagndstico, mas, para
que haja um desenvolvimento saudavel e adequado da crianca, é importante que a familia
reconheca que o seu filho tem necessidades especiais e que sdo 0s pais 0s principais agentes
para satisfacdo das necessidades e desenvolvimento de competéncias pessoais e sociais. A
forma como o diagndstico e a transmissdo do mesmo é feita a familia, tem muita influéncia na
maneira como estes pais lidam posteriormente com a deficiéncia e com as dificuldades do seu
filho. E por isso que um acompanhamento adequado e profissional desde o diagndstico, é
essencial para o desenvolvimento saudavel da crianca e da sua familia.

Quando abordamos as familias no sentido de compreender a sua nocdo de deficiéncia,
conseguimos compreender a sua sede de diagnostico. A deficiéncia condiciona o
desenvolvimento e autonomia do individuo, porém os seus impactos, podem ser diferentes
consoante a tipologia de deficiéncia (motora, intelectual ou multideficiéncia) e grau (ligeira,
moderada ou grave). O diagndéstico passa a ser um elemento fulcral para que a familia possa

construir o seu plano de desenvolvimento e as suas ideologias para o futuro do seu filho.
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Um filho representa futuro e transmite aos pais, ainda no periodo da gravidez, anseios e
expectativas. Aquando do diagndstico da deficiéncia, essas expectativas sdo na sua maioria
quebradas e os anseios aumentam. Os pais sdo assoberbados de medos e duvidas, face a uma
realidade que desconheciam. Para que estas duvidas sejam esclarecidas e 0os medos
amenizados, é importante que haja profissionais preparados e especializados para acompanhar
e apoiar a familia. A falta de profissionais especializados, nomeadamente Assistentes Sociais,
no acompanhamento de familias com filhos com deficiéncia e o desconhecimento face a
deficiéncia, foram os principais problemas identificados pelos entrevistados quando
questionados sobre as principais barreiras e condicionantes da deficiéncia na vida familiar. O
nascimento de um filho com deficiéncia €, por norma, inesperado e complicado de gerir. A
familia precisa ndo s6 de informacdo, como também de apoio para a sua capacitacdo e
encaminhamento para ajudas sociais. E importante que haja profissionais que conhecam e
acompanhem a familia ao longo do processo de adaptacdo a sua nova realidade. Os
entrevistados, reforcam que o fraco apoio de profissionais e o diagnoéstico tardio ou pouco
acompanhado, tera tido um impacto negativo na familia que, talvez por desconhecimento,
acabou por ter ideias divergentes e esgotar o tempo em familia com uma pesquisa intensiva
sobre a deficiéncia. A forma como e transmitido o diagnostico e como a familia perceciona a
deficiéncia, tem uma grande influéncia no desenvolvimento e integragéo da crianga/jovem, na
familia e na sociedade que a envolve.

A importancia de um diagnoéstico concreto, profissional e acompanhado, é muito salientada
pelos entrevistados, que reforcam que no momento do diagndstico sentiram um total
desamparo. Quando falamos no diagndéstico temos duas vertentes, o diagnostico precoce e 0
diagnostico tardio. Para os entrevistados que tiveram um diagndstico precoce, 0 seu maior
problema foi a abordagem médica negativa, relatando-nos casos de aconselhamento para o
aborto, e o fraco acompanhamento ou encaminhamento para respostas adequadas ao
diagndstico. Ja nos casos de diagnostico tardio, os entrevistados salientam que as maiores
dificuldades se prenderam com o facto de desconhecerem as necessidades especificas da
crianga e, que por isso, o facto de ndo conhecerem quais as respostas adequadas, tera
prejudicado o seu desenvolvimento. Contudo, salientam que os préprios apoios eram
escassos, por isso, ndo s o desconhecimento, mas também a dificuldade em aceder as
respostas adequadas, terdo sido barreiras dificeis de superar para estas familias. As familias
veem-se assim, obrigadas a procurar por si informacdes, respostas e apoios para a deficiéncia,
tendo de ceder o seu tempo e até mesmo que alterar as suas vidas e rotinas em prol das

necessidades do seu filho. Em suma, as dificuldades salientadas poderiam ser colmatadas
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através de um acompanhamento mais especializado, maior encaminhamento e acesso a
respostas adequadas. Para os pais destes jovens/adultos é extremamente importante que haja
profissionais, como Assistentes Sociais, especializados na deficiéncia, que possam auxiliar
um diagnostico concreto e um acompanhamento e encaminhamento adequado. A auséncia de
profissionais, leva a uma auséncia de servigo e consequentemente, a um isolamento da familia
por desconhecimento dos servigos e apoios aos quais tém direito. A intervencdo de um
Assistente Social no diagndstico, sera o primeiro principio para uma integracdo plena e
desenvolvimento das capacidades da crianca/jovem com deficiéncia, uma vez que permite
acompanhar, capacitar e elucidar as familias, promovendo o empowerment das mesmas.

