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EPIGRAFE

“O tempo de tomada de consciéncia de um facto é inversamente proporcional a familiaridade

que temos com ele”’(Claparéde, 1999: 18).



RESUMO

A chegada de uma crianca com deficiéncia na familia traz mudancas profundas na dinamica
familiar, podendo provocar uma enorme ansiedade e frustracdo, assim como criar uma tenséo
na estrutura da familia. Com base nessas consideracdes, 0 presente estudo teve como
objetivos analisar a dindmica relacional das familias com a chegada do filho com deficiéncia;
identificar as reacgdes, as mudancas e as dificuldades das familias de filhos com deficiéncia.
A amostra caracterizou-se por 8 familias com pais de idades compreendidas entre 33 a 45
anos de idade. A pesquisa estd centrada na abordagem qualitativa. Como instrumento de
recolha de dados nesta pesquisa foi privilegiada a entrevista, complementadas por observagao
directa e o genograma. Duma forma muito sucinta, pode-se concluir que os dados analisados
demonstraram que as familias, ao receberem o diagndstico, tiveram reac¢des de choque e
manifestaram sentimentos de negacdo, revolta, angustia, tristeza, desanimo, culpa, decepcao,
medo e desespero. Da mesma forma, conclui-se que a crianga com deficiéncia traz alteragdes
na familia em varios niveis, como na vida financeira, profissional, no relacionamento conjugal
e familiar, no convivio social. Conclui-se ainda que a familia enfrenta muitas dificuldades nos
cuidados da crianca, devidas a demanda das necessidades acrescidas da crianca. Pode-se
observar que a maioria das mées tiveram que largar o emprego para se dedicar aos cuidados
da crianca, facto que agravou as dificuldades econémicas da familia. As familias também
sofreram reducdo de momentos destinados ao convivio social, bem como o distanciamento no

relacionamento conjugal, que culminou com o abandono por parte de um dos parceiros.

Palavras-Chaves: Deficiéncia, familia, dindmica relacional



ABSTRACT

The birth of a child with a disability in the family brings profound changes in the family
dynamics, which can cause enormous anxiety and frustration, as well as creating tension
in the family structure. Based on these considerations, the present study aimed to
analyze the relational dynamics of families with the arrival of a disabled child, to
identify the reaction, changes and difficulties of families of children with disabilities.
The sample was characterized by 8 families whit parents aged between 33 and 45 years
old. The research is centered on the qualitative approach. As an instrument of data
collection in this research, the interview was privileged, complemented by direct
observation and the genogram. In a very interesting way, it can be concluded that the
data analyzed demonstrated that the families, upon receiving the diagnosis, had shock
reactions and expressed feelings of denial, revolt, anguish, sadness, discouragement,
guilt, disappointment, fear and despair. Likewise, it is concluded that the child with
disabilities brings changes in the family at various levels, such as financial, professional
life, marital and family relationships, and social life. It is also concluded that the family
faces many difficulties in child care, due to the demand of the child’s increased needs. It
can be seen that most mothers had to leaving the job to dedicate to the care of the child,
a fact that worsened the family's economic difficulties. Families have also suffered a
reduction in time for social interaction, as well as the distance in the marital

relationship, which culminated in the abandonment by one of the partners.

Key-words: disability, family, relational dynamics

11



1. CAPITULO I: INTRODUGCAO

O nascimento de um filho, s6 por si, ja traz alteracbes importantes nos diferentes
subsistemas da familia. Todos se mobilizam para dar as boas vindas ao recem-nascido e
os parabéns aos felizes pais. Porém, por vezes ocorrem problemas ou acontecimentos
inesperados, que podem causar um mal-estar na familia. Um deles é o nascimento de
filho com deficiéncia. Um filho com deficiéncia traz grandes alteragdes na familia. A
salde fisica e psicoldgica da familia pode ser fortemente afectada, devido a sobrecarga
do tempo e a demanda dos cuidados a ter com a crianca, assim como devido aos
recursos financeiros e aos gastos dispensados ao tratamento, provocando, desde modo,
sentimentos e emogdes repletas de ansiedade, angustia e estresse. A noticia de que um
filho tem deficiéncia e, por isso, é uma crianca limitada, conduz a familia a questionar
0s seus planos de vida, 0s seus sonhos e desejos, que muitas vezes séo anulados perante

o contexto familiar.

Durante séculos, os deficientes foram chamados de "invalidos", termo que significa
"individuo sem valor", ou seja, o invalido era tido como socialmente inatil, um fardo
para a familia e para a sociedade (S& & Rabinovich, 2006). No final dos anos 1980 e
inicio dos anos 1990 comecam a mudar as nomenclaturas adoptadas, inicialmente
“pessoas portadoras de deficiéncia” e depois, para eliminar qualquer valor agregado, o
termo mudou para “pessoas portadoras de necessidades” (Zavereze, 2009, citado por
Mendes, 2012). Hoje, preconiza-se o termo de "pessoa com deficiéncia” por ter sido o
desejado pelos movimentos mundiais de pessoas com deficiéncia, incluindo

Mocambique (Convencdo sobre os direitos das pessoas com deficiéncia, 2006).

A deficiéncia caracteriza-se por uma diminuicdo ou desaparecimento do funcionamento
de um ou mais 6rgdos ou tecidos do organismo do individuo (Dicionario Larousse,
2005). Para a Convengdo Internacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (2008,
P-58), “As pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de longo prazo
de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, 0os quais, em interac¢cdo com
diversas barreiras, podem obstruir a sua participagao plena e efectiva na sociedade,

em igualdades de condicgdes, com as demais pessoas .
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A familia nunca esta preparada para receber um filho com deficiéncia, razéo pela qual o
momento do diagndstico tem sempre impactos em varios niveis, que podem provocar
mudancas na dindmica da relacdo familiar. Independente das circunstancias, o impacto
do diagndstico da deficiéncia do filho pode se agravar, dependendo da forma como os
profissionais fazem chegar a familia essa informacdo (Batista e Franga 2007, Apud
Silva e Ramos, 2014).

Duarte (2010) argumenta que quando o bebé nasce com alguma deficiéncia,
independentemente do grau que ela tenha, quebra o sonho dos pais, pois essa crianca,
antes do nascimento, foi idealizada como sendo um filho saudavel e perfeito e quando
essa realidade se modifica isso gera um receio na familia. Na mesma ideia Santos e
Oliveira (2015) argumentam que a realidade dessas familias & permeada por
sentimentos incertos; os meios de enfrentamento de cada um em trabalhar com a
deficiéncia irdo definir com precisdo o significado da experiéncia e de toda a vivéncia

dos familiares.

O presente trabalho comporta cinco capitulos, a saber: Capitulo I, que apresenta a
introducdo, a contextualizacdo e descricdo do problema, o problema, os objectivos e a
justificativa do tema; Capitulo Il, dedicado a revisdo da literatura, onde se apresenta o
historico da abordagem da deficiéncia, os tipos de deficiéncia, os aspectos relacionados
com a dindmica relacional familiar de filhos com deficiéncia, as reac¢des, mudancas,
dificuldades e medidas de sensibilizacdo das familias; Capitulo Ill, que é dedicado a
metodologia, especificamente, ao tipo de pesquisa, a populacdo e amostra do estudo, 0s
instrumentos e procedimentos de recolha de dados, a analise de dados; Capitulo 1V,
dedicado a apresentacdo e discussdo dos resultados; Capitulo V, que constitui a parte
final da pesquisa, onde sdo apresentadas as conclusdes do estudo e algumas

recomendagoes.

1.1 Contextualizacéo e descricdo da pesquisa

Desde o0s tempos passados, sempre existiram influéncias culturais e crengas
relacionadas com a deficiéncia, que até hoje persistem na nossa sociedade, de forma que
a rejeicdo e o abandono das pessoas com deficiéncia continua presente na actualidade.
As atitudes parecem estar a evoluir para uma melhor aceitacdo das pessoas com
deficiéncia e uma diminuicdo da discriminacdo social contra elas. No entanto, a

estigmatizacdo e a discriminagdo continuam presentes nas comunidades e dentro de
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muitas familias, pondo em risco a realizacdo dos direitos da crianga com deficiéncia,
diminuindo a autoestima e as vezes marginalizando a familia como um todo (HI, 2013,
citado por UNICEF, 2014).

O abandono de menores, ou seja de criancas, com deficiéncia, de acordo com o
Relatdrio sobre a situacdo da crianca em Mocambiqgue, tem como causa a associacdo a
maldi¢do, feiticaria ou punicdo nas comunidades. Isso demonstra o quanto é
preocupante para as familias mogambicanas ter uma crianga com deficiéncia, porque a
sociedade continua a acreditar nos factos culturais, relacionando-os com as causas da
deficiéncia e fazendo com que muitas vezes haja divorcios nas familias, devido aos
mitos existentes (UNICEF, 2013).

O relatdrio do Plano Nacional da Area da deficiéncia (PNAD 11 2012-2019) refere que
em Mogambique existem cerca de 475.011 pessoas com deficiéncia, equivalente a 2%
do total da populacdo mocambicana, estimada em 23.700.715 habitantes em 2012.
Aponta-se como principais causas da deficiéncia: doencas (57,2%); problemas
congénitos a nascenca (33,1%). Como tipos de deficiéncia sdo mencionados: pernas
amputadas (20,7%), surdez (12,7%), cegueira (9,4%), deficiéncias mentais (8,5%),
bragos amputados (8,2%), paralisia (7,3%) (INE: Censo de 2007).

Segundo o PNAD (2012), grande parte das pessoas com deficiéncia vive nas zonas
rurais, onde os niveis de pobreza sdo mais elevados, os servigos de saude, educacgédo e
outros a eles relacionados sdo bastante escassos ou mesmo ausentes, o que faz com que
essas pessoas se encontrem no grupo dos mais pobres e vulneraveis. As condicfes de
vida das pessoas com deficiéncia sdo geralmente mais precarias que as do resto da
populacdo. Sdo apontadas como causas: 0 baixo nivel de escolarizacdo; o fraco nivel de
acesso ao mercado de trabalho, a fontes de rendimento, aos servicos, a habitacdo, a

informacdo, a participagéo social e dificuldades de mobilizacéo.

Através do presente documento relatamos os resultados de uma pesquisa que se
concentrou nas familias de criangas com deficiéncia que recebem assisténcia
psicossocial pela Ca-Paz, Associacdo Mocambicana de Assisténcia psicossocial e

Empoderamento das pessoas vitimas de violéncia Doméstica.

A associacdo Ca-paz foi reconhecida como pessoa Juridica em Outubro de 2007 pelo

disposto numero 1 do artigo 5 da Lei nimero 8/91, de 18 de Junho, artigo 2 do Decreto
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namero 21/91, de 3 de Outubro. A Ca-paz tem sua sede no Bairro do Infulene, Rua
namero 21305, casa ndmero 157, no posto administrativo da Machava, Provincia do
Maputo. E uma associacdo voluntaria e nio-governamental sem fins lucrativos, com

personalidade juridica, autonomia financeira, administrativa e patrimonial propria.

A Ca-Paz tem como objectivos gerais: criar condi¢cbes psicossociais para um
desenvolvimento harmonioso da familia mocambicana; treinar e ajudar as mulheres,
raparigas, rapazes e homens; criar redes ao nivel do distrito de provedores profissionais
de cuidados e activistas das comunidades para melhorar 0 acesso aos servi¢os publicos e
a qualidade de ajuda as vitimas; favorecer um clima de confianca, dialogo e respeito
mutuo entre os membros da mesma familia; integrar as vitimas de violéncia nas familias
e na comunidade; trabalhar em parceria com outras associacgdes e institui¢cdes existentes
no atendimento e assisténcia juridica e médica, promovendo campanhas de
sensibilizacdo em parceria com outras associacfes nacionais e estrageiras para a troca

de experiéncia.

Da mesma forma, a Ca-Paz capacita técnicos, assistentes sociais e activistas em matéria
de atendimento e desenvolvimento baseado na comunidade, capazes de realizar
consultorias, promover conferéncias nacionais e estrangeiras, investigar e publicar
trabalhos realizados na comunidade. Para além de prestar assisténcia as pessoas vitimas
de violéncia doméstica, também da assisténcia as criancas em situacdo dificil, familias

de filhos com deficiéncia e pessoas vulneraveis.

1.2 Problema

As pessoas com deficiéncia continuam sendo tratadas pelas familias com pena,
vergonha, superproteccdo, ou atitudes negativas que conduzem a uma situacdo de
exclusdo social da pessoa com deficiéncia desde a infancia. Ainda, existem aqueles que
procuram atribuir uma razao para a existéncia de pessoas com deficiéncia; esta pratica é

recorrente dentre as diversas culturas.

Como dizem Brown e Windberg (2013), muitas criangas com deficiéncia ficam sem
registo ao nascer e sao muitas vezes escondidas dentro de casa, privadas do seu direito
de frequentar a escola e de participar na vida social na comunidade, incluindo o de
brincar com outras criancas. Nos piores casos, estas criangas podem ser abandonadas

e/ou institucionalizadas em orfanatos.
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Pastore (2000) argumenta que, no imaginario social, as pessoas com deficiéncia sdo
consideradas como néo tendo capacidades de realizar qualquer actividade ou trabalho
para o0 seu sustento, sendo tomadas como um fardo pesado ou uma cruz a ser carregada
pela familia e pela sociedade. Esta forma de tratamento afasta a possibilidade de se
constituirem como sujeitos e transformam-nas em objecto de caridade. Um filho com
deficiéncia influencia os diferentes membros e as relagcbes que acontecem no ambito
familiar, obrigando os pais a se questionarem: Porque isso aconteceu? De quem € a
culpa? Como gerir a situacdo daqui para diante? Como sera o nosso futuro e o da

crianga?

Para Ribas (1985), grande parte das familias ndo estdo preparadas para receber um
membro deficiente, devido a toda carga ideoldgica e cultural que tem gerado reacgdes
mais diversas na familia, como rejeicdo, culpa e segregacdo. Muitas vezes os infantarios
e centros de acolhimento de criancas com deficiéncia sdo vistos pelas familias como um
refigio, onde deixar a crianca aos cuidados de outros, sem assumir responsabilidades
(Rego & Soares, 2003).

Ter um filho com deficiéncia ndo é uma tarefa facil, os desafios impostos tanto no plano
emocional quanto no quotidiano tem levado a insatisfacdes, divergéncias de opiniéo e,
consequentemente, a discussdes e atritos entre o casal; isso em algum momento acaba
demonstrando que as familias ainda ndo estdo preparadas para lidar com a situacédo de
terem um filho com deficiéncia. As familias com filhos com deficiéncia ainda

confrontam-se, no seu dia-a-dia, com o estigma e a discriminagao contra os filhos.

De acordo com a PNAD (2012), apesar do esforgco verificado na implementacdo da
melhoria da qualidade de vida das pessoas com deficiéncia, ainda persistem algumas
atitudes negativas por parte das familias, das comunidades e da sociedade em geral em
relacdo as pessoas com deficiéncia, que concorrem para a exclusdo social e a

discriminagéo.

Algumas mé&es sdo solteiras e tem a responsabilidade de cuidar sozinha dos filhos,
situacdo que tem contribuido para as dificuldades nos cuidados da crianca e na
superacdo dos obstaculos que a deficiéncia impde. A pesquisadora verificou ainda que
0s casais que continuam juntos superam com facilidade os obstaculos que a deficiéncia
do filho impde. A presenca do parceiro, mesmo nédo participando nos cuidados diarios

prestados a crianca deficiente, tem sido um factor positivo para a mae enfrentar a
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condicdo do filho, ou seja, a adaptacdo a deficiéncia em familias com os dois elementos
(pai e mae) presentes tem sido mais positiva, constituindo um aspecto protector do
estresse (Ferland, 2009, citado por Silva & Ramos, 2014).

Uma crianca com deficiéncia traz impactos na dindmica das interagcdes entre 0s seus
membros; assim, se atendermos aos subsistemas familiares constatamos que no
subsistema conjugal a presenca de um filho com deficiéncia tanto pode fortalecer a
relacdo como termina-la. Sera importante os pais reorganizarem a sua relacdo conjugal e

as fungdes que desempenham na familia (Febra, 2009).

De acordo com Febra (2009), o sistema conjugal consiste na interacdo entre parceiros
conjugais (marido e esposa) ou outras pessoas significativas que funcionam como
parceiros conjugais. A presenca de um filho com deficiéncia pode influenciar o
relacionamento conjugal e suas interacdes. Turnbull (2001) argumenta que, numa
familia onde ha um filho com deficiéncia, o indice de divorcio e desarmonia entre 0s
casais € alto; isso ocorre pelas demandas e sobrecargas que a crianga com deficiéncia

exige de seus familiares, sobretudo as maes.

Considerando os factos por n6s observados e 0s avangos tedricos que indicam que um
filho com deficiéncia pode influenciar o relacionamento conjugal, emergiu em nés a
seguinte pergunta: até que ponto o nascimento de um filho com deficiéncia traz

alterac6es na dinamica relacional das familias assistidas na Ca-Paz.

1.3 Objectivos

1.3.1 Objectivo Geral
Considerou-se como objectivo geral: analisar as mudancas na dindmica relacional das

familias assistidas na Ca-paz diante do diagnoéstico da deficiéncia dos filhos.

1.3.2 Objectivos Especificos
(i) Identificar a reaccdo que ocorre nas familias no momento da revelagdo do

diagndstico da deficiéncia dos filhos;

(if) Descrever as mudangas que ocorrem a nivel da dindmica relacional familiar apos

a chegada do filho com deficiéncia;

(iii) Apontar as dificuldades que as familias enfrentam nos cuidados dos filhos com
deficiéncia;
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(iv) ldentificar medidas de sensibilizacdo que devem ser tomadas para incentivar as

familias na aceitacdo incondicional dos filhos com deficiéncia.

1.4 Perguntas de Pesquisa

(i) Como ¢é que as familias reagem ao diagnostico da deficiéncia dos filhos?

(if) Que alteracGes ocorrem, a nivel da dinamica relacional apds a chegada do filho

com deficiéncia?

(iii) Com que dificuldades as familias se deparam nos cuidados da crianca com
deficiéncia?

(iv) Que medidas de sensibilizacdo devem ser tomadas de forma a incentivar os pais

na aceitacdo dos filhos com deficiéncia?

1.5 Justificativa da escolha do tema

A escolha do tema justifica-se pelo interesse da pesquisadora em entender as mudancas
que ocorrem a nivel da dindmica relacional familiar com a chegada dos filhos com
deficiéncia, o percurso decorrente da experiéncia vivenciada pelas familias, os
sentimentos, os medos, as dificuldades e necessidades sentidas, e quais séo as redes de
suporte social que auxiliam no processo de aceita¢do e cuidados da crianca. Da mesma
forma, o interesse é de compreender os problemas que se colocam as familias de
criancas com deficiéncia, para poder apelar a sensibilidade e o profissionalismo de
qguem com elas contacta, como € o caso dos profissionais de salde e as instituicbes que
dao assisténcia as familias com filhos com deficiéncia e procurar dar resposta eficaz as
suas necessidades. Como futura terapeuta a pesquisa servira para enriquecer 0S
conhecimentos, de forma a dar um acompanhamento adequado aos pais que enfrentam

esse tipo de problemas.

A presente pesquisa reveste-se de grande importancia, uma vez que vai actuar sobre um
problema real que acontece em quase todo o Pais; tem em vista consciencializar os pais
dos filhos com deficiéncia a tomar a responsabilidade de cuida-los, de forma a ajudar no

seu desenvolvimento saudavel e garantir o seu futuro.

Para a sociedade, o estudo ir4 servir para obter uma visdo profunda em relagdo a
deficiéncia e as mudangas que ocorrem na dinamica da relacdo familiar com a chegada

de um filho com deficiéncia, assim como conhecer e compreender as vivéncias das
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familias que tém filhos com deficiéncia, as dificuldades que estas mesmas familias
enfrentam no dia-a-dia para cuidar dos filhos e a importancia de lhes fornecer apoio
moral. Outro beneficio para a sociedade serd o de obter da pesquisa informacGes e
conhecimentos Uteis para possiveis intervencGes e o tratamento das pessoas com

deficiéncia.

Por outro lado, o tema é pertinente por tratar de um problema sério, uma vez que ha
cada vez casos de criancas com deficiéncia nos orfanatos e nas ruas a pedirem esmola e
que foram rejeitadas e abandonadas pelos familiares devido a sua deficiéncia, facto que
contribui para a sua vulnerabilidade e falta de oportunidade para uma vida condigna.
Entretanto, o tema € relevante na medida em que h& urgéncia em encontrar solucdes
adequadas para a actual realidade, com vista a uma mudanca de atitude no meio familiar
e social em relacdo a deficiéncia e as pessoas com deficiéncia, configurando-se como

um instrumento eficaz para a minimizagdo de casos de rejeicdo e abandono.

Para a Ca-Paz o estudo ira contribuir para a melhoria dos servicos prestados as familias
com filhos com deficiéncia e, do mesmo modo, permitir a Ca-Paz de prestar atencdo a
dindmica familiar, pois sentimentos negativos de tristeza, frustracdo, medo ou raiva
podem ser reprimidos ou mal vivenciados de modo intenso, ao ponto de prejudicar as

relaces familiares e o bom desenvolvimento da crianga com deficiéncia.

Para a area da terapia familiar e comunitaria, o estudo ira contribuir para o
conhecimento das dinamicas das familias mocambicanas que tém filhos com
deficiéncia, definindo os métodos mais apropriados, no contexto da cultura
mogambicana, para que estas familias possam ser alcancadas no dmbito operacional e
para resolver os seus problemas. Também ira auxiliar em novas pesquisas sobre o tema
e, consequentemente, promover uma reflexdo sobre varias ddvidas que possam existir
em relacdo a esta situacdo no &mbito social, profissional e cientifico, visando o bem-

estar dos individuos envolvidos no processo.
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2. CAPITULO Il: REVISAO DA LITERATURA

Desde os tempos passados as pessoas com deficiéncia foram sempre tratadas com
preconceito e discriminacdo nas mais diversas sociedades e culturas, tendo provocado
consequéncias que persistem até hoje. Nos dias actuais, 0 que se percebe é que, mesmo
com os avancos significativos no que refere a questdes sociais e politicas, as pessoas
com deficiéncia continuam sendo tratadas como incapazes, pois é mais facil prestar

atencdo aos impedimentos e aparéncias do que nos seus potenciais e capacidades.

Por isso, a pesquisadora considera de suma importancia apresentar uma breve
retrospectiva histérica da consideracéo social das pessoas com deficiéncia, para mostrar

como esse grupo de pessoas foram tratadas, desde a antiguidade até aos dias de hoje.

2.1 Modelos tedricos sobre a dindmica familiar

Antes de falarmos sobre aspectos tedricos como interpretagdes de deficiéncia, familia e
dindmica familiar, interessa-nos abordar os principais modelos tedricos que permitirdo
compreender o fendmeno em estudo. Neste sentido, iremos nos debrucar sobre cinco
modelos, nomeadamente: o modelo ecoldgico do Bronfenbrenner; o modelo estrutural
do Minunchin; o modelo circumplexo do Russel e Olson; o modelo estratégico do Jay
Haley e da Escola de Mildo de Mara Silvini.

2.1.1.Modelo Ecoldgico

O Modelo Ecoldgico foi proposto por Urie Bronfenbrenner, em 1977. Segundo Martins
e Srymanski (2004), os seus escritos faziam uma séria critica ao modo tradicional de se
estudar o desenvolvimento humano, que até entdo era focalizado somente no estudo do
individuo dentro de um ambiente restrito e estatico, sem se preocupar com as maltiplas

influéncias dos contextos.

Este modelo propb6e a adopgcdo de uma abordagem ambiental para o estudo do
desenvolvimento do individuo, através da analise dos diferentes ambientes em que ele
vive ou actua. Este autor defende que os ambientes naturais constituem a principal fonte
de influéncias no comportamento humano e no desenvolvimento psicologico do
individuo. Assim, 0 nosso modo de pensar, as emogdes que sentimos ou 0S NOSS0S

gostos e preferéncias seriam determinados por varios factores sociais.
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Bronfenbrenner, citado por Martins e Srymanski, 2004), d& mais enfase a factores do
meio ambiente como factores chave para o desenvolvimento da criangca. O ambiente
ecologico de desenvolvimento humano ndo se limita apenas a um ambiente Unico e
imediato, deve ser concebido. O modelo ecoldgico é baseado na premissa de que nao é
0 ambiente comportamental em si que dita 0 comportamento, mas sim a interpretagcdo

que o individuo tem sobre o0 ambiente, tanto no tempo quanto no espago.

Os varios ambientes descritos pelo Bronfenbrenner abrangem tanto os ambientes mais
imediatos, nos quais vive a pessoa em desenvolvimento, como 0s mais remotos, em que
a pessoa nunca esteve, mas que se relacionam e tém o poder de influenciar o curso do
desenvolvimento. Esses ambientes sdo denominados por Microssistema, mesossistema,

exossistema e macrossistema.

O modelo ecoldgico salienta o grande mérito das relagdes entre as pessoas,
estabelecendo como condi¢do minima para a formacdo de diades a presenca de uma
relacdo interpessoal reciproca. Nas familias onde acontecem situaces traumaticos como
por exemplo a deficiéncia, a interacdo entre o casal é fundamental para minimizar o

impacto e o estresse causado pela deficiéncia.

Bronfenbrenner d& importancia as percep¢des das actividades, papéis e relacBes
interpessoais que o individuo tem e que sdo tipicamente demostrados em ambientes
comportamental. Este modelo é baseado na ideia de que os sistemas referentes ao

ambiente dos individuos desempenham um papel dimensional.

2.1.2. Modelo Estrutural

O Modelo Estrutural é um método de psicoterapia desenvolvido por Salvador Minuchin
em 1974, que aborda os problemas no funcionamento dentro de uma familia. Baseado
na teoria sistémica, o modelo estrutural vé a familia como um sistema dindmico, em
continuo movimento, subdividido em outras estruturas, ou subsistemas, com funcdes
bem determinadas (Minuchin, 1988, citado por Matos 2015). Neste contexto, & proposto
um esquema conceptual do funcionamento familiar que considera a familia como um
sistema social aberto, que se encontra em constante transformacéo e que passa por um

conjunto de etapas que permitem que a familia se desenvolva e reestruture.

As mudancas numa estrutura familiar contribuem para uma mudanga no comportamento

e nos processos psiquicos internos dos membros desse sistema. Os estresses de
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acomodacéo a novas situagoes sdo inerentes a este processo de mudanca e continuidade.
Assim, de acordo com a teoria estrutural, as transagdes do sistema familiar reflectem as
relacBes que os membros da familia estabelecem entre si e, por sua vez, esta vai originar

a estrutura da mesma (Matos, 2015).

De acordo com Minuchin (citado por Matos, 2015), o que distingue uma familia
funcional da disfuncional é a capacidade de se adaptar as diversas situagdes novas que
vao ocorrendo, através de fronteiras que esta estabelece, pois para 0 mesmo autor uma
familia saudavel é aquela que consegue determinar fronteiras claras. Para compreender
a natureza das relacdes familiares, torna-se necessario reconhecer a interdependéncia
dos papéis e das funcBes de todos os elementos que constituem o sistema familiar, uma
vez que a influéncia entre os seus membros ocorre quer de forma directa, quer de forma

indirecta.

O modelo estrutural da grande importancia as relagdes interpessoais que acontecem
dentro da familia, porque se apresentam como um elemento fundamental para a saude

psicoldgica das pessoas.

Minuchin valoriza a estrutura familiar, caracterizada por mapeamentos de fronteiras,
regras, limites, direcgdes da funcionalidade familiar, representagdes do comportamento,
coalizGes e dindmica de interaccdo. O mapa familiar permite formular hipéteses a
respeito da familia. Os limites e as fronteiras permitem identificar quem faz o que, com
qguem e para que dentro da familia. As regras e normas familiares constituem os limites
e as fronteiras do sistema familiar. Segundo Carneiro (1996), para o funcionamento
apropriado da familia as fronteiras dos subsistemas devem ser nitidas e essa nitidez

possibilita avaliar o funcionamento da familia.

Nas familias com fronteiras rigidas a comunicacao entre os subsistemas ¢ dificultada e
chamada de emaranhada; a funcdo protectora fica comprometida, ou seja, as fronteiras
rigidas restringem o contacto entre os subsistemas, levando ao distanciamento. Neste
tipo de familia a relacdo € marcada pelo distanciamento emocional, apresentando
vinculos frageis entre os membros, o que prejudica a formacgédo de sentimentos e lagos

emocionais para com a familia.

As fronteiras nitidas sdo responsaveis pela construcdo de relacGes esclarecidas, nas

quais as pessoas dizem sim ou ndo de acordo com as demandas surgidas; os limites séo
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bem definidos, a ponto de permitir 0 contacto entre oS membros e entre outros
subsistemas. A funcdo das fronteiras é a de proteger a diferenciacdo do sistema
(Minuchin, 1976, citado por Carneiro, 1996). Um dos principais meios de acesso a
estrutura e a dindmica da familia é a analise dos subsistemas familiares. Com a chegada

de um filho com deficiéncia, o subsistema familiar sofre uma desestruturacéo.

O modelo estrutural vé a familia como um sistema dindmico que se subdivide em outras
estruturas machadas de subsistema. Este modelo ajuda a identificar as interac¢oes
familiares, e tem como objectivo principal compreender como os membros de uma
estrutura familiar podem aprender a resolver os seus problemas com maior compreensao
e flexibilidade. Um dos postulados que sustenta 0 modelo estrutural é de que a familia é
uma unidade em continuo movimento: problemas existentes num membro da familia

podem influenciar a todos (Minuchin, 1988, citado por Matos, 2015).

Para a resolucdo da crise, é fundamental que a familia apresenta elevados niveis de
flexibilidade, de forma a efectuar as transformac6es necessaria para se adaptar ao hovo
equilibrio. A flexibilidade, para Minuchin (1988), refere-se as habilidades da familia em
modificar sua estrutura, suas regras e relagdes em resposta a algum estimulo ao que é

exposta em diferentes situagdes.

Uma ferramenta fundamental na abordagem estrutural é a conotagdo positiva que
significa um resgate das qualidades e competéncias. O modelo estrutural parte do
principio de que uma familia é disfuncional quando nédo tem a capacidade de lidar com
factores externos de estresse ou quando esta capacidade € anulada ou severamente
diminuida. Assim, torna-se necessario um rearranjo estrutural, que permita ao sistema
familiar adaptar-se novamente aos eventos e continuar a buscar a sua meta
adequadamente (Minuchin 1974, citado por Nichols, 2007).

Segundo Carneiro (1996), Minuchin prop6e uma abordagem activa, voltada para a
resolucdo de problemas no contexto de familias disfuncionais e enfatiza a necessidade
de corrigir as hierarquias disfuncionais do sistema familiar através da modificagdo do

modo como as pessoas se relacionam umas com as outras.

2.1.3. Modelo Estratégico
Os nomes mais citados desta abordagem séo: Jay Haley; John Weakland, Mara Silvini;

Bateson; Miltom Erickson, Bostocolo e Cecchin (Carneiro, 1996). Este modelo
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fundamenta-se no principio de que os diversos tipos de problemas trazidos pelo paciente
sO persistem se forem reforcados pelo comportamento actual das pessoas com que
interage, ou seja, 0s problemas sdo vistos como dificuldades de interac¢do; dificuldades
quotidianas ndo resolvidas e que se desenvolvem através de superénfase ou sub-énfase
nas dificuldades de viver. Na teoria estratégica sdo analisadas as respostas dos membros
familiares as regras e estudados os padres de comportamento.

A Terapia estratégica tem, portanto, foco no presente e esta voltada para a solucdo do
problema relacional, € comunicacional e esté atenta para o significado do ciclo de vida

normal dentro da cultura.

Para Haley (1976, citado por Carneiro (1996), o que caracteriza o sistema familiar € a
luta pelo poder. O objectivo é focar as interacdes que perpetuam a dificuldade e que
podem ser modificadas, em vez de se aprofundar nas causas subjacentes, as quais,
segundo a visdo estratégica, nem sempre sdo sensiveis a mudanca. Haley entende a
pessoa dentro de seu contexto interaccional, sendo este mais relevante e com maior

poder explicativo do que qualquer outra variavel de personalidade.

As teorias gerais dos sistemas de comunicacdo humana sdo os modelos iniciais para
entender e analisar o funcionamento das familias, onde a interacgdo é principalmente
comunicacional. Assim, a teoria da comunicacdo mostra-se fundamental para a
abordagem sistémica: ao considerar que o primeiro vinculo emocional e afectivo ocorre
no contexto familiar, a comunicacdo nas relacbes familiares pode favorecer o
desenvolvimento saudavel das pessoas, sendo um elemento fundamental da identidade
familiar, mas também das relacfes que se estabelecem neste sistema (Batson & Jackson
citados por (Carneiro, 1996).

2.1.4. Escola de Mildo

Entre os vérios tedricos da Escola de Mildo citam-se Mara Selvini Palazzoli, Gianfranco
Cecchin, Luigi Boscolo e Giulana Prata. A Escola de Mildo parte do pressuposto que 0s
problemas emergem quando os padrdes de comportamento desenvolvidos ndo séo mais
Uteis nas situacOes actuais. Dada a tendéncia da homeostase, 0s problemas surgem
guando as regras que governam os sistemas sao tdo rigidas que possibilitam padrdes de

interacdo repetitivos e vistos como pontos modais do sistema. Esta escola propde uma
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terapia breve e objectiva, centrada na solucdo de problemas, procurando evidenciar os
paradoxos da comunicacdo na familia. (Carneiro, 1996).

A Escola de Mildo é um modelo de leitura e interpretacdo das dindmicas do sistema
familiar, onde as partes do sistema formam um todo e todas as partes tem a mesma
importancia. O seu foco é a atencao e 0s recursos que envolvem todos os membros da
familia, a solucdo de problema e a identificacdo de regras familiares que governam todo

0 sistema, as aptitudes e o comportamento que mantém o problema.

Para Silvini (1980, citado por Carneiro, 1996), o distanciamento e proximidade entre 0s
membros de uma familia dependem do relacionamento intimo uns com os outros e dos
padroes da interacdo. Segundo o autor, esses relacionamentos estdo sempre se
modificando devido ao desenvolvimento biolégico de cada um deles e as influéncias

externas exercidas sobre a familia.