A intervencdo do Assistente Social, é reconhecida pela criagdo de relagbes solidas com os
seus utentes, que se sentem seguros ao partilhar as suas ddvidas, problemas e necessidades. E
importante que o Assistente Social consiga estabelecer uma relacdo de confianca com estas
familias, que por vezes, se sentem desamparadas e incapazes de lidar com um novo
diagndstico para a sua vida. Construindo uma relacdo solida que promova ao Assistente
Social a possibilidade de conhecer a familia e a suas crises/problemas, sera mais facil para o
profissional perceber a situacdo familiar, encontrar respostas sociais e comunitarias
adequadas, definir estratégias de acédo, reconstruir trajetorias e fortalecer o projeto de vida da
crianga com deficiéncia e da sua familia, apoiar na capacitacdo e desenvolvimento de
competéncias e por fim promover uma relacdo entre a familia e as instituicdes (Ferreira,
2011). O Assistente Social devera adotar uma postura flexivel e compreensiva permitindo as
familias que se sintam donos da mudanca e da adaptacdo a situacdo. Estes sdo os principios
apontados pelas familias como elementos Gteis a um melhor desenvolvimento da crianga e
estabilidade da vida familiar apds o diagnostico. O que nos leva a acreditar que a intervencao
do Assistente Social desde o diagnostico da deficiéncia, poderia em muito melhor a qualidade
de vida destas familias.

Ainda na sequéncia da instabilidade causada pelo fraco diagndstico e
acompanhamento/encaminhamento relatado pelos entrevistados, percebemos que esta
situacdo acaba por afetar a familia de diversas maneiras. O tempo que 0s pais precisam de
despender para perceber a deficiéncia e encontrar as melhores respostas, faz com que haja um
clima de instabilidade e constante mudanca na vida familiar. Também a forma como a familia
lida com esta situacdo, tem influéncia na sua perspetiva face a autonomia e futuro da crianca.
Quando existe maior suporte familiar, existe também mais seguranca e crenga no

desenvolvimento da crianga/jovem com deficiéncia. J& nas familias com menor suporte
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familiar, existe uma maior instabilidade e receio face ao futuro, bem como uma maior
percecdo de dependéncia.

Quando falamos de autonomia, de um modo geral, falamos na capacidade de gerir a nossa
vida de forma independente, sem necessidade de recorrer a terceiros, para realizar tarefas
basicas do nosso dia-a-dia ou tomar decisdes. A autonomia remete-nos para uma situacao de
independéncia. Contudo, a inexisténcia de uma independéncia total do individuo com
deficiéncia, ndo o impede de trabalhar a sua autonomia. Para os entrevistados, a autonomia é
um elemento fulcral para um futuro saudavel e desejavel ao seu filho, mas ndo € sindénimo de
independéncia. Na presente investigagdo, foi-nos possivel verificar duas visdes distintas de
autonomia na deficiéncia: a autonomia assistida, que visa um futuro acompanhado, no qual a
autonomia terd uma funcao de aliviar a sobrecarga dos seus cuidadores; e a autonomia com
fim a satisfacdo e concretizacdo pessoal, perspetivando um futuro de autorrealizacdo onde
possam exercer a sua autonomia a nivel profissional e de relagdes. Porém, os entrevistados,
revelam que por diversas vezes condicionaram o desenvolvimento da autonomia dos seus
filhos/irmdos. Reconhecem que as capacidades de autonomia poderiam ter sido mais
trabalhadas, no entanto o0 medo das suas consequéncias, nao Ihes permitiu dar liberdade total
para algumas tarefas. Revelam-se pais/irmédos superprotetores, que pretendem acompanhar os
seus filhos/irm&os até ao seu Ultimo suspiro, por isso, consideram que certas tarefas ndo séo
necessarias treinar, como utilizar transportes publicos ou cozinhar. O péanico das suas
consequéncias e a fé de que sempre estardo ao lado do seu filho/irméo quando este precisar,
levam-nos a limitar certos aspetos da total autonomia do jovem/adulto com deficiéncia.
Também o0s jovens/adultos, sentindo-se constantemente assistidos, comprometem o seu
desenvolvimento e autonomia. Alguns dos entrevistados, salientam que a sua superprotecao
leva a que o seu filho/irmdo se acomode, chegando a exigir assisténcia mesmo quando nédo
seria necessaria. Em suma, estas familias pretendem trabalhar a autonomia do seu filho/irméo,
ndo obstante, tendo sempre em vista 0 Seu acompanhamento.