A pessoa é um sistema que mantém relagcbes em rede com outros sistemas e que possui
varios outros sistemas “internos” em relagdo entre eles. AS pessoas desenvolvem-se em
crises ndo lineares, mas complexas, onde ha constantemente uma reactualizacdo dos
sistemas através das experiéncias: um sistema paralisado € um sistema problematico,

préximo da imobilidade ou morte (Carneiro, 1996).

2.1.5. Modelo Circumplexo

Segundo Carvalho, Relva e Fernandes (2018), o modelo circumplexo foi fundado por
Russell (1980) e Olson (2000). Russel apresentou outra contribuicdo tedrica para a
compreensdo do afecto, por meio da caracterizacdo de duas dimensdes: valéncia e
activacdo. As combinacdes dessas duas dimensdes, em diferentes graus, teriam como

resultado as experiéncias afectivas.

Segundo Matos (2015), a compreensdo geral dos sistemas possibilitou a muitos
terapeutas da familia e do casal, o desenvolvimento de um conjunto de conceitos das
dindmicas familiares e conjugais, onde se entendeu que as dimensdes coesdo,
adaptabilidade e comunicagdo seriam as mais pertinentes para a concretizacdo de uma
avaliagdo, planeamento e intervengdo eficaz com familias e casais. Desta forma, o
modelo circumplexo é uatil para fazer um diagnostico relacional que procura o
entendimento do funcionamento familiar e conjugal, considerando a dimenséo coeséo,

adaptabilidade e a comunicacdo (Olson, 2000, citado por Matos, 2015).
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Olson e colaboradores, citados por Matos (2015), também afirmam que a coesdo, a
adaptabilidade, a comunicagdo e a satisfacdo familiares sdo relevantes para
compreender o funcionamento de um sistema familiar. A coesdo diz respeito as ligacdes
emocionais entre os membros de uma familia e mede a proximidade e o distanciamento
entre eles. A adaptabilidade é definida como a capacidade de mudanca da familia na
lideranca, organizacdo, papeis e relagGes, focando-se na gestdo familiar da mudanca e
da estabilidade. A comunicacéo € a dimensédo que facilita ou dificulta as duas dimensdes
(a coesdo e a adaptabilidade), e refere-se a todos os comportamentos de interaccdo entre
0s membros da familia. A satisfacdo avalia o grau de contentamento dos membros da

familia com a coesdo e a adaptabilidade familiares.

Segundo Turnbull (2000), uma familia é considerada funcional se suporta os periodos
de tensdo, de forma a preservar a identidade do sistema e a respeitar as diferencas
individuais dos membros. Ao analisar o modelo, é possivel observar que ha aspectos
que podem afectar o funcionamento familiar, tais como os eventos considerados
estressantes pela familia, transices nas etapas de desenvolvimento e tensdes
intrafamiliares. Esses aspectos caraterizam as varias etapas do ciclo vital familiar,
podendo conduzir a variagfes nos niveis da adaptabilidade e coesdo, assim como a

diferentes expressdes numa mesma etapa.

Familias com uma coesdo equilibrada sdo capazes de obter um equilibrio entre a
separacdo e a ligacdo com os seus membros, que sdo independentes e permanecem
ligados as suas familias. Familias com uma adaptabilidade equilibrada tendem a
conjugar a capacidade de mudar com a estabilidade (Olson, 2000, citado por Carvalho,
Relva & Fernandes, 2018).

Back (1995, citado por Sequeira & Magalhdes 2014), na abordagem da teoria
comportamental, busca o entendimento ou a forma como 0 ser humano interpreta os
acontecimentos que afectam o individuo. O principal objectivo da teoria
comportamental é identificar padrdes de comportamento, pensamento, habitos e crencas
que estdo na origem dos problemas, auxiliando na diversidade de questdes que
envolvem a nossa vida. Para Back, pensamentos e emocdes tém uma implicacdo directa
no funcionamento normal do ser humano. Acontecimentos comuns do cotidiano podem
gerar diferentes formas de sentir e agir em cada pessoa; as nossas emocdes e

comportamentos séo influenciados pelo que sentimos.
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O modelo circumplexo permite colocar duas hipo6teses pertinentes para o presente
estudo. Primeiro, que as familias consideradas equilibradas e com niveis centrais de
coesdo e de adaptabilidade terdo um funcionamento adequado/equilibrado ao longo do
ciclo de vida. O modelo, ao ser dindmico, permite vivenciar mudancas na familia ao
longo do ciclo vital. Essa hipotese foi confirmada durante a pesquisa, onde foi
observado um numero maior de desequilibrio nas familias estudadas, que se reflectiu na
desestruturacdo da mesma. As familias ndo conseguiram se adaptar as mudancas que
ocorreram com a chegada do filho com deficiéncia (Olson & Gorall, 2003, citado por
Carvalho, Relva & Fernandes, 2018).

2.1.6. Enquadramento da pesquisa corrente nos modelos apresentados
Analisando os modelos antes expostos, concluimos que os modelos estrutural,

circumplexo e ecoldgico sdo os modelos que se aplicam neste estudo.

O modelo circumplexo foi muito importante para este estudo, devido as suas dimensdes
de coesdo, adaptabilidade e comunicacgdo, consideradas relevantes para a compreensdo
do funcionamento das familias com filhos com deficiéncia. Este modelo, que aborda a
ligacdo emocional entre os elementos da familia, é utilizado como um protétipo de
analise do estado de prazer ou descontentamento, ou seja, € uma representacdo do
estado emocional. Assim sendo, a sua utilizacdo foi fundamental para a analise do
afecto das familias, entre elas e em relacdo a crianca com deficiéncia, assim como para
entender as emogBes que emergiram no momento do diagnostico da deficiéncia dos
filhos; durante o estudo foi de facto constatado que as familias vivenciaram emoc¢6es
fortes de medo, desespero, angustia, choro, entre outros. Na base deste modelo foi
possivel entender a dindmica do relacionamento familiar e conjugal nas familias de
filhos com deficiéncia, tendo-se constatado que algumas familias se apresentam
disfuncionais, visto que, com a chegada dos filhos com deficiéncia, houve abandono de

um dos parceiros.

O modelo estrutural aborda os problemas do funcionamento da familia. A pesquisadora
teve a oportunidade de entender como a familia se relaciona com filhos com deficiéncia.
Trata-se de um modelo voltado para a resolucdo dos problemas nas familias
disfuncionais. Ele da grande importancia as relagdes interpessoais que acontecem em
uma familia, porque representam um elemento fundamental para a satde psicoldgica da

pessoa.
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O uso do modelo ecoldgico foi também (til para este estudo, visto que foca em aspectos
relacionados com as interagdes que ocorrem dentro da familia e com o meio que a
rodeia. Para entender as familias que participaram neste estudo foi de facto importante
conhecer o historico da familia, o contexto familiar e social, a cultura, os mitos e as

crencas que norteiam a deficiéncia.

O enquadramento deste estudo no modelo ecoldgico pode ser observado a partir da
utilizacdo dos critérios basicos de analise apontados por Bronfenbrenner (1999, citado
por Martins e Srymanski, 2004), o que o autor chama de modelo PPCT: Pessoa,
Processo, Contexto e Tempo. Para se compreender como se davam as interacdes entre
0s membros da familia foi usado o modelo de Bronfenbrenner nos seus quatro aspectos
multidirecionais j& mencionados, que sdo inter-relacionados. Por exemplo, na anélise do
“contexto” considerou-se a compreensdo do microssistema, que se configura nas casas
das familias, descritas em seus aspectos fisicos, como também em termos de interacédo

entre 0s seus membros.

2.2 Histdrico da abordagem da deficiéncia

Diversos autores (Amaral, 1995; Mazzotta, 1996, Paix&o, 1996, citado por Mendes,
2012) analisam a trajectoria que expressa o significado da deficiéncia no processo
histérico. Segundo esses autores, a deficiéncia foi adquirindo variadas interpretacdes,
desde sinais de forcas ocultas da natureza até fatalidades organicas que acometem 0s

individuos e que se opdem na relacdo dos individuos com o meio.

Ghirardi (1999, citado por Melissa, 2012) argumenta que as pessoas com deficiéncia
foram consideradas como amaldigoadas, ou seres semidivinos, mas sempre excluidas do
contexto social e objecto de caridade da comunidade. Uma histéria dominada por

preconceitos, desigualdades e total excluséo social destas pessoas.

Segundo Aranha (2000, citado por Mendes, 2012), na antiguidade as criangas com
deficiéncia eram rejeitadas, pois eram consideradas como objecto de maldicdo. Em
Roma, por exemplo, os pais tinham permissdo para abandonar ou matar as criangas que
nasciam com deformidades fisicas, pela pratica do afogamento no rio ou em outros
lugares sagrados. Em Esparta e Atenas as criangas com deficiéncia fisica, sensorial e
mental, eram lancadas do alto dos rochedos, rejeitadas e abandonadas nas pracas
publicas ou nos campos (Aranha, 2000).

28



Platdo faz a seguinte afirmacdo: E no que concerne aos que receberam corpo mal
organizado, deixa-os morrer. Quanto as criangas doentes e as que sofreram qualquer
deformidade, serdo levadas como convém, a paradeiro desconhecido e secreto (Silva,
1986 citado por Mendes, 2012).

Séneca, um filésofo da época romana afirmava: Nés sufocamos 0s pequenos monstros;
nos afogamos até mesmo as criangas quando nascem defeituosas e anormais: ndo é a
cblera, é sim a razdo que nos convida a separar os elementos sdos dos individuos
nocivos (Amaral, 1995, citado por Mendes (2012).

Mendes (2012) salienta que na idade média a igreja catélica reproduziu a discriminacéo,
ao mesmo tempo em que praticava a caridade, pois também excluia e marginalizava as
pessoas com deficiéncia. Bautista (1997) argumenta que, na idade média, o deficiente
era segregado, marginalizado e afastado da comunidade por ser considerado obra do
demonio e ndo de Deus. Ainda aliada ao cristianismo surge uma atitude de piedade e de
proteccdo para com o0s mais fracos, levando ao surgimento de asilos e hospicios
(Mendes, 2012).

Na Idade Moderna (a partir de 1789), varios inventos se forjaram com intuito de
propiciar meios de trabalho e locomocdo as pessoas com deficiéncia, tais como a
cadeira de rodas, bengalas, bastBes, muletas, coletes, proteses, macas, veiculos

adaptados, camas maveis, etc. (Nogueira, 2008, citado por Mendes, 2012).

Na idade contemporanea (século XX) houve um avangco no que diz respeito ao
tratamento das pessoas com deficiéncia, que passam a ser vistas como 0s demais
cidaddos, com deveres e direitos, mas huma perspectiva mais da caridade e assisténcia,

a fim de inserir e integra-las na sociedade (Nogueira, 2008 citado por Mendes, 2012).

Na cultura tradicional mogambicana as pessoas com deficiéncia eram segregadas,
expulsas directa ou indirectamente da comunidade e, no caso dos mais jovens, eram
trancadas em casa (Orquidea, 2013). A segregacdo das pessoas com deficiéncia ainda
continua a verificar-se nos dias actuais, pois algumas familias tém vergonha de mostrar

os filhos aos amigos e vizinhos e a sociedade, por esses serem deficientes.
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Depois de ter-se falado do percurso histérico das pessoas com deficiéncia desde a
antiguidade até aos dias actuais, hd a necessidade de falar brevemente do conceito da

deficiéncia e dos tipos de deficiéncia.

2.2.1. Tipos de deficiéncia

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) define a Pessoa com Deficiéncia como aquela
que, em razdo de anomalia, congénita ou adquirida, de natureza anatémica, fisioldgica,
sensorial ou mental, esteja em situacdo de desvantagem ou impossibilitada, por barreiras

fisicas e/ou sociais, de desenvolver normalmente uma actividade.

2.2.2 Deficiéncia mental

A deficiéncia mental é o estado de reducdo notdvel do funcionamento intelectual,
associado a limitagdes do funcionamento adaptativo como: comunicagdo, cuidados
pessoais, competéncias domésticas, habilidades sociais, utilizacdo dos recursos

comunitarios, autonomia, satde e aptiddes escolares, lazer e trabalho (DSM V).

2.2.3 Deficiéncia Fisica

A OMS (2011) define a deficiéncia fisica como a alteracdo completa ou parcial de um
ou mais segmentos do corpo humano, acarretando o comprometimento da funcéo fisica,
apresentando-se sob a forma de paraplegia, paraparésia, monoplegia, monoparesia,
tetraplegia, tetraparesia, triplegia, triparesia, hemiplegia, hemiparesia, ostomia,
amputacdo ou auséncia de membro, paralisia cerebral, nanismo, membros com
deformidade congénita ou adquirida, excepto as deformidades estéticas e as que nao

produzam dificuldades para o desempenho de funcgdes.

2.2.4 Deficiéncia Auditiva

Caracteriza-se pela perda total ou parcial da capacidade de ouvir; manifesta-se como
surdez leve e moderada, severa ou profunda. As pessoas com deficiéncia auditiva
podem ser afectadas na sua aprendizagem e no seu desenvolvimento integral. As causas
da deficiéncia auditiva, de moderada a profunda, mais frequentes nas criancas sdo a
rubéola gestacional e outras infec¢des pré-natais (American National Standards Institute
ANSI, 1989).

30



2.2.5 Deficiéncia Visual

O termo deficiéncia visual refere-se a uma situacdo irreversivel de diminuicdo da
resposta visual, em virtude de causas congeénitas ou hereditarias. As pessoas com esses
problemas tém sua funcionalidade comprometida, com prejuizo na sua capacidade de
realizar tarefas (OMS, 1993).

2.2.6 Deficiéncias maltiplas
Deficiéncias mdltiplas sdo associagfes de duas ou mais deficiéncias no mesmo
individuo (World Health Organization, 1992).

2.3 Deficiéncia e familia: uma visao sistémica

Depois de ter-se falado dos tipos da deficiéncia, é importante falar do conceito e do
significado da familia e da dindmica relacional familiar quando afectada pela chegada
de um filho com deficiéncia. Sendo assim, vai-se abrir um pequeno espago para tecer

alguns conceitos relacionados com a familia e a dindmica familiar.

2.3.1 Conceito de familia
O conceito de familia caracteriza-se pela diversidade de perspectivas teéricas que
diferem no contexto histérico e social, o que leva Amaro (2014) afirmar que ndo é tarefa

facil encontrar uma definicdo universal.

A familia pode ser considerada como um sistema inter-relacionado que apoia a
interdependéncia dos seus membros, em que cada membro da familia é um elemento
essencial no sistema, cuja personalidade e cujas interacbes afectam as dos outros
membros. A familia pode ser também definida como uma unidade basica de
desenvolvimento e experiencias, onde ocorrem situacOes de realizagéo e fracasso, saude
e enfermidade. E um sistema de relagdes complexo dentro do qual se processam
interacgdes que possibilitam ou ndo o desenvolvimento saudavel dos seus membros
(Febra, 2009).

A intervencdo com as familias de criancas com deficiéncia pode adoptar duas
abordagens: o modelo sisttmico e a perspetiva ecologica. Se o primeiro procura
“compreender a forma como todos os membros da familia podem afectar e influenciar-
se uns aos outros”, o segundo enfatiza a interacdo e interdependéncia dos individuos e

seu ambiente (Payne, 2002:198). Com efeito, e tendo em consideracdo esses

31



pressupostos, a teoria dos sistemas sociais sugere a realizacdo de uma avaliacdo ao
individuo, enquanto sistema, como também das interagdes do individuo com os demais

sistemas no ambiente.

Se por um lado “a abordagem sistémica ¢ um método cuja perspetiva é considerar o
objeto de estudo desde a sua totalidade onde o ambiente estd incluido” (Goméz,
2008:128), por outro lado a perspectiva ecoldgica centra-se nas interagdes e transacgoes
entre o individuo e o seu ambiente, de forma a aliviar as fontes de estresse e potenciar o

crescimento positivo.

A familia é o primeiro grupo no qual o individuo € inserido, e também a forma social
que tem influéncia na determinacdo do comportamento humano e a formacdo da
personalidade. Com o nascimento de um filho com deficiéncia, as alteracdes sao
sentidas em todo o sistema familiar (parental) em diversas fases da vida e as mudancas
sentidas irdo influenciar no comportamento de cada membro individualmente ou em

todo o sistema.

A teoria sistémica defende que a familia é um sistema aberto de influéncia mutua, em
que o comportamento de um membro influencia e é influenciado pelo comportamento
de todos os demais (Minuchin, 1982). Segundo o autor, dificuldades vivenciadas por um
filho podem mobilizar todos os membros da familia e requererem desse sistema
flexibilidade e capacidade de se reestruturar para continuar atendendo as suas

necessidades (Zaranza, 2008).

No presente estudo, a familia é analisada segundo a perspectiva sistémica, ja que a
mesma se configura como um interessante instrumento de leitura e reflexdo dessa
unidade total (familia) e dessa totalidade de unidades (os individuos) que a familia

constitui, num espaco e tempo determinado.

A presente pesquisa, ao privilegiar a abordagem sistémica no estudo das familias com
criangas com deficiéncia, considera as familias enquanto unidades ou sistemas
complexos, compostos por pessoas interdependentes e mutuamente influenciaveis, cujas

relagOes dindmicas ultrapassariam os papéis individuais.
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2.3.2 Dinamica relacional em familias de filhos com deficiéncia

O nascimento de um filho com deficiéncia pode gerar nos pais um conjunto de
sentimentos, podendo afectar a estabilidade e a estrutura familiar. Este acontecimento
pode assim dar inicio a um periodo de crise, no qual as rotinas familiares entram em
ruptura, as expectativas relativamente a crianca e o conceito acerca de si proprios como
cuidadores séo desafiados. Nesta ordem de ideias, € importante compreender o conceito
de dindmica familiar, pois a presenca de um filho com deficiéncia num sistema familiar
tem repercussdes na dindmica relacional e, consequentemente, nos relacionamentos

internos e nas relagdes com o exterior.

A din&mica familiar diz respeito & forma como os individuos no seio de uma familia se
relacionam, comunicam e interagem entre si. Esta interac¢do, dependendo da sua
funcionalidade saudavel ou n&o, influencia toda a estrutura e o relacionamento entre o0s
membros. A dindmica familiar € importante no desenvolvimento do individuo, porque
sd0 as praticas parentais, na sua maioria, que vao ditar 0 comportamento e a postura

adoptados pelos seus membros (Dessen & Szelbracikowski, 2004).

Na perspectiva do Kellerhals (1991, citado por Wall, 2005, p. 10), um dos conceitos que
permite caracterizar a dindmica familiar € a coesdo interna, que designa “a maneira
pela qual os membros do grupo se ligam” e que “define a natureza do lago social que
une (ou separa) os membros da familia”, podendo caracterizar-se pela fusdo ou
autonomia das relacfes. Nas familias onde prevalecem as relacdes caracterizadas pela
fusdo, os elementos agem de maneira uniforme e pelo consenso e tendem a partilhar

actividades, recursos materiais, valores, interesses e ideias.

As particularidades encontradas nos diferentes sistemas familiares representam a forma
como estes se organizam, a partir das caracteristicas individuais de cada membro, em
lidar com um problema (a deficiéncia). Numa familia onde ha um filho com deficiéncia,
a mudanca na dindmica na relacdo familiar é inevitavel; essa mudanca ndo ocorre
apenas no casal, mas também em todos os membros que compdem essa mesma familia.
Para Minuchin (1982), o modo como a familia reage ao diagndstico da deficiéncia pode
estar relacionado com alguns factores como: os valores, as crengas, as caracteristicas da
deficiéncia da crianga, 0s recursos dos pais em cuidar e lidar com a deficiéncia, a

existéncia de redes de apoio, a capacidade da familia de buscar ajuda, entre outros.
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Outro conceito fundamental para descrever a dindmica familiar é o de adaptabilidade,
que designa “o grau de flexibilidade e capacidade de mudar o sistema familiar”, ou
seja, corresponde a capacidade do sistema familiar em responder ao estresse mediante a
adaptacdo da sua estrutura, papéis e regras as situacdes onde é apropriado ou necessario
mudar (Olson, 1983).

Para Sousa (2005, citado por Costa, 2015), a comunicacdo no sistema familiar reveste-
se de especial importancia, na medida em que permite aos membros a partilha das suas

necessidades, sentimentos, preferéncias e preocupacoes.

Quando ¢é revelado o diagnostico da deficiéncia de um filho, é natural que os pais
passem por véarias emocOes, até chegarem a um potencial estado de aceitacdo e
reorganizacdo emocional, activando-se processos semelhantes aos experienciados num
evento traumatico. Geralmente ha uma reaccdo inicial de choque, frustracdo, desiluséo e
sentimento de perda, a qual se segue um periodo de desorganizacdo emocional, com
negacdo, raiva e culpa, terminando com um estado de organizacdo emocional, de

ajustamento e aceitacdo da condicdo da crianga.

Assim sendo, é importante falar das reaccGes vivenciadas pelas familias no momento do
diagnostico dos filhos com deficiéncia, assim como as mudancas que ocorrem nas
familias com a chegada dos filhos, as dificuldades enfrentadas e as possiveis medidas de

sensibilizacdo que devem ser adoptadas paras as familias na aceitacdo dos filhos.

2.3.2.1 Reaccdes das familias diante do diagndstico da deficiéncia dos filhos

Um filho com deficiéncia provoca reac¢des diversas nas familias. De acordo com
Oliveira e Poletto (2015), quando os pais sdo confrontados com o diagnéstico da
deficiéncia dos filhos, estes confrontam-se com vérias reaccles, entre as quais: 0
choque, a raiva, a negacdo, a humilhacdo, a vergonha, resignacdo, angustia, 0 medo, a
inseguranca, incomodo e tristeza, por ser um momento inesperado e pelo desejo que o

filho seja normal.

Na mesma linha de ideias, Rebelo (2008) argumenta que ndo é desejo de nenhuma
familia ter uma crianca com deficiéncia, mas sim o anseio de ter um filho que venha a
ser perfeito e que venha a crescer bem e feliz no seio da vida familiar. Portanto, quando

a realidade e diferente da esperada, pode suscitar nos pais, principalmente nas mées, um
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sentimento profundo de perda, que se prende com o facto de ndo terem uma crianca

perfeita, activando-se, consequentemente, sentimentos de luto.

Um filho com deficiéncia provoca na mée reaccOes inesperadas de choque, desespero,
desanimo, vergonha e até culpa, pois essa mulher esperava apresentar para 0 marido, a
familia, vizinhos e a sociedade um filho sem deficiéncia. Para Coelho (2001), o
diagnostico de um filho com deficiéncia € um potencial obstaculo para o sistema
relacional; os pais associam muitas vezes 0 acontecimento a uma experiéncia de perda,

desenvolvendo por vezes reac¢des semelhantes as perdas por morte de alguém.

Moses (2008) salienta que o nascimento de um filho é uma experiéncia verdadeiramente
singular, a qual suscita planos, expectativas, idealizacdes, até mesmo uma alegria que
vai além do real, quando se esta a espera do encontro com o novo ser. Os pais conectam
aos filhos seus sonhos, fantasias, ilusdes e projectos. Portanto, quando a realidade
impde uma condigdo diferente daquela anteriormente idealizada, isto é, a deficiéncia,
pode haver reac¢Oes capazes de influenciar de forma negativa o relacionamento dos pais

e da familia trazendo, deste modo, mudancas no sistema como um todo.

Silva e Ramos (2014), Lazzarotto e Tavares (2016) e Palacios (2004), constataram as
mesmas reaccdes das familias diante do diagnostico da deficiéncia dos filhos. Segundo
estes autores, essas reac¢des, ap6s um tempo de convivéncia com a crianga, comegam a
se transformar em aceitacdo e superacdo das dificuldades encontradas nos cuidados com
o filho.

2.3.2.2 Mudancas na dinamica familiar com a chegada do filho com deficiéncia

O nascimento de um filho é marcado por grandes mudancas na familia, com o surgir de
novas tarefas e funcdes e a exigéncia de uma reorganizacdo das relacbes familiares.
Assim, a chegada de uma crianga com deficiéncia traz alteragdes acrescidas no sistema

familiar, constituindo um importante ponto de mudanca na vida dos pais.

A chegada de um novo membro & familia é algo que produz muitas mudangas na
familia, sendo elas ligadas a aspectos emocionais, fisicos, comportamentais, sociais e
econémicos. O pai e a mée dessa crianca serdo ambos afectados, porém de maneiras
distintas, assim como também reagirdo de forma diferente (Ferland, 2009). As reac¢des

apresentadas podem ser bem distintas para cada membro da familia, sendo que alguns

35



podem encarar a noticia de modo realista, enquanto outros podem negar a realidade da

deficiéncia.

Tal como anteriormente mencionado, 0 Modelo Circumplexo tem como base uma
abordagem sistémica; a familia € entendida como uma rede complexa de relacdes e
emoc0es, na qual se passam sentimentos e comportamentos que ndo sao possiveis de ser
pensados com 0s instrumentos criados para o estudo dos individuos isolados. A familia
demonstra ser um sistema social e aberto, capaz de se auto-organizar, e pertence a

outros sistemas em simultaneo.

Olson (2000), por sua vez, considera que toda a investigacdo deveria se basear nas
dimensdes centrais do Modelo Circumplexo. Segundo este autor, a compreenséo geral
dos sistemas possibilitou, a muitos terapeutas da familia e do casal, o desenvolvimento
de um conjunto de conceitos acerca das dinamicas familiares e conjugais, onde se
entendeu que as dimensbes coesdo, adaptabilidade e comunicacdo seriam as mais
pertinentes para a concretizacdo de uma avaliacdo, planeamento e intervencédo eficazes

com familias e casais.

Ao direccionar-se o olhar para dentro da vida familiar, esta investigacdo pretende
perceber como se caracteriza a dindmica do sistema familiar, recorrendo aos conceitos
de coesdo interna, adaptabilidade e comunicagdo, que se aparentam como algumas das
componentes béasicas presentes em diversos modelos sistémicos do funcionamento

familiar.

Com relacdo as mudancas na dindmica familiar, estudos como o de Milbrath et al.
(2008) trazem aspectos negativos com relacdo ao impacto na vida da familia de uma
crianca com deficiéncia. Os autores argumentam que, quando os pais se deparam com
uma ocorréncia inesperada, como a deficiéncia, a edificagdo da estrutura da familia
pode ser abalada, pois esta nova situacdo exige deles uma modificacdo completa em seu

estilo de vida, sendo que na maioria das vezes os periodos de sofrimento séo extensos.

Minuchin (1988, citado por Matos 2015) refere que a familia & uma entidade dindmica
em continuo movimento: os problemas de um membro podem influenciar todo o
sistema. De acordo com Minuchin, o que distingue uma familia funcional da
disfuncional é a capacidade de se adaptar as diversas situacbes novas que vao

ocorrendo, através de fronteiras que esta estabelece.
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De acordo com Marques (2000), uma crianga com deficiéncia envolve uma
reestruturagdo familiar aos mais variados niveis, designadamente: econémico, social,
emocional, fisico e comportamental, sendo que nas familias de criancas com deficiéncia

essa reorganizacao implica uma adaptacdo as necessidades especificas da crianca.

Como aludiu Febra (2009), essa reestruturacdo pode em algum momento conduzir a um
fortalecimento das relagbes entre os seus membros ou a sua deterioracdo, dependendo
da forma como a familia se adapta as necessidades da crianca com deficiéncia e de
como encara a deficiéncia. Ainda segundo o autor, cada elemento da familia terd uma
resposta individual perante a pessoa com deficiéncia, de acordo com a sua
personalidade

Olson (2000) defende que as familias mais equilibradas estardo mais aptas a realizar as
mudancas inerentes a cada etapa do ciclo vital, considerando que dispdem dos recursos
para lidarem com as crises. As familias mais desequilibradas irdo enfrentar maiores
dificuldades em se adaptarem a uma crise e apresentardo maiores dificuldades na

reorganizacdo familiar.

A coesdo interna € a ligacdo emocional que se estabelece entre os membros de uma
familia, ou seja, a coesdo interna designa a maneira pela qual os membros da familia se
ligam, como definem a natureza dos lagos sociais que os une (ou separa), podendo
caracterizar-se pela fusdo ou autonomia das relagcdes (Wall, 2005). Olson (2000)
acrescenta que a coesdo também corresponde a uma medida do grau de proximidade

reciproca que sentem emocionalmente os membros de uma familia.

Vieira et al. (2008, citado por Silva & Ramos 2014), aliado as ideias dos autores acima
citados, argumenta que os pais de filhos com deficiéncia passam por diversas alteraces
em sua vida, como: alteracdo em sua vida profissional e reducdo do tempo livre, devido
a sobrecarga de cuidados para com a crianga. Isso torna o quotidiano de muitas maes
exaustivo e de dedicagdo exclusiva aos filhos e é causa do aparecimento de diversos
sentimentos, tanto na relacdo com o filho com deficiéncia, quanto aos outros membros

da familia.

Considerando as alteracdes que ocorrem nas familias com a chegada do filho com
deficiéncia, e recorrendo a uma das dimens@es que constitui o0 modelo circumplexo do

Russel (adaptabilidade), para que haja uma reestruturacdo na familia é importante que
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se passe por uma reorganizacdo na familia. Essa reorganizacdo implica a aceitacdo da
crianga e uma adaptacdo as necessidades especificas da mesma. A dimensdo da
adaptabilidade avalia a flexibilidade e a capacidade do sistema familiar de mudar regras
e papeéis em resposta a uma situacdo de crise ou de estresse situacional e de

desenvolvimento (Olson, 2000).

Do mesmo modo, Oliveira e Dounis (2012) constataram que uma crianga com
deficiéncia traz mudangas na dinamica familiar ou dos seus cuidadores e pode
comprometer a saude mental e a qualidade de vida destes, principalmente no que se
refere a aspectos emocionais, actividades laborais e sociais, relacionamento conjugal e

desenvolvimento académico, quando ndo ha suporte das redes de apoio.

Ainda segundo Oliveira e Dounis, acredita-se que a ocorréncia de alteracfes, ou
mudancas, na dindmica familiar de criancas com deficiéncia, independentemente da
situacdo econdmicas da familia, se deva & demanda de um esfor¢o maior nos cuidados a
crianca com deficiéncia, comparado aos cuidados a ter com uma crianga sem

deficiéncia.

A comunicacdo € o elo que constitui condi¢cdo de convivio e de sustentacdo de todo o
sistema (Dias, 2011). Através da comunicacdo € possivel transmitir opinides,
sentimentos, factos e experiéncias, ou seja, através da comunicacéo as familias de filhos
com deficiéncia podem falar da situacdo que vivem, como enfrentar os seus medos, as

dificuldades e apoiar-se mutuamente (Alarcao, 2002).

Para Andolfi (1995), a familia ndo € um ser passivo, mas sim um sistema
intrinsecamente activo, em que a mudanca no seu interior (nascimento dos filhos,
separacgdo, luto, divorcio) ou no seu exterior (mudangas de trabalho, ou contexto de
valores) ira repercutir-se no seu sistema de funcionamento, exigindo um processo

constante de adaptacé&o.

Na perspectiva do Rebelo (2008), ndo é desejo de nenhuma familia ter um filho com
deficiéncia, mas sim, de ter um filho que venha a ser perfeito, que cres¢a bem e feliz no
seio da vida familiar. Na mesma ideia, outros autores como (Margues, 2000, Oliveira &
Dounis, 2012) salientam que, com a chegada de um filho com deficiéncia a familia
passa a lidar com varios desafios, que podem provocar uma desestruturacdo, sendo

necessario que se processe uma reestruturacdo ao nivel do casal e da dindmica familiar.
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A reestruturacdo da familia deve comecar primeiro em aceitar a situagdo que esta a
viver, ou seja, aceitar a crianga como ela é, com suas particularidades. Além disso, a
familia deve saber discutir o problema abertamente, valorizar a comunicacao e, por

ultimo, manter a coesdo, isto €, ser muito unida: s6 assim conseguira se reestruturar.

2.3.2.3 Dificuldades enfrentadas pelas familias nos cuidados dos filhos com
deficiéncia

As familias de filhos com deficiéncia enfrentam varias dificuldades com relacdo aos
cuidados da crianca, dentre eles estdo os cuidados da higiene da crianca, a garantia da
seguranca da prépria crianca, a falta de tempo para si atendendo as exigéncias dos
cuidados & crianca, dificuldades econdémicas para ajudar na prestacdo de cuidados, e
dificuldades encontradas nos cuidados das competéncias que a crianga precisa de
desenvolver. A rotina da familia de criancas com deficiéncia muitas vezes é afectada
pela necessidade de atencdo que as mesmas exigem; por conta da nova realidade, 0s
pais e principalmente as mées veem-se impossibilitados de conciliar a rotina de
cuidados dos filhos com o emprego, e acabam por abdicar do trabalho para se
dedicarem integralmente aos filhos (Francischetti 2006, citado por Oliveira & Dounis,
2012).

Castro e Piccinini (2004, citado por Oliveira & Poletto, 2015) apontam que, geralmente,
sdo as maes que se envolvem com maior profundidade no processo de reabilitacdo de
seus filhos. Pode-se atribuir esse fendmeno a uma caracteristica sociocultural, que faz
com que elas internalizem a fungdo de cuidadora da familia. Pelo facto de dedicarem-se
mais intensamente aos cuidados de seus filhos, permanecem mais tempo em contacto
com as limitacGes destes e sdo testemunhas das dificuldades de superacdo, passando a
entristecer-se com os desafios, por vezes insollveis, apresentados pela deficiéncia
(Oliveira & Poletto, 2015).

Do ponto de vista da Oliveira e Poletto (2015), o cuidado que os pais e as maes tém
diante da demanda do filho deficiente é um processo arduo, pois todas as tarefas
habituais de preparacdo e cuidado devem contemplar as limitagOes e impossibilidades
do filho, e isso em algum momento podera trazer repercussdes aos pais, especialmente

emocionais.
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Sa e Rabinovich (2006) argumentam que, por vezes, 0s pais necessitam de aprender
uma nova forma de comunicacdo, como a lingua de sinais ou o sistema de escrita
braille, poderd ainda haver necessidade de hospitalizacdes, reabilitacdo e estimulo

precoce.