De forma a responder a nossa pergunta de partida e consequentemente ao objetivo geral da
investigacdo, foi-nos pertinente compreender a familia e a sua visdo de autonomia e futuro.
Porém, ao longo da investigacdo percebemos que um futuro, no qual os entrevistados ndo
possam estar presentes, faz parte de um plano para o qual se tentam preparar, mas com
esperanga de que nunca aconteca. Quando questionados sobre 0s seus objetivos para o futuro
do seu filho/irmdo, o futuro parecia muito presente. A vontade de o ver feliz, realizado e com
salde, eram alguns dos aspetos mais salientados como objetivos de futuro. Contudo, quando

confrontados com a visdo de um futuro no qual o ciclo da vida se cumpre e os mais velhos

62



partem primeiro, sentiu-se alguma angustia e sentimento de impoténcia face a situacdo. Tal
como na fase de diagndstico, a intervencdo do Assistente Social podera ter um impacto
bastante positivo no planeamento da familia face ao futuro do seu familiar com deficiéncia.
Nesta fase, a falta de respostas, ou o desconhecimento das mesmas, volta a ser o principal
problema da familia, que procura uma resposta adequada ao envelhecimento precoce do seu
filho/irmdo. As familias, sentem a necessidade de um suporte profissional, de forma a
conseguir lidar com o stress de ndo terem as respostas que precisam ou que ambicionam.
Cabe aos Assistentes Sociais intervir nesse sentido, identificando o problema e promovendo
possiveis solucBes, sempre na base de capacitar a familia a procurar respostas e estratégias
para responder as suas necessidades, promovendo o empowernent e autonomia destas
familias.

Como falado no primeiro capitulo desta dissertacdo, sdo varios os autores que defendem
que a existéncia de irmdos sem deficiéncia transmite aos pais maior seguranca face ao futuro
do filho com deficiéncia. Havendo uma boa relagcdo entre irméos, a transferéncia de
responsabilidades para o irmdo pode ser a solucdo mais vidvel e confortavel para os pais.
Contudo, ao longo das entrevistas percebemos que 0s pais temem sobrecarregar os seus filhos
com a deficiéncia do irmao, salientando que a deciséo de criar um filno com deficiéncia nunca
foi do irmédo, pelo que a responsabilidade ndo Ihe devera ser imposta, mas sim, aos pais e
posteriormente a uma instituicdo especializada no tratamento e cuidado de adultos com
deficiéncia. J& na perspetiva dos irmaos entrevistados, o futuro do irmdo com deficiéncia é ao
seu lado e sob a sua responsabilidade, salientando que sendo estes 0s membros mais diretos
da familia, na auséncia dos seus pais, 0 mais justo e correto € que a responsabilidade passe
para 0s irmaos.

Existe uma grande luta pela autonomia da crianca/ jovem com deficiéncia, numa
perspetiva de que este possa realizar tarefas basicas. Quando falamos de futuro, esta
necessidade de autonomia passa a ser orientada para uma menor sobrecarga de quem ira
cuidar seu filho/irmdo com deficiéncia, na sua auséncia. Contudo, o envelhecimento na
deficiéncia da-se de forma precoce e 0s seus principais sinais sdo a perda de autonomia e
agravamento dos problemas de salde, tornando esta luta pela autonomia bastante desgastante
para os pais que envelhecem ao mesmo tempo que assistem ao envelhecimento precoce do
seu filho com deficiéncia. Os pais vdo perdendo algumas das suas capacidades,
comprometendo a continuidade dos cuidados que prestavam ao seu filho e a necessidade de
transferir responsabilidades passa a estar agora mais presente. A necessidade de transferéncia