Por outro lado, Duarte (2010) diz que os pais de filhos com deficiéncia enfrentam varias
dificuldades, dentre elas o aumento das despesas e problemas financeiros que advém de
alimentacdo especifica ou de equipamentos adequados a deficiéncia em causa,
problemas decorrentes dos transportes, o de recrutar alguém para tomar conta da
crianga, rotinas problematicas que pressupdem uma dedicacdo constante dia e noite,
continuo cansaco, insonias, escasso tempo livre para actividades de lazer com o0s
restantes membros da familia e amigos, conflitos de natureza conjugal resultantes de
possiveis dificuldades econémicas, assim como possiveis sentimentos de rejeicdo, quer
de um parceiro, quer de outro, por darem mais atencao ao filho com deficiéncia do que
ao companheiro. No entanto, esses pais podem ndo possuir estrutura emocional para
tantas alteracGes em suas vidas, podendo deste modo negar a condicéo da deficiéncia do
filho.

Os autores Oliveira e Poletto (2015) e S& e Rabinovich (2006) argumentam que 0s pais
de filhos com deficiéncia passam por muitas dificuldades como cuidadores, dedicam
muito tempo de sua vida para prestar melhores cuidados e tém que realizar esse papel

praticamente todo dia e todos os dias.

A rotina dos pais de filhos com deficiéncia é muito cansativa, tanto fisicamente quanto
psicologicamente; o dia-a-dia desgastante pode gerar um quadro de estresse e ansiedade.
Essa sobrecarga pode afectar ndo apenas o lado profissional, mas também o lado social.
A dedicagdo ao filho faz as mées focar apenas no bem-estar do filho, negligenciando
suas proprias necessidades e deixando sua vida em segundo plano (Martins & Couto,
2014).

Depois de ter-se dado a conhecer as mudangas que ocorrem nas familias com a chegada
da crianga com deficiéncia e as dificuldades que as familias enfrentam no dia-a-dia nos
cuidados dos filhos, achou-se necessario falar dos mecanismos que as familias precisam

para serem apoiadas, com o fim de minimizar os problemas que enfrentam.
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2.3.3 Medidas de sensibilizacdo que devem ser tomadas para incentivar as familias
na aceitacdo incondicional dos filhos com deficiéncia

O nascimento de uma crianca com deficiéncia &€ sempre problemético e ira
obrigatoriamente alterar o equilibrio familiar, o que pode levar ao estresse. Como outras
situacOes familiares estressantes, a deficiéncia dos filhos pode aumentar a probabilidade
dos familiares evidenciarem um mal-estar psicoldgico, reac¢des adversas em varios
niveis, como diz o autor Marques (2000, citado por costa, 2015), assim como sintomas

que sdo comuns nessa fase.

Os pais de filhos com deficiéncia precisam ser apoiados emocionalmente pelos
profissionais da area da salde, psicdlogos e terapeutas, dando orientacGes necessarias e
mostrando a possibilidade de viver com a deficiéncia do filho. A intervencdo precoce
em familias com filhos deficientes pode auxiliar na adaptacéo dos pais a deficiéncia do
filho e contribuir para minimizar situacbes emocionais, ansiedade e depressao; do
mesmo modo, a interac¢cdo com outros pais tendo filhos nas mesmas condigdes pode ser
de grande importancia, pois isso pode gerar a possibilidade de os pais partilharem as
suas experiéncias com outros pais gque convivem com a mesma realidade (S&4 &
Rabinovich, 2006). Ainda segundo estes autores, a rede de apoio e 0S Servigcos
disponibilizados para o tratamento e acompanhamento de pessoas com deficiéncia pode
favorecer a adaptacdo da familia a deficiéncia dos filhos.

O apoio social ¢ também importante para o bem-estar da familia com filhos com
deficiéncia, porque esta precisa de vinculos com outras familias e amigos, para lidar da
melhor forma com a situacdo. Ter pessoas com quem as familias possam expressar
livremente, partilhar seus medos, anseios, pensamentos e emocdes sem se sentirem
julgadas e descriminadas, encorajaréa a enfrentar melhor os desafios que forem a surgir
em diferentes fases da vida, assim como ajudar a compreender as altera¢fes na dinamica
familiar (S& & Rabinovich, 2006; Sanches, 2009).

E necessario que os profissionais que trabalham na area saibam escutar os pais e
responder com clareza as suas duvidas, oferecer-lhes suporte emocional e a vencerem as
dificuldades de lidar com a deficiéncia dos filhos. E necessario considerar, entre outras
circunstancias, o equilibrio nas informac@es dadas aos pais na ocasido de transmitir-lhes
o diagndstico. O apoio envolve a informacao sobre os seus direitos, informacéo relativa

a situacdo da crianca, saude, desenvolvimento actual e esperado no futuro da crianca,

41



apoio pessoal e familiar, incluindo aconselhamento e envolvimento da familia em
actividades sociais que ajudam a enfrentar a situacao relativa aos cuidados com crianca
deficiente (Pimentel, 2005, citado por Costa, 2015).
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3. CAPITULO I1l: METODOLOGIA

O Método é constituido por passos que o pesquisador deve seguir na realizacdo de uma
pesquisa, de modo a chegar a conclusdes fiaveis. O Método é o conjunto das actividades
sistematicas e racionais que permite alcancar o objectivo, conhecimentos validos e
verdadeiros, tragando o caminho a ser seguido, detectando erros e auxiliando as
decisdes do pesquisador (Marconi & Lakatos, 2005). E o caminho para alcancar uma
meta; ele indica regras, propde um procedimento que orienta o pesquisador a realizar a

pesquisa com eficacia.

3.1 Tipo de pesquisa

Quanto a natureza, a pesquisa é qualitativa. A escolha da pesquisa qualitativa busca uma
compreensdo daquilo que se estuda, ou seja, procura aprofundar a informacéo do
fendmeno ou problema em estudo. Creswell (2010) define a abordagem qualitativa
como sendo um meio para explorar e para entender o significado que os individuos ou

0S grupos atribuem a um problema social ou humano.

Através da abordagem qualitativa, foi possivel entender junto das familias todo o
percurso decorrente da experiéncia vivida pelas familias de criancas com deficiéncia,
vendo as reacgbes, 0s sentimentos, pensamentos e emocOes, as necessidades, as

estratégias de adaptacdo e as preocupacoes da familia perante a deficiéncia do filho.

Marconi e Lakatos (2010) explicam gque a abordagem qualitativa na pesquisa tem, como
premissa, analisar a dinamica relacional familiar diante do diagnostico do filho com
deficiéncia e interpretar aspectos mais profundos, como sentimentos e medos de ter um
filho com deficiéncia. A pesquisa descrevera assim as alteracbes que ocorrem, tanto no
ambito familiar quanto no ambito conjugal, fornecendo a analise mais detalhada sobre
as atitudes, tendéncias e complexidade do comportamento humano em lidar com a

deficiéncia.

A pesquisa e do tipo descritivo, que consiste em descrever e analisar os factos e 0s
fendmenos encontrados no campo numa determinada realidade, relatando as

caracteristicas de certa populacdo ou fendmeno e estabelecendo relagGes entre as
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variaveis sem sua manipulacdo (Malhota et al, 2005), assim procurando dar resposta a
situacdo problemaética de criangas com deficiéncia.

3.2 Populacéo e amostra do estudo

A populacdo, segundo Lakatos e Marconi (2010), € um conjunto de pessoas que
apresentam pelo menos uma caracteristica em comum. Para o presente estudo a
populacdo € constituida por 18 elementos: a totalidade das familias das criangcas com
deficiéncia que recebem acompanhamento psicossocial na Ca-Paz, no Bairro da
Marchava Socimol, correspondente a um nimero de 15, e a totalidade das operadoras da

Ca-paz, sendo elas uma (1) psicéloga e duas (2) activistas.

Segundo Lakatos e Marconi (2010), a amostra € uma parcela convenientemente
seleccionada do universo da populacdo. Neste caso, a amostra considerada pela
pesquisadora para a realizacdo do estudo foi de 8 familias de filhos com deficiéncia.
Para a seleccdo das 8 familias foi usada a técnica de sorteio, que corresponde ao método
da amostragem aleatoria simples, consistente em atribuir um ndmero Unico para cada
elemento da populagdo. A pesquisadora atribuiu a cada uma das 18 familias um nimero
diferente. Os nimeros foram escritos em papéis colocados num recipiente, onde foram
misturados; em seguida, a pesquisadora extraiu 0s papé€is em numero de 8,

correspondente ao tamanho da amostra desejada para este estudo.

Segundo Gil (2002), numa pesquisa de caracter qualitativo é aceitavel o uso de varios
casos, cujo numero varia de quatro a dez. A vantagem de trabalhar com amostras
pequenas é que permite ter a oportunidade de trabalhar com todos, de modo a obter uma
compreensdo aprofundada e muita informacdo sobre o propoésito central da pesquisa. O
objectivo da pesquisa qualitativa ndo é, de facto, obter dados numéricos, mas sim,
compreender os fendmenos e as motivacGes, estudar as particularidades e as

experiéncias individuais (Gil, 2000).

3.3 Instrumentos de recolha de dados

3.3.1. Entrevista
Como instrumento de recolha de dados nesta pesquisa foi privilegiada a entrevista,
complementada por observagéo directa e 0 genograma, abarcando perguntas abertas. A

entrevista € uma conversacdo efectuada face a face, de maneira metddica, que pode
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proporcionar resultados satisfatorios e informagfes necessarias e que tem como
objectivo descrever as espectativas e vivéncias das familias de filhos com deficiéncia
(Lakatos & Marconi, 2008). A entrevista pode também ser considerada como um
encontro entre duas pessoas, a fim de que uma delas obtenha informacGes a respeito de
determinado assunto mediante uma conversa de natureza profissional (Marconi &
Lakatos, 2011).

Para a recolha de dados optou-se pela realizagdo de entrevistas norteadas por um roteio
(ver Apéndice 1). O processo das entrevistas as familias ocorreu através do contacto
com as familias com filhos com deficientes, proporcionado pelas activistas da Ca-paz.

As entrevistas com as 3 operadoras da associacdo decorreram na sede da Ca-paz.

As entrevistas com as familias foram realizadas nas suas residéncias entre 0s meses de
Outubro e Novembro de 2019. As entrevistas tiveram uma duragdo que variou entre 40
minutos e 1 hora e foram gravadas com recurso a um gravador, sendo posteriormente

transcritas integralmente.

Para as entrevistas com as familias, a pesquisadora seguiu as seguintes fases: na
primeira fase a pesquisadora fez a exploracdo do local onde iria decorrer a entrevista,
nesse caso, a casa dos participantes; na segunda fase foi formulado o tépico de cada
pergunta e foram encorajados os participantes para falarem livremente; na terceira fase a
pesquisadora auscultou sem interromper os participantes, procurando ndo dar opinides
ou fazer perguntas sobre atitudes e ndo fazer perguntas do tipo “porque?”. De seguida

foram feitas anotacdes conclusivas, logo ap0s a entrevista.

A relacdo com os participantes ocorreu de forma natural e num contexto social e as
entrevistas foram realizadas em um Unico encontro. E importante lembrar que as
familias de filhos com deficiéncia vivenciam uma experiéncia nova e traumatica, que
pode levar muitas vezes ao estresse durante a entrevista; sendo assim, a pesquisadora

considerou importante fazer uma sensibilizacdo, que decorreu no &mbito familiar.

Para Marconi e Lakatos (2003), a entrevista agrega as seguintes vantagens: ndo exige
que a pessoa entrevistada saiba ler e escrever; oferece maior flexibilidade, pois o
pesquisador pode repetir as perguntas ou esclarecer o significado das perguntas,
podendo formula-as de maneira diferente; ha possibilidade de se conseguir informacdes

mais precisas, podendo ser comprovadas de imediato as discordancias; possibilita a
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obtencédo de dados referentes aos mais diversos aspectos da vida social, como também a
obtencgéo de dados em profundidade acerca do comportamento humano.

As perguntas foram abertas e de facil percepcdo para todos, como por exemplo: Como
ficou a saber da deficiéncia do seu filho? Quais sdo os sentimentos em relacdo a
deficiéncia do seu filho? Quais sdo as dificuldades que tém enfrentado no seu dia-a-dia?
O proposito da entrevista ¢ de fazer com que a pesquisadora se coloque dentro da
perspectiva das familias com filhos com deficiéncia que recebem assisténcia na Ca-Paz.

3.3.2. Genograma

O Genograma € um instrumento que auxilia a familia a expressar-se e vem somar-se a
gama de instrumentos de colecta de dados, como os relatos orais para estudos de caso,
historias de vida e entrevistas reflexivas que, como refere Szymanski (2004), permitem
a ampla expresséo dos participantes.

O genograma consiste na representacdo grafica de informacbes sobre a familia e, a
medida que vai sendo construido, evidencia a dindmica familiar e as relacdes entre seus
membros, € um instrumento padronizado no qual simbolos e codigos podem ser
interpretados como uma linguagem comum aos interessados (Szymanski, 2004) ver nos

apéndices (3).

Através do Genograma € possivel conhecer os principais mitos e crengas que norteiam a
vida da familia, que tendem a ser transmitidos ao longo das geracGes, podendo guiar a
formacdo e ruptura dos relacionamentos (Asen & Tomson, 1997. Por esta razdo, a
pesquisadora considera de suma importancia o uso deste instrumento para o seu estudo,

visto que esta relacionado com as familias e suas dindmicas relacionais.

3.4 Procedimentos de recolha de dados

Apbs o protocolo ter sido aprovado pelo Comité da Bioética (certificado CIBS
FM&HCM/033/2019 em anexo 11), prosseguiu-se com o pedido da autorizacdo do
consentimento informado dos participantes, onde foram devidamente esclarecidos sobre
0 tema da pesquisa, dos seus objectivos, procedimentos neles envolvidos, assim como
0s possiveis beneficios e riscos da sua participacdo. Os participantes foram esclarecidos

que durante a pesquisa, caso achassem necessario, seriam livres de interromper a sua
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participacdo a qualquer momento, sem que para isso precisassem de justificar a sua
decisdo.

Para o presente estudo, foram incluidos como amostra individuos na faixa etaria entre
18 e 45 anos de idade, casados, solteiros ou que vivem em unido de facto, com filhos
com deficiéncia. Foram excluidos pais que ndo tem filhos deficientes, pais menores de

18 anos, pais que vivem na casa de seus progenitores e pais que vivem na rua.

Como forma de manter o0 anonimato, os participantes foram informados que o seu nome
seria mantido em sigilo, ou seja, ndo seria divulgado sem a sua autorizagdo. Foram
também informados que ndo teria despesas e ndo haveria remuneracdo (dinheiro ou
qualquer bem material) por participar no estudo. As entrevistas foram realizadas no
domicilio familiar; o horario e os dias para a entrevista ficaram ao critério dos

participantes, atendendo a sua disponibilidade.

3.5 Consideracdes éticas

Qualquer pesquisador deve observar os principios éticos inerentes a sua profisséo,
sendo a confidencialidade e o anonimato, aspectos que caracterizam qualquer tipo de
pesquisa no ambito psicolégico e clinico. Toda informacdo fornecida pelos participantes
foi salvaguardada como forma de preservar a dignidade das familias mediante a
colaboracédo e contributo que terdo dado para a realizacdo da pesquisa. Em relacédo ao
anonimato, os participantes ndo foram tratados pelos seus nomes verdadeiros, mas sim
pelos nomes ficticios, ou seja, foram tratados pelos cddigos M1, P1 e C1. A respeito da
confidencialidade, os dados recolhidos foram conservados numa pasta de uso exclusivo

da pesquisadora.

3.6 Validade e fiabilidade

Segundo Gil (2002), a validade é a capacidade que uma medida tem para produzir 0s
efeitos ou resultados esperados. Portanto, um instrumento é considerado valido quando
efectivamente mede o que pretendemos medir. De acordo com este autor, a validade
pode ser obtida de diferentes formas, incluindo a opinido de um grupo de pessoas tidas

COmo especiais no campo, ou opinides ou atitudes manifestadas por grupos opostos.

No corrente estudo validamos os instrumentos através de partilha e discussdo com o

supervisor. Estas permitiram colocar & prova as ideias e formulagBes constantes nos
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instrumentos. Validamos igualmente através da revisdo da literatura, o que nos
possibilitou identificar os principais itens empregues neste tipo de pesquisa e sua
adaptacdo para o presente estudo. A validade foi igualmente obtida através do uso de
maultiplos instrumentos de recolha de dados. Em seguida fizemos a triangulacdo de

dados da entrevista e do genograma.

De acordo com Gil (2002), o conceito de fiabilidade refere-se a consisténcia ou
estabilidade de uma medida. Portanto, a fiabilidade indica a capacidade do instrumento
de produzir medidas constantes quando aplicado em diferentes momentos ou a

diferentes amostras ou por diferentes pesquisadores.

Nesta pesquisa, para incrementar a fiabilidade dos resultados, realizamos encontros de
partilha com uma parte dos elementos que compuseram a amostra. A
complementaridade entre os dados dos membros das familias, das activistas e da
psicdloga evidenciou a fiabilidade dos resultados obtidos.

Relativamente ao Genograma, observa-se que é um instrumento poderoso que apresenta
as caracteristicas psicométricas adequadas para a representacao grafica de informacdes
sobre a dinamica familiar e as relacfes entre seus membros. Trata-se de um instrumento
padronizado no qual simbolos e codigos podem ser interpretados como uma linguagem
comum aos interessados; por isso, 0 seu amplo uso como instrumento de pesquisa
possibilitou o desenvolvimento de suas propriedades psicométricas, assegurando

validade e fiabilidade.

3.7 Anélise de dados

Para a recolha dos dados foram usados como instrumentos a entrevista e 0 genograma.
Apos a recolha dos dados, as entrevistas foram transcritas na integra, seguindo a
sequéncia do roteiro preestabelecido, e posteriormente foi feita uma leitura atenta, com
objectivo de identificar os aspectos relevantes em cada questdo. Analisadas as unidades
do texto, foi feita uma interpretacdo do discurso dos participantes, tentando encontrar
semelhancas ou diferencas num processo constante de comparagdo. Por fim, fez-se a

sinteses dos resultados obtidos a partir da analise realizada.

As entrevistas, seguindo o guido em anexo 2, permitiram recolher opinides na
linguagem do pesquisador e permitiram que os participantes respondessem as mesmas

questdes com determinada liberdade. A sua utilidade resultou no facto de optimizar o
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tempo disponivel e o desenrolar natural das respostas, permitindo recolher dados que,

apesar de oriundos de Vvarios sujeitos, facilitassem a comparacéo dos discursos.

As entrevistas foram realizadas individualmente com cada pai e mée, com o objectivo
de buscar opinides e sentimentos pessoais de cada participante, sem influéncia ou
interferéncia do outro. As respostas dadas a uma determinada questdo do roteiro da
entrevista foram transcritas separadamente e posteriormente agrupadas em nucleos

tematicos por semelhanga.

Para o tratamento de dados qualitativos foi usado o modelo de Nigel Fielding (1993),
que consistiu na transcricdo das anotacdes obtidas na recolha de dados, no destaque e
seleccdo de dados e na elaboracdo do esquema de analise. No processo de transcri¢do
das anotacbes obtidas fez-se o agrupamento e andlise dos dados, com base nas

ferramentas utilizadas pela pesquisadora (entrevista).
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4. CAPITULO IV: APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo serdo apresentados os resultados das familias de filhos com deficiéncia,
as caracteristicas das familias e os principais objectivos como: as reacc¢Ges das familias
diante do diagndstico da deficiéncia dos filhos, as mudancas que ocorreram, as
dificuldades enfrentadas e as medidas de sensibilizag&o.

4.1 Resultados das entrevistas das familias com filhos com deficiéncia

A amostra do presente estudo é constituida por 11 individuos pertencentes a 8 familias,
sendo 6 de sexo feminino e 5 de sexo masculino, de idades compreendidas entre 33 a 66
anos, exceptuando um caso particular de um avé de 66 anos. Quanto ao estado civil, 3
sdo casados e outros de estado civil solteiro ou vilvo. No que refere a situacdo
ocupacional, verifica-se que todas as maes sdo domesticas; os pais tém como profisséo
pedreiro, agente de seguranca, negociante, sendo dois deles desempregados. Quanto ao
namero de filhos, este varia de 1 a 3 filhos. As idades dos filhos com deficiéncia variam
dos 7 a 17 anos de idade. Quanto ao numero de membros de agregado familiar, estes

variam de 2 a 5 agregados.

Para garantir o anonimato, os nomes dos participantes foram designados por letras
alfabéticas: (M1) que significa mde e (P1) que significa pai. Na tabela 4.1 estdo

representadas as caracteristicas dos participantes.

Tabela4.1: Caracterizacao dos participantes
Idade dos Ocupacéao Estado civil No de Idade do filho No de
pais filhos | com deficiéncia | agregados
Familiar
M1-33 Doméstica Unido de 3 7 Anos 5
P1-40 Pedreiro facto
M2-39 Doméstica Unido de 1 10 Anos 4
P2-45 Seguranca facto
M3-36 Doméstica Casados 2 8 Anos 5
P3-43 Negociante
M4-41 Doméstica Solteira 1 9 Anos 5
M5-39 Doméstica Solteira 1 10 Anos 4
M6-40 Doméstica Solteira 2 11 Anos 4
P7-43 Desempregado Solteiro 1 7 Anos 2
P8-66 Desempregado Viuvo 4 17 Anos 3
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Olhando para a situacdo profissional imposta pela deficiéncia e as limitacGes da crianca,
h& um aspecto a destacar: 0s pais, quase na sua maioria, sempre conseguiram manter o
seu emprego, independentemente da deficiéncia dos filhos, sendo eles muitas vezes o
suporte econdmico da familia. Quanto as maes, verifica-se uma situacéo inversa, que é o
facto da maior parte das vezes elas ndo trabalharem ou terem que largar os seus

trabalhos para cuidarem dos filhos.

A noticia de que o filho € deficiente e que tera limitacGes para toda vida provoca nos
pais reacgoes diversas, porque eles se dao conta que lhes esperam pela frente momentos
dificeis, que poderdo alterar as suas vidas. Estas alteracbes podem ser de nivel
econdmico, social, profissional e conjugal, e podem mudar a dindmica da relacédo

familiar.

Nas paginas seguintes apresentamos os resultados da analise das entrevistas das
familias, que se dividem em quatro partes, a saber: as reacces das familias diante do
diagndstico da deficiéncia dos filhos; as mudancas que ocorrem nas familias apos a
chegada do filho com deficiéncia; as dificuldades enfrentadas pelas familias nos

cuidados dos filhos; as medidas de sensibilizacdo as familias.

4.1.1 Reaccdes das familias diante do diagndéstico da deficiéncia dos filhos

Com o nascimento de uma crianca deficiente, a familia passa a lidar com diversos
desafios e contextos dificeis, situacfes que outros pais nunca enfrentaram. Claramente,
ndo é desejo de nenhuma familia ter uma crianca com deficiéncia, mas sim o anseio de
ter um filho que venha perfeitinho, com o desejo de que cresca bem e feliz, no seio da
vida familiar (Rebelo, 2008).

Analisando os dados da entrevista, observa-se que as familias experimentaram inimeras
reaccOes, tais como: choque, tristeza, desanimo, raiva, angustia, frustragdo, medo, culpa,
desespero, revolta, dor, decepcao e negacdo. Pode-se perceber também que quase todos
tém dificuldade em encontrar uma explicagdo para o diagnostico, hd sempre a pergunta:
porque isso aconteceu comigo? O que fiz de errado? Ou seja, as familias encontram

dificuldades em aceitar e em como lidar com a deficiéncia.

Segundo Barbosa (2000), a presenca de um filho com deficiéncia faz com que todos os

membros da familia vivenciem varias reacgdes, porque imaginam as futuras
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complicacdes. As mées, principalmente, sofrem pensando sobre as causas da deficiéncia
do filho, procurando antecedentes passados ou relembrando a maneira como se

comportaram durante a gestacdo.

A reaccdo de choque e tristeza foi identificada por todos os pais ao receberem o

diagnostico da deficiéncia dos filhos. Assim, a M3 disse:

Fiquei chocada com a noticia, ndo queria acreditar o que estava acontecer,
questionava-me do porque uma situacdo igual ter acontecido comigo? O que
havia dado errado para meu filho nascer com deficiéncia, sendo que segui
todas as orientacbes médicas para que nascesse com saude? O que mais me
metia medo era como os vizinhos e amigos iriam olhar para ele; as pessoas,
mesmo nao dizendo nada, discriminam as pessoas com deficiéncia com olhares

e atitudes.

Como refere a M3, foi dificil aceitar que o filho nasceu com deficiéncia; ndo entendia
porque uma situacdo igual teria acontecido com o filho, pois que tomou todas as
precaucOes e orientacdes médicas durante a gestacao para que o filho nascesse perfeito;

temia a reaccao dos amigos e vizinhos ao saberem que o filho nasceu diferente.

Alguns pais com filhos com deficiéncia preocupam-se muito com 0 que 0S Outros
podem dizer, porque vém a deficiéncia como algo de vergonhoso, acabando muitas
vezes em isolar a crianga como forma de evitar os olhares das pessoas. Como nos diz
Orquidea (2013), na cultura tradicional mogambicana as pessoas com deficiéncia eram
segregadas e expulsas directas ou indirectamente da comunidade e, no caso dos mais
jovens, estes eram escondidos dentro de casa. A segregacdo das pessoas com deficiéncia
ainda continua a verificar-se nos dias actuais, pois algumas familias tém vergonha de

mostrar os filhos aos amigos e vizinhos e a sociedade, por esses serem deficientes.

Na mesma linha do pensamento do Ribas (1985), um filho com deficiéncia influencia os
diferentes membros e as relacBes que acontecem no &mbito familiar, obriga os pais a se
guestionarem: Porque isso aconteceu connosco? De quem é a culpa? Como gerir a

situacdo daqui para diante? Como sera o nosso futuro e o da crianga?

Segundo Coll, Marchesi e Palacio (2004), o chogque acontece no momento em que €

revelado o diagndstico da deficiéncia, que pode muitas vezes provocar momentos de
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perturbacdo e até impedir a codificacdo da mensagem. Para Ribas (1985), grande parte
das familias ndo estdo preparadas para receber um membro deficiente, devido a toda
carga ideoldgica e cultural que tem gerado reac¢Ges mais diversas na familia, como:

rejeicao, culpa e segregacao.

Outro sentimento demostrado pelos pais como reac¢do € a negacdo e isolamento. A
negacdo, segundo Siengel (2008), € um mecanismo de defesa que nos protege de
aspectos dolorosos da realidade. Neste periodo, alguns pais tendem a ignorar o
problema, como se esse ndo fosse real, questionam a veracidade do diagnostico, que

houve engano. A M2 afirmou que:

A chegada do meu filho foi um momento muito esperado, por isso receber a
noticia de que nasceu com deficiéncia para mim foi um choque muito grande.
N&o queria acreditar, entrei em depressdo, ndo queria ver ninguém, s6 queria
ficar na cama, ndo comia, ndo falava e pouco dormia. Depois de quase trés
semanas reagi e pensei que tudo ndo passava de um pesadelo e durante muito

tempo ndo aceitava o diagnostico ate que a ficha caiu.

Através das falas da M2 é possivel perceber que apds a noticia do diagndstico da
deficiéncia do filho se isolou da familia e dos amigos, e em algum momento chegou a
pensar que houve um erro no diagnéstico. Segundo Marques (2000), é frequente haver
um periodo de isolamento em que os pais sentem necessidade de se isolarem para

perceber 0 que esta acontecer.

Medeiro e Salomdo (2012, citado por Oliveira & Poletto, 2015) encontraram no seu
estudo relatos de que algumas maes, apds a descoberta da deficiéncia dos filhos,
adoeceram ou até tiveram pensamentos suicidas, por estas se sentirem culpadas por
gerarem um filho imperfeito. O sentimento de tristeza, segundo Gronita (2007),
corresponde a fase depressiva, onde ha desespero e falta de animo para continuar a lutar.
A M3 disse:

Fiquei chocada, triste, desanimada e com muita raiva, ndo conseguia entender
0 que estava acontecer e 0 porque do meu filho ter nascido diferente dos filhos
das outras mées que também acabavam de ter filhos. Comecei a chorar.....

porque Deus escolheu a mim para dar esse castigo.... O que é que eu fiz de
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errado. Nao queria ver ninguém da minha familia... sé queria ficar sozinha

com a minha dor.

Reacgdes de choque e tristeza foram vivenciadas pela M2, por ser um acontecimento
inesperado. O nascimento de uma crianca com deficiéncia pode ter efeitos
traumatizantes na mae e na relagdo mée-filho. As reaccdes das maes ao filho com
deficiéncia sdo particulares, pois a fun¢do maternal é um processo que sofre a influéncia
das caracteristicas do bebé, primeiro pela sua aparéncia e gradualmente pelas suas
respostas e interaccOes. Estes efeitos tém certamente reflexos na esfera familiar,
provocando atitudes e reac¢fes nunca antes experimentadas. Sentimento de méagoa é

outra reaccgéo identificada pelos pais. Assim a M6 indicou que:

A noticia do diagnostico da deficiéncia do meu filho provocou em mim
reaccdes de choque, revolta e magoa. Perguntava-me porque isso tinha que
acontecer comigo, que sou deficiente, nascer duas criancas deficientes? Meu
pensamento é que Deus deve estar a castigar a minha familia por algum
pecado cometido no passado, mas ao mesmo tempo sentia-me culpada por
meus filhos terem nascido com deficiéncia, pensando que passei a deficiéncia

para ele.

As falas da M6 ganham relevancia em Oliveira (2018), ao afirmar que é comum os pais
expressarem sentimento de culpa. Ha uma necessidade de saber por que aconteceu com
eles e uma preocupacéo de que eles mesmos foram os causadores do problema. Culpam-

se por actos passados ou presentes, pelos quais estdo sendo agora castigados.

Os sentimentos de culpa, medo e tristeza também foram identificados pelos pais como
uma das reacgdes que em algum momento originaram sentimentos de injustica. O medo
é um sentimento comum nos pais com filhos deficientes. O facto de ndo terem
experiéncia com a crianca deficiente, de ndo saberem o que fazer e de como lidar com a

situacéo, lhes cria medo.

Boermer (2003, citado por Perreira, 2014) argumenta que as atitudes preconceituosas e
a discriminacdo social frente a deficiéncia trazem medo e preocupacdo nos pais das
pessoas com deficiéncia, pois estes receiam pelos filhos, prevendo as dificuldades que

terdo no futuro. Duma forma geral, as pessoas tétm medo daquilo que ndo conhecem;

54



muitas vezes no momento do desespero tem tomado atitudes negativas para se

distanciarem do problema. A M4 salienta que:

Ha nove anos nada faria suspeitar que esse filho tanto esperado havia de
nascer com deficiéncia, por isso, no momento do diagnostico, a reaccao foi de
choque, decepgéo, tristeza e medo. Culpava-me que talvez algo teria feito de
errado durante a gestacdo que prejudicou a crianca, ou talvez estaria sendo
castigada por algum pecado cometido no passado, ou por alguém que nado
gosta de mim, prejudicando meu filho. Perguntava-me porque eu, que tanto

desejei esse filho?

Conforme vimos, a mde M4 ficou muito afectada com a deficiéncia do filho;
responsabiliza-se pelo nascimento do filho com deficiéncia, uma vez que foi a geradora
da crianca, culpa-se por ndo ter sido mais cuidadosa durante a gestacdo, pergunta-se
sobre o que tera feito de errado que poderia ter contribuido para que o filho nascesse
com deficiéncia ou por actos do passado pelos quais esta sendo castigada.

As falas da M4 sdo também encontrados nos estudos de Oliveira & Dounis (2012) e
Oliveira e Poletto (2015), ao afirmarem que ndo € desejo de nenhuma familia ter um
filho com deficiéncia, mas sim, de ter um filho que venha a ser perfeito, que cres¢ga bem
e feliz no seio da vida familiar; com a chegada do filho com deficiéncia a familia passa

a lidar com varios desafios, que podem provocar sentimentos de culpa e tristeza.

Silva e Dessen (2001, citado por Ferreira, 2014), salientam que estudos sobre a
deficiéncia sdo fundamentais, pois o impacto sentido pela familia é intenso, um
momento traumatico, e pode causar uma forte desestruturacdo familiar. Para estes
autores o momento inicial € sentido como o mais dificil para todos, pois € neste
momento em que a familias busca estabilidade interna, principalmente é a méde que se
sente culpada, envergonhada, a que passa por processo de choque, negagéo, revolta e

rejeicao.

Uma crianga com deficiéncia pode mudar a rotina familiar, bem como as suas
necessidades e deveres sociais e economicos, conduzindo muitas vezes ao estresse, que

pode altera a dindmica familiar. Assim P8 refere que:
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Quando a crianga nasceu tinha um pequeno inchaco na cabeca; feitos 0s
exames meédicos, foi identificado um liquido e sugerido que a crianca fosse
operada. A mée da crianca ndo aceitou o diagnostico, alegando ter havido um
erro médico; assim sendo, recusamos que a crianca fosse operada, temendo a
sua morte. Procuramos Vvarios tratamentos sem resultado. Voltando ao
hospital foram feitos novos exames e confirmado que a menina tinha uma
hidrocefalia irreversivel. Ficamos muito angustiados, minha filha andava triste
porque sentia-se culpada pela condicdo da filha, pelo facto de ndo ter

permitido que fosse operada.

Conforme vimos nas falas do P8, a aceitacdo da deficiéncia do filho demorou um
pouco, pois na familia dizia-se que, olhando para a crianca, ela aparentemente néo tinha
nada, até se pensar que houve um erro médico no diagndstico. A este proposito
Vendrusculo (2014) ressalta que o diagnostico de deficiéncia gera para a familia
sentimento diversos, porque a familia percebe que tudo o que idealizou pode ndo se
realizar e muitas vezes 0s seus membros ndo estdo preparados para as mudancgas que
surgirdo. Do ponto de vista de Oliveira e Poletto (2015), os pais possuem dificuldades
em encontrar uma explicacdo para o diagnostico e baseiam-se no senso comum, na

esperanca de uma cura.

Alguns pais participantes deste estudo, entre 0s quais o P8, negaram o diagnéstico dos
filhos, alegando que houve erro médico, procuraram uma segunda opinido, alguém que
Ihes dissesse que tudo ndo passava de um sonho, ou seja, que realmente houve um erro
no diagndstico. Aliado as respostas pode-se perceber que a questdo da idealizacdo da
crianca antes de nascer influencia em algum momento na aceitacdo do diagnostico da

deficiéncia.