de responsabilidades da-se antes do falecimento dos pais, ao nivel que estes véo
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envelhecendo, mas o seu sentido de responsabilidade ndo Ihes permite conceber a ideia de que
ja ndo sdo capazes de cuidar do seu filho. E de notar que os entrevistados com uma idade mais
avancada mostram estar mais organizados face ao futuro do seu filho/irmdo. Contudo, a
incerteza e 0 medo de que as coisas ndo sigam o rumo que tracaram, sabendo que as respostas
adequadas sdo escassas e incertas, levam-nos a desejar viver o suficiente para acompanhar os
seus filhos/irmdos até ao fim. Também o medo da forma como o jovem/adulto com
deficiéncia ira lidar com o falecimento do seu cuidador, leva a que de modo geral o desejo
destas familias passe por continuar vivo até ao ultimo suspiro do seu filho/irméo.
Resumidamente os pais/irméos destes jovens/adultos com deficiéncia perspetivam e
ambicionam um futuro onde impere a seguranca, a dignidade e a felicidade do seu filho/irmao
e que estes possam assistir sempre a sua concretizagdo. As suas perspetivas de futuro, em
muito se assemelham as perspetivas de futuro normais de um pai/irmdo, a sua grande
diferenca esta na vontade destas familias contrariarem o ciclo natural da vida humana. O que
nos possa parecer contranatura, torna-se aqui, um quase direito. Poder assistir ao ultimo
suspiro do seu filho/irmao com dignidade, fecha assim o ciclo do “dever cumprido” destas

familias.
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ANEXOS
Anexo A — Guido de entrevista a Familia

Entrevista a familia

Dados do entrevistado:

1. Género: 1.Masculino [__] 2.Feminino [__]

2. |dade | |

3. Agregado Familiar | |

4. Relagcdo com a pessoa deficiente [ ]

Dados do filho deficiente:

5. Género: 1.Masculino [__] 2.Feminino [__]

6. Idade | |

7. Escolaridade do pai: até ao6°ano[___ ]entreo6°eo012°ano[___ ] ensinosuperior[ ]
8. Escolaridade da mée: até ao6°ano[___ Jentreo6°e o0 12°ano[___ ] ensino superior [___ ]

9. Profiss&o do pai [ |

10. Profissao da mae [ ]

11. O que é para si a deficiéncia?
12. De que forma a deficiéncia afetou/condicionou a vossa vida/dindmica familiar?

13. Quais os apoios que teve na educacdo do seu filho/irm&o quer a nivel formal como

informal?

14. Quiais foram as suas maiores dificuldades na educacdo e desenvolvimento do seu

filho/irmé&o?
15. De que forma essas dificuldades poderiam ter sido ultrapassadas ou suavizadas?

16. De que forma costumam corrigir os comportamentos do seu filho/irmé&o que considera

incorretos/inadequados (birra, violéncia fisica ou verbal, mentir, partir algo, ...)?

17. O que é que considera mais importante na educacao do seu filho/irméo?




18. Quais 0s seus maiores objetivos/espectativas para o futuro do seu filho/irmé&o e de que

forma orienta esses objetivos?

19. Considera que o seu filho/irméo é autonomo social e pessoalmente? Pode dar-me um

exemplo?

20. Qual o seu maior sonho enquanto pai/méae/irma(&o)?

Se houver alguma curiosidade ou alguma informag&o adicional que queira partilhar

connosco sinta-se a vontade.

Obrigada pela sua colaboracéo.



Anexo B — Guiao de entrevista a Familia

Consentimento Informado a AFID

Eu Ana Catarina Barreto Escovinha, aluna finalista do Mestrado e Servico Social pelo ISCTE-
IUL, no ambito da concretizacdo da investigacdo da dissertacdo de mestrado, com Orientacdo da
Professora Dr2 Maria Jodo Pena, venho por este meio, pedir autorizagdo para a realizacdo de
entrevistas aos pais e/ou cuidadores de jovens adultos, com idades superiores a 16 anos e a

frequentar o Centro de Atividades Ocupacionais.

O objetivo geral desta entrevista é a recolha de dados Uteis ao desenvolvimento da Dissertacéo
de Mestrado da discente, que tem como objetivo principal compreender de que forma é que 0s
pais/cuidadores de um jovem/adulto deficiente constroem a perce¢do sobre a autonomia e o

futuro do mesmo.

Enquanto discente do Mestrado em Servigo Social e responsavel pela plena realizacdo das

entrevistas, comprometo-me a respeitar o cédigo de ética e de deontologia em Servi¢o Social,

sendo que sera sempre garantida a confidencialidade e privacidade de todos os participantes no

estudo, bem como dos dados obtidos.