A revolta e a vergonha foram outras reaccdes identificadas pelos pais. O estudo de
Chacon (2011) mostrou que mées e pais vivenciam as mesmas respostas afectivas.
Ambos os progenitores enfrentam dificuldades ao deparar-se com a deficiéncia dos
filhos e manifestam reacgdes afectivas disfuncionais. Contrapondo-se a estas
descoberta, Sa e Rabinovich (2006) encontraram relatos diferentes entre maes e pais,
referindo que as mées tendem a sentir tristeza enquanto os pais possuem tendéncia a

sentir raiva e frequentemente sentem menor satisfagdo com a vida familiar, devido as
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demandas extras de seu filho, e podem afastar-se realizando menos contactos e menor
participacdo nos cuidados do filho. Assim explica a M5:

Meu marido sempre tinha aquela vontade de ter um filho, depois que soube da
deficiéncia reagiu mal a noticia e ficou revoltado, nossa convivéncia tornou-se
insuportavel, discutiamos a todo momento, culpa-me pelo filho ter nascido com
deficiéncia, porque ndo tomei cuidados durante a gravidez; sendo assim tinha

que assumir a responsabilidade de cuidar da crianca e abandonou a casa.

Como nos mostra a M5, apos a chegada do filho com deficiéncia a relagdo com o
marido mudou; discutiam a todo momento porque este a culpava pelo filho ter nascido
com deficiéncia. Este estudo alia-se aos resultados dos autores Sa e Robinovich (2006),
ao referirem que os pais frequentemente sentem menor satisfacdo com a vida familiar
devido as demandas nos cuidados do filho, afastando-se e realizando menor contacto e

participacdo nos cuidados do filho.

A pesquisadora encontrou 0s mesmos resultados no seu estudo: apds 0 nascimento dos
filhos com deficiéncia a maior parte dos parceiros reagiram mal ao diagnostico,
mostrando sentimentos de revolta e vergonha e chegando ao abandono das suas
parceiras, deixando para elas toda a responsabilidade dos cuidados da criangca. O P7

disse:

Desespero, sao as reac¢des que senti no momento da noticia da deficiéncia do
meu filho; porém, confesso que o momento mais dificil foi presenciar a
rejeicdo e abandono da minha esposa, porque jamais pensei que uma mae

fosse capaz de rejeitar o seu préprio filho.

O modelo circumplexo mostra aplicar-se neste estudo, uma vez que estabelece a ligacdo
emocional entre os elementos da familia com a expressdo e qualidade da lideranca,
organizacdo e comunicacdo familiar. O modelo circumplexo é um modelo de afecto e se
torna relevante para este estudo pelas suas dimensdes principais como a coesdo, a
adaptabilidade e a comunicagdo. Através deste modelo, foi possivel avaliar as emogdes

e o afecto das familias em relacéo a presenca do filho com deficiéncia.

Como diz o P7, este vivenciou sentimentos de desespero, desanimo e revolta, ndo s6
pela deficiéncia do filho, mas também por ter sido abandonado pela parceira.

Cunningham (2008), argumenta que chegada da crianca com deficiéncia muitas vezes
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traz adversidades na vida do casal se ndo existir apoio emocional; podem surgir
problemas, como o estresse familiar, que poderdo ocasionar situacdo de divorcio. Para
Ferland (2009), os desafios impostos, tanto no plano emocional quanto no quotidiano,
aos pais, podem levar a insatisfacdes, divergéncias de opinides e, consequentemente, a
discussbes e conflitos conjugais, porque cada um aborda a situacdo segundo a sua

personalidade, experiéncia, seus valores e suas esperangas.

Outros pais entrevistados, quando se depararam com o diagnéstico da deficiéncia,
tiveram dificuldades em aceitar e a primeira coisa que Ihes ocorreu é que estavam sendo
castigados por algo que eles ou o0s seus antepassados cometeram. Infelizmente, esse tipo
de atitude prejudica a crianca, porque qualquer tipo de tratamento estd condenado

precocemente ao fracasso.

4.1.2 Mudancas ocorridas nas familias com a chegada dos filhos com deficiéncia

A presenca de um filho com deficiéncia pode alterar a rotina e estilo de vida das
familias, por ser um acontecimento surpreendente. Xavier (2008) argumenta que 0s
filhos com deficiéncia condicionam projectos e mudam a trajectéria de vida dos pais
consoante o0 grau de dependéncia ou autonomia em que se encontram. Quanto mais
grave € o nivel da deficiéncia e da dependéncia do filho, mais vasta é a transformacéo

na vida das familias e maior é o afastamento dos projectos criados.

A vida profissional de todas as maes deste estudo foi sacrificada diante do diagndstico
da deficiéncia dos filhos, porque ndo conseguiram conciliar a vida profissional com os
cuidados dispensados a crianca, facto que gerou mudancas significativas na economia

da familia. Como explicou a M1.:

Com a chegada da crianga com deficiéncia muita coisa mudou. Tive que
abandonar o emprego porque nao conseguia conciliar o emprego com 0s
cuidados da crianga. Os trabalhos domésticos ocupam todo o meu tempo, 0
que veio a agravar mais a situagdo financeira da familia, j& ndo participo nos
convivios sociais por causa das limitacdes da crianca e também para evitar os
maus olhares das pessoas, porque ainda ha discriminagdo contra as pessoas
com deficiéncia. Algumas pessoas da familia afastaram-se e outras tem sido
um grande apoio, tanto na parte emocional assim como no apoio dos cuidados

da crianca.
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Conforme a M1, o filho com deficiéncia trouxe muitas alteracdes na sua vida; como
outras mées deste estudo, a M1 refere ter abandonado o0 emprego porque ndo conseguia
conciliar os cuidados da crianca com o emprego, facto que veio a agravar a situacédo
econdmica da familia. O convivio social também ficou prejudicado, devido as

limitagdes do filho.

Vieira et al. (2008, citado por Silva & Ramos 2014), argumenta que os pais de filhos
com deficiéncia passam por diversas mudancas em sua vida, como: alteracdo em sua
vida profissional e reducdo do tempo livre devido a sobrecarga de cuidados para com a
crianga, 0 que torna o quotidiano de muitas mées exaustivo e de dedicagdo exclusiva aos
filhos; aparecimento de diversos sentimentos, tanto na relagdo com o filho deficiente

guanto aos outros membros da familia. Como disse a M2:

A vida da familia sofreu muitas mudancas, porque ha coisas que nos ndo temos
a mesma opinido. Houve momentos de maior crise e ainda h4 momentos de
crise porque cada um sofre com essa situacao. A vida profissional também teve
mudancas, eu trabalhava numa casa como empregada domestica, mas tive que
largar o emprego para cuidar dele, ndo conseguia fazer as duas coisas ao
mesmo tempo. Agora somos mais reservados, ndo frequentamos as festas de
amigos e até mesmo de familias, preferimos ficar em casa para evitar muitos

olhares.

O nascimento de uma criangca com deficiéncia € algo de grande impacto para a familia,
provocando alteragdes na estrutura familiar. Esse impacto, produzido pela noticia de
algo diferente do idealizado, provoca nos pais ddvidas em relacdo a sua prépria
capacidade de acc¢do, dificultando assim a aceitacdo, a formacao de vinculo com o novo
bebé e desestabilizando a rotina dessa familia, forcando a mudanca de papéis e projetos
de vida (S& & Rabinovich, 2006).

Com a chegada de um filho com deficiéncia, os pais precisam definir os papéis de quem
se responsabilizara pelos cuidados, se assumirdo ou ndo estas responsabilidades diante
deste acontecimento. Alguns progenitores, nesta ocasido, ndo suportam a nova situacao,
apresentam conflitos conjugais e abandonam a familia (Palacios, 2004, citado por
Oliveira & Poletto 2015).

59



A analise dos dados das entrevistas também demonstrou que a chegada do filho com
deficiéncia trouxe implicagdes na dindmica relacional familiar, assim como revelou que
0 percurso e o cotidiano, principalmente das mées, mudou, porque elas assumem um
papel central nos cuidados do filho e nos afazeres domésticos. A vida conjugal, assim
como a saude psicologica e fisica da familia, também foi fortemente afectada pelas
exigéncias nos cuidados da crianca. Para Martins e Couto (2014), cuidar de alguém
dependente no meio familiar ndo é tarefa facil, podendo mesmo constituir uma situacéo
problematica relacionada com as exigéncias de cuidar do filho deficiente, tendo em
conta as repercussdes negativas que acarretam para a estrutura e funcionamento

familiar. A M6 afirmou que:

Com a chegada do meu filho a nossa relacdo conjugal mudou, houve
afastamento do meu parceiro, ele ndo aceitava as criancas por serem
deficientes, ele me abandonou alegando que a culpa era minha porque passei
a deficiéncia para os filhos, porque eu também sou deficiente; disse que nao

queria mais estragar os outros filhos que vierem a nascer

Através da analise das entrevistas foi confirmado que, com a chegada da crianga com
deficiéncia, houve alteracbes do funcionamento da familia, ndo s na dindmica entre o
casal, mas também no relacionamento com os restantes membros da familia. Em
algumas familias deste estudo houve afastamento do casal, que culminou com o
abandono de um dos parceiros, deixando para o outro a responsabilidade de cuidar do

filho. O P7 salientou que:

Com a chegada do meu filho minha parceira abandonou a casa, houve também
afastamento da minha familia. Cuido sozinho do meu filho, e quando preciso
de sair levo-o comigo, porgue ndo tenho com quem deixar. Tive que largar
emprego para cuidar da crianga, o que tornou a vida financeira mais

complicada.

Xavier (2008) alega que, em alguns casos, o casal conseguiu superar o problema da
deficiéncia criando maior coesao; noutros casos, o filho trouxe problemas adicionais na
relacdo, provocando um distanciamento entre o casal, discussdes e menor tolerancia ao

outro.
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A vida financeira em todas as familias sofreu mudancas. Muitas mdes, como ja foi
referido, ndo trabalham, devido a disponibilidade que elas precisam de ter para com 0s
filhos, e ndo conseguiram encontrar uma actividade profissional que se ajustasse com 0s
cuidados da crianca e a vida familiar. Estas lamentam terem uma situacdo econdémica
dificil. A M5 afirma:

Minha vida sofreu muitas mudangas. Quando eu trabalhava a situacéo
econdmica da minha familia era menos complicada, porque o dinheiro que
ganhava dava para ajudar nas despesas da casa; depois que meu filho nasceu,
eu tive que largar o emprego porgue nao conseguia conciliar os cuidados da
crianga com o emprego. A vida financeira ficou muito complicada por causa
das despesas acrescidas nos cuidados e tratamento da crianca, o que fez com
que meu parceiro ndo visse com bons olhos, acabando por abandonar a

familia.

Diante do exposto, pode-se concluir que a dindmica familiar sofreu uma alteragéo nos
aspectos conjugais e financeiros quando um dos parceiros decidiu largar emprego para
se dedicar s6 aos cuidados do filho, o que reduziu a renda da familia, resultando em uma
profunda transformacéo do relacionamento do casal e consequente abandono de um dos
parceiros. Como aludiu Cunningham (2008), um filho com deficiéncia muitas vezes traz
adversidade na vida do casal; se ndo existir apoio emocional podem surgir problemas

como o estresse familiar, que podera ocasionar situacéo de divorcio.

Foi também evidenciada a auséncia da vida social e familiar. Muitos pais relataram que,
devido a sobrecarga nos cuidados da crianca, ndo tém tempo de participar nos convivios
familiares e sociais; isso em algum momento pode prejudicar a qualidade de vida, o que

pode levar a quadros depressivos e estresse. Assim diz a M2:

O nascimento do meu filho trouxe muitas mudancas. Uma das mudancgas que
ocorreu na familia € a falta de convivio familiar e social. Hoje ndo podemos
participar em qualquer convivio, por pequeno que seja, sem antes pensar no

nosso filho e nas suas limitagdes.

Conforme vimos nas falas da M2, com a chegada do filho com deficiéncia também
ocorreram mudancas no convivio familiar e social, devido as limitagdes que a crianca

impde a familia. Uma crianca com deficiéncia pode mudar a rotina familiar, bem como
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as necessidades e deveres sociais € econdmicos, conduzindo muitas vezes ao estresse,

que pode alterar a dindmica familiar (Marques, 2000, Oliveira & Dounis, 2012).

O Modelo circumplexo do Russel (1980) é um modelo de sistema e é importante para
fazer o diagndstico relacional, procurando entender o funcionamento do relacionamento
conjugal e familiar. Atendendo a este modelo, foi possivel entender o relacionamento
familiar e conjugal nas familias de filhos com deficiéncia, tendo-se constatado que
algumas familias se apresentam disfuncionais, visto que, com a chegada dos filhos com

deficiéncia, houve abandono de um dos parceiros.

4.1.3 Dificuldades enfrentadas pelas familias nos cuidados dos filhos com
deficiéncia.

Temos estado a afirmar que o nascimento de uma crianga com deficiéncia transporta
alteracbes em varias vertentes como: econdémica, profissional, no convivio social e
familiar. Uma crianca com deficiéncia pode despertar necessidades econdmicas
suplementares com origem no aumento do consumo e na diminuicdo da capacidade de
producdo. Este aumento de consumo esta relacionado com aspectos como a medicacéo,
terapias, transporte e as despesas da rotina do quotidiano, como sejam as fraldas e certos
tipos de alimentos. A salde psicologica e fisica dos pais pode ser fortemente

influenciada pelo comportamento da crianca e pela demanda de cuidado (Duarte, 2010).

Neste estudo constatou-se que quase todas as familias encontram dificuldades nos
cuidados do filho com deficiéncia, porque estes exigem uma atencdo especial. Dentre as
dificuldades que as familias enfrentam esta a financeira, para suprir as necessidades da
crianga e da familia, que incluem os cuidados de higiene (como trocar fralda e dar
banho), vestir, alimentar, carregar a crian¢a e garantir a sua seguranca. Além disso, ha a
necessidade de conciliar os afazeres domésticos com os cuidados da crianga com
deficiéncia e encontrar tempo para si atendendo as exigéncias da crianga. Como referiu
a M5:

Desde que meu filho nasceu enfrento muitas dificuldades, ele exige cuidados a
tempo inteiro e ndo tenho ninguém que me ajuda; antes do seu nascimento
trabalhava como empregada domestica, ndo ganhava muito mas dava para
meu sustento. Hoje em dia ndo posso trabalhar porque ndo consigo conciliar

emprego com os cuidados da crianca e os afazeres domésticos, a vida tornou-
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se muito dificil. Tenho tido ajuda da igreja uma vez e outra, entretanto, ndo
chega para nada. O pai da crianga ndo da assisténcia, deixou toda
responsabilidade para mim. Outra dificuldade séo os cuidados de higiene, meu

filho depende de mim para tudo.

Conforme disse a M5, ela enfrenta muitas dificuldades nos cuidados do filho com
deficiéncia; dentre elas estdo as dificuldades financeiras e os cuidados de higiene.
Duarte (2010) diz que os pais de filhos com deficiéncia enfrentam varias dificuldades,
dentre elas o aumento das despesas e problemas financeiros que advém de alimentacéo,
rotinas problematicas que pressupdem uma dedicacdo constante a crianga, escasso
tempo livre para actividades de lazer, conflitos de natureza conjugal resultantes de
possiveis dificuldades econémicas, assim como possiveis sentimentos de rejeicao, quer

de um parceiro, quer de outro, como afirmou P8:

Com a chegada da crianca as dificuldades econdmicas agravaram-se por
causa do aumento das despesas. A crianca precisa de cuidados especiais,
isso inclui o transporte para as idas ao hospital, os medicamentos, produtos
de higiene como sabdo liquido, luvas, fraldas descartaveis. Encontramos
também dificuldades nos cuidados como dar de comer, vestir, dar banho,
trocar fralda, encontrar alguém para ajudar nos cuidados da crianca e na

sua locomocdao, porgue ndo tem carrinha de rodas.

As familias também lamentam a falta de apoio financeiro e material das instituicdes que
trabalham com a questdo da deficiéncia. Esta preocupacdo foi confirmada nas familias
onde as criangas, para se locomover, dependem da ajuda dos pais porque nao tem
carrinha de rodas, ou seja, ficou clara a caréncia de resposta das instituicdes no apoio as

familias com filhos com deficiéncia.

4.1.4 Medidas de sensibilizacdo

Um filho com deficiéncia altera a dinamica relacional da familia e no percurso das suas
vidas. Os pais de filhos com deficiéncia precisam ser apoiados emocionalmente pelos
profissionais da area da saude, psicélogos e terapeutas, capazes de dar as orientacdes

necessarias que possam possibilitar conviver com a deficiéncia do filho.

No que refere as medidas de sensibilizacdo, é de salientar que, durante a pesquisa, as

familias foram sensibilizadas a aceitar o filho de forma incondicional e a evitar a
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superproteccao porque, apesar das suas limitagdes, a crianca precisa de ser estimulada a
desenvolver algumas capacidades para ndo ser dependente dos pais para o resto da vida.