Caso suscite alguma davida, estaremos a sua disposicao.




Anexo C — Consentimento Informado a familia

Consentimento Informado

No ambito da Dissertacdo de Mestrado em Servico Social, com orientacdo da
Professora Dr2. Maria Jodo Pena, venho por este meio pedir a sua autorizagdo para a
entrevista e gravacdo de entrevista, guiada pela discente Ana Catarina Escovinha,
aluna finalista do Mestrado de Servigo Social do ISCTE - Instituto Universitario de
Lisboa.

O objetivo geral desta entrevista é a recolha de dados Uteis ao desenvolvimento da
Dissertacdo de Mestrado da discente, que tem como objetivo principal compreender o
impacto da deficiéncia no seio familiar e as perspetivas da familia face ao futuro do
filho deficiente. Ao colaborar com esta investigacdo estard a contribuir para um
crescente conhecimento sobre a deficiéncia e desenvolvimento das questdes em
estudo.

A decisdo sobre a sua participacdo € livre e consiste em responder de forma anénima
a uma entrevista que nao tem respostas certas ou erradas. Respeitando o Codigo de
Etica e de Deontologia em Servico Social, sera sempre garantida a Confidencialidade
e Privacidade de todos os dados obtidos nesta entrevista, posto isto, os resultados da
entrevista sdo confidenciais e ndo se sabera em momento algum quem respondeu.
Podera desistir da entrevista a qualquer momento, sem que nenhuma questdo lhe seja
colocada. A participacdo nesta entrevista ndo implica qualquer perda ou prejuizo de
quem participa.

Caso suscite alguma divida, estaremos a sua disposicao.

Eu, , aceito participar nesta

entrevista, de forma andnima e é de meu consentimento que a mesma seja gravada em

formato audio, com fim a auxiliar a discente na recolha de dados.

Assinatura

Data: - -

Contacto telefonico: . Agradeco a sua colaboracéo.




Anexo D
DECLARA(;AO DE DIREITOS DO DEFICIENTE MENTAL

Declaracdo aprovada pela Assembléia Geral da Organizacdo das Nac¢bes Unidas, no dia
20 de dezembro de 1971

ARTIGO 1

O deficiente mental deve gozar, no maximo grau possivel, os mesmos direitos dos demais

seres humanos.
ARTIGO 2

O deficiente mental tem o direito a atengdo médica e ao tratamento fisico exigidos pelo seu
caso, como também a educacdo, a capacitacao profissional, a reabilitacdo e a orientacdo que

Ihe permitam desenvolver ao maximo suas aptiddes e possibilidades.
ARTIGO 3

O deficiente mental tem direito a seguranca econdmica e a um nivel de vida condigno. Tem
direito, na medida de suas possibilidades, a exercer uma atividade produtiva ou alguma outra

ocupacao util.
ARTIGO 4

Sempre que possivel o deficiente mental deve residir com sua familia, ou em um lar que
substitua o seu, e participar das diferentes formas de vida da sociedade. O lar em que vive
deve receber assisténcia. Se for necessario interna-lo em estabelecimento especializado, o
ambiente e as condicGes de vida nesse estabelecimento devem se assemelhar a0 méaximo aos

da vida normal.
ARTIGO5

O deficiente mental deve e poder contar com a atencdo de um tutor qualificado quando isso se

torne indispensavel a prote¢do de sua pessoa e de seus bens.
ARTIGO 6 (18 parte)

O deficiente mental deve ser protegido de toda exploracdo e de todo abuso ou tratamento

degradante.



ARTIGO 6 (28 parte)

No caso de ser um deficiente objeto de acdo judicial ele deve ser submetido a um processo
justo, em que seja levado em plena conta seu grau de responsabilidade, de acordo com suas

faculdades mentais.
ARTIGO 7

Se alguns deficientes mentais ndo sdo capazes, devido a gravidade de suas limitacOes, de
exercer afetivamente todos os seus direitos, ou se tornar necessario limitar ou até suspender
tais direitos, o processo empregado para esses fins devera incluir salvaguardas juridicas que
protejam o deficiente contra qualquer abuso. Esse procedimento devera basear-se numa
avaliacdo da capacidade social do deficiente por peritos qualificados. Mesmo assim, tal
limitacdo ou suspensao ficara sujeita a revisdes periodicas e reconhecera o direito de apelacédo

para autoridades superiores.

Assembléia Geral da ONU, Aos 20 de dezembro de 1971
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