Da mesma forma, as mées foram consciencializadas que as suas atitudes podem
influenciar sobre a aceitacdo ou rejeicdo dos filhos com deficiéncia pela familia. Se a
mée é capaz de lidar de forma bem ajustada, com sentimento de seguranca e confianca,
a familia é capaz de reproduzir o mesmo padrdo de comportamento. S& e Rabinovich
(2006), também apontam a familia como tendo um importante papel de suporte a
crianca com deficiéncia, contrapondo-se a sua marginalizacdo e ampliando as suas
possibilidades de socializacdo. Percebe-se o quanto as decisdes tomadas pelos pais sdo
relevantes para a integracdo ou ndo da crianga com deficiéncia no &mbito social (Vieira
et al., 2008).

Do mesmo modo, as médes foram sensibilizadas a ndo se restringir apenas ao nucleo
familiar, porque isso em algum momento pode prejudicar a integracéo social do filho. E
também importante as familias interagirem com as outras familias que vivem a mesma
situacdo (deficiéncia), de modo a colher experiéncias de como cuidar da crianca e como

enfrentar e superar as dificuldades que enfrentam.

E fundamental o acompanhamento psicoldgico individual e grupal para o entendimento
e elaboracdo dos sentimentos das familias, o que tem repercusséo directa na relacdo dos
pais com os filhos. Esse tipo de acompanhamento ira facilitar a compreensdo dos seus
sentimentos, auxiliar o entendimento do papel que tém a desempenhar, fornecer-lhes
informagdes sobre as particularidades da deficiéncia, promover um compartilhamento
de experiéncias e ajudar a perceberem o potencial e as limitagbes do filho com
deficiéncia. O suporte do psicélogo pode ajudar médes e pais a enfrentarem as
adversidades relacionadas a deficiéncia, a adaptarem-se na busca de solug¢bes para que
este filho supere o estigma da deficiéncia a qual é marcado através de atitudes

preconceituosas.

4.1.5 Resultados do Genograma
O genograma é um dos instrumentos de recolha de dados usado nesta pesquisa, que
permitiu a pesquisadora conhecer a histéria de vida das familias com filhos com

deficiéncia, bem como os principais mitos e crengas que norteiam a vida da mesma.
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Através do genograma, configurado por meio do relato verbal e das questdes presentes
no questionario, foi possivel caracterizar as familias entrevistadas. Esta técnica consistiu
em procurar estruturar a familia ao longo de geracdes e das etapas do ciclo de vida
familiar. Assim o genograma possibilitou caracterizar a configuracdo familiar, o que
permitiu uma melhor andlise da dindmica relacional de uma familia com um filho com
deficiéncia. No genograma foram evidenciados os dados gerais da familia, como a
idade, estado civil, profissdo, nimero de membros do agregado familiar, condicdo

econdmica, mortes e outros acontecimentos.

Por meio do genograma foi possivel mostrar que, quanto a estrutura e composicao
familiar, das 8 familias estudadas algumas familias sdo compostas por modelo nuclear
pai/mae/filho, pois permanecem casadas e convivem na mesma casa, sendo que 0s pais
possuem uma actividade profissional que gera o sustento da casa; porém, as mées sdo as
principais cuidadoras dos filhos com deficiéncia. Ha casos de pais separados que vivem
com os filhos e alguns membros da familia, e um caso que apresenta uma composi¢ao
diferente, constituido por um viGvo que vive somente com a neta, porque a mae da

milda faleceu.

Bronfenbrenner e Morris (1998 citado por Martins e Srymanski, 2004), em revisdo do
modelo ecoldgico, enfatizam a importdncia dos chamados “processos proximais”. Os
processos proximais sdo formados pela interacdo entre o sujeito e 0 meio ambiente
(imediato e remoto) que operam ao longo do tempo e compreendem 0s mecanismos que

produzem o desenvolvimento humano.

O uso dos processos proximais neste estudo se deve a possibilidade de compreender as
interacdes vivenciadas pelas familias de filhos com deficiéncia, a partir das interligacfes
que elas criam com seu contexto e sua histéria de vida, que se mostram como um forte
determinante nas possibilidades de realizacdo de praticas de cuidados com a crianca. Da
mesma forma, possibilitou a construcdo do genograma, proporcionando uma reflexé@o
sobre os seus vinculos, suas interacbes e processos de viver e cuidar, ao longo do
tempo. O genograma apresenta uma visdo geral da familia e das rela¢fes entre a familia
e 0 mundo, representando a relacdo da familia com os sistemas mais amplos; o

genograma permitiu & pesquisadora identificar os problemas familiares.

O método de insercdo ecologica foi de extrema importancia para entender como a

familia interage entre si, com o filho e com 0 meio de socializagcdo, e como decorrem as
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praticas de cuidados. Pode-se concluir que a maior parte das familias restringem-se ao
ndcleo familiar, havendo pouca interagdo com o meio social. A familia limita-se ao

contexto familiar, o que tem dificultado a integracao social da crianca.

No que diz respeito ao apoio que o0s pais recebem da familia, foi observada que os avés
maternos sdo mais presentes na vida dos netos com deficiéncia, ou seja, participam mais
nos cuidados da crianga; quanto aos avds paternos, estes sdo mais ausentes e distantes,
participam pouco ou nada nos cuidados da crianga com deficiéncia. E de ressaltar que
apenas uma criancga, que vive com o av0, apresenta relacdo de amor, amizade e carinho.
Além disso, é de ressaltar que todos os participantes deste estudo sdo de baixa renda, a

maioria ndo possui ensino médio e os que trabalham auferem o salario minimo.

Os dados da entrevista mostram que sao as méaes as que se ocupam nos cuidados dos
filhos, visto que ndo tém uma ocupacdo profissional. Antes do nascimento dos filhos,
algumas mées exerciam uma actividade profissional, mas devido as necessidades dos
filhos tiveram que largar o emprego para se dedicarem aos cuidados das criangas.
Algumas mées decidiram fazer pequenos negocios, que ndo Ihes ocupam muito tempo e
dedicacdo como, por exemplo, a venda de produtos em pequenas bancas em frente da
sua casa, como forma de garantir o seu sustento e o dos filhos.

Relativamente as mudangas que ocorreram nas familias, os pais lamentaram ter havido
mudancas em Varios niveis como na vida profissional, econdmica, conjugal e familiar e
no convivio social. Em relacdo a vida conjugal, alguns casais permaneceram juntos,
apesar das dificuldades que tem enfrentado, enquanto para outros casais as repercussoes
da deficiéncia se reflectiram na sua vida e, devido as insatisfacdes, divergéncias de
ideias, discussdes e conflitos, a vida dos dois acabou com o abandono de um dos
parceiros. Algumas maes referem terem sido acusadas de ter passado a deficiéncia para
os filhos, e outras de ndo terem sido cuidadosas durante a gestacdo levando, segundo 0s

seus parceiros, a deficiéncia dos filhos.

Quanto ao relacionamento com a familia, algumas pessoas da familia, com a chegada do
filho, afastaram-se. Segundo algumas maes, estas foram acusadas, pela familia dos seus
parceiros, de serem as culpadas pela deficiéncia dos filhos porque tiveram uma relagdo
extraconjugal ou porque fizeram algo de errado que prejudicou a crianga, porque nas

suas familias nunca houve ninguém deficiente. Outras mées referem nédo ter havido
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muitas mudancas no relacionamento com a familia, pois que sempre tiveram apoio e

argumentam terem encontrado um grande suporte na familia.

Questionados sobre as dificuldades que enfrentam nos cuidados da crianga com
deficiéncia, todos foram unanimes ao afirmar que os problemas econdémicos e 0s
cuidados de higiene sdo os que trazem maiores dificuldades. No que concerne ao apoio
que recebem para ajudar nos cuidados dos filhos, todos afirmaram receber apoio das
igrejas. As igrejas sdo importantes fontes de apoio para o enfrentamento e superacdo das
adversidades, pois 0s grupos religiosos podem ser estratégicos para o fortalecimento da

familia. A igreja tem uma funcao cultural, social e psicoldgica notavel neste sentido.

Em relacdo ao apoio das instituicdes, trés familias responderam que tém recebido apoio
mensalmente do Ministério do Género e Accdo Social (uma cesta basica e algum
dinheiro); outras duas responderam que recebem apoio uma vez por ano (nas festas do
Natal, que muitas vezes sdo esquecidas) e outras trés familias afirmam ndo receberem
nenhum tipo de apoio das instituicdes. 1sso inclui o apoio psicossocial, emocional,

financeiro e material, contradizendo com as respostas da psicologa e das activistas.

Alguns pais dizem ter recebido representantes de algumas instituicdes, cujos nomes
foram mantidos em anonimato, que foram 14 com promessas de apoiar a familia. Porém,
essa visita ndo trouxe nenhum beneficio a familia porque, segundo eles, somente
satisfazeram a curiosidade de conhecer as criancas com deficiéncia e nunca mais se
fizeram presentes. Houve promessas de ajuda de carrinhas de rodas para as criancas que

tem problemas de se locomover, e ja passaram trés anos sem nada acontecer.

A partir do genograma conclui-se que um filho com deficiéncia traz alteracdes em todo
o sistema e de forma individual, o que pode influenciar na dindmica relacional familiar,
devido as dificuldades financeiras que as familias encontram para auxiliar nos cuidados

da crianca e as necessidades que a mesma impGe a familia.

4.1.6. Discussdo dos resultados das entrevistas as familias

Os resultados obtidos permitem, de um modo geral, corroborar com 0s objectivos da
investigacdo e, desta forma, responder as questdes colocadas nas dindmicas relacionais
familiares diante da descoberta da deficiéncia dos filhos. Neste sentido, no decorrer da
discusséo véo-se analisar os resultados para perceber de que forma o nascimento de um

filho com deficiéncia altera a dindmica relacional da familia.
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Ao analisar os resultados das familias com base no modelo circumplexo foi possivel
perceber que ha aspectos que afectaram o funcionamento familiar, tais como os eventos
considerados estressantes pela familia, transicdes nas etapas de desenvolvimento e
tensdes intrafamiliares. Neste estudo, a deficiéncia foi um evento que causou estresse e
tensdo em todo o sistema familiar, afectando deste modo no equilibrio e no

funcionamento saudavel da familia.

A coesdo, a adaptabilidade, a comunicacdo e a satisfacdo familiares foram relevantes
para compreender o funcionamento das familias com filhos com deficiéncia. Assim,
conclui-se que a deficiéncia conduziu a variacbes nas familias nos niveis da
adaptabilidade e coesdo. Essa hipdtese foi confirmada durante a pesquisa, onde foi
observado um numero maior de desequilibrio nas familias, que se reflectiu na
desestruturacdo da mesma. As familias ndo conseguiram se adaptar as mudancas que

ocorreram com a chegada do filho com deficiéncia.

Em algumas familias foi observado que o nascimento do filho com deficiéncia foi
percebido como uma ameaca a dinamica do relacionamento familiar, o que terminou
com o abandono de um dos parceiros, para ndo ter que assumir a responsabilidade junto

a parceira/o de cuidar da crianga.

Um filho com deficiéncia exige da familia uma mudanca profunda e muitos planos e
projectos podem ser anulados diante da deficiéncia da crianca. Muitos sdo 0s pais que
ndo tém estrutura emocional e psicologica para tantas mudancas, preferindo distanciar-

se do problema

Vérias sdo as dificuldades enfrentadas pelas familias, dentre elas, a reducdo da renda e
dos contactos sociais, 0 desequilibrio emocional, sendo esses os factores internos e
externos que colaboraram para 0 aumento do estresse familiar. Assim, o impacto do
nascimento da crianca com deficiéncia alterou a dindmica familiar, cada membro da
familia vivenciou de maneira particular a chegada dessa criancga, frustrando-se e adiando

projectos familiares e/ou pessoais e perspectivas de trabalho.

O modelo ecoldgico foi atil para entender como a familia interage entre si, com o filho e
com o meio de socializacéo, e também como decorrem as préaticas de cuidados. Pode-se

concluir que a maior parte das familias se restringem ao nucleo familiar, havendo pouca
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interagdo com o meio social. A familia limita-se ao contexto familiar, o que tem

dificultado a integracdo social da crianca.

Na andlise do macrossistema observou-se a influéncia dos aspectos socio econémicos e
culturais nas relacdes familiares, como factores que tem contribuido na aceitacdo ou ndo
dos filhos com deficiéncia. Quanto a aspectos culturais, observou-se que tem
influenciado bastante para a aceitagédo do filho com deficiéncia; isso deve-se aos mitos e
atitudes preconceituosas que tem acompanhado as pessoas com deficiéncia. Quanto aos
aspectos econdmicos, a situacdo precaria em que vivem as familias de filhos com
deficiéncia, caracterizada por baixos salarios, desemprego e aumento de custos
financeiros para suprir as necessidades da crianga e do resto da familia, afecta
directamente na dinamica relacional conjugal, o que tem culminado com

desentendimentos e, consequentemente, no abandono de um dos parceiros.

O modelo estrutural foi de extrema relevancia uma vez que contribuiu para o estudo, no
sentido que aborda os problemas no funcionamento dentro de uma familia. Nas familias
pesquisadas foi constatado que a maior parte se encontra disfuncional: pais ausentes,
falta de partilha das responsabilidades com os filhos, negacdo do afecto aos filhos, falta
de empatia; ou seja, as necessidades basicas de aceitacdo e afecto ndo sdo satisfeitas.
Encontramos um pai que cuida sozinho do filho, mées que cuidam sozinhas dos filhos,

avo gue cuida sozinho da neta.

Como diz Minuhin (1988, citado por Matos, 2015), para o funcionamento apropriado da
familia as fronteiras dos subsistemas devem ser nitidas e essa nitidez possibilita avaliar
o funcionamento da familia. Nas Fronteiras Rigidas a comunicacdo é chamada de
desligada e nas Fronteiras Difusas a comunicacdo € chamada de emaranhada. As
fronteiras rigidas sdo aquelas que restringem o contacto entre os subsistemas, levando
ao distanciamento, elas estimulam a autonomia, mas limitam a afeicdo e o carinho. A
funcdo das fronteiras ¢ a de proteger a diferenciagdo do sistema e, para que o0

funcionamento da familia seja adequado, estas fronteiras devem ser nitidas.

Foi observada a preocupagdo nos pais relacionados ao estigma da deficiéncia em suas
falas; estas referem o constrangimento sentido pelos olhares, gestos e atitudes negativas
direcionados aos filhos. A diferenca visivel fisicamente da crianca faz com que os pais
vivenciem um preconceito e, a0 mesmo tempo, ha uma tendéncia por parte dos pais a

proteger a crianca da curiosidade e do desprezo das outras pessoas.
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4.2 Resultados das entrevistas com a psicologa e activistas

Neste capitulo serdo apresentados os resultados da psicologa e das activistas em relagéo
a como as familias chegam a associacdo, as principais causas ou preocupacgdes que
levam as familias a procurarem a associagéo, as dificuldades que as familias enfrentam
nos cuidados dos filhos, o apoio que a associacdo presta as familias com filhos com
deficiéncia e as estratégias que a associa¢ao usa para ajudar as familias a solucionar as
dificuldades que enfrentam nos cuidados dos filhos com deficiéncia.

Neste estudo foi entrevistada uma psicologa, que € a representante da associagdo, e duas
activistas da mesma associacdo. De referir que as duas activistas foram formadas pela
associacdo, com o objectivo de serem capazes de identificar familias em situacdo de
vulnerabilidade, em crise, e familias de filhos com deficiéncia. A entrevista com a
psicdloga decorreu na associagdo, e as entrevistas com as activistas decorreram nas suas
residéncias; a escolha do local das entrevistas com as activistas foi por opcao prépria.
Tanto a psicologa como as activistas ndo aceitaram que as entrevistas fossem gravadas.

Para garantir o anonimato dos entrevistados, estes séo identificados como C1, C2, C3.

No que concerne a pergunta de como as familias chegam a associacdo, todas
responderam que algumas familias chegam encaminhadas pelas activistas e outras

chegam por indicacdo de familiares e amigos.

Para a questdo que diz respeito as principais causas ou preocupacdes que levaram as
familias a procurarem a associacdo, a resposta foi que todas as familias realcaram os
problemas psicologicos causados pela deficiéncia dos filhos e os conflitos que tem
culminado com o abandono dos parceiros como as principais causas que levaram

principalmente as méaes a procurarem a associa¢do. Neste sentido C3 disse que:

O problema de rejeicdo tem-se verificado em muitas familias com filhos com
deficiéncia, onde o parceiro, vendo que a crianga nasceu naquelas condicdes,
toma a decisdo de abandonar a familia, muitas vezes culpando a parceira de
ser a responsavel pela deficiéncia do filho. Isso tem levado muitas maes a
depressdo e a problemas psicologicos, porque vé-se diante dum peso muito

grande e sem recursos para ser a Unica responsavel em cuidar do filho.

Quanto as dificuldades que as familias enfrentam nos cuidados dos filhos, todas foram

unanimes em dizer que as familias se deparam com dificuldades na aceitacdo da
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deficiéncia dos filhos e dos problemas de saude da crianca e das dificuldades

economicas consequentes. Pelo que C1 afirmou que:

Muitas familias sdo de baixa renda e antes da chegada dos filhos enfrentavam
dificuldades; portanto, com a chegada dos filhos essas dificuldades foram
agravadas, devido as necessidades dos cuidados que a crianca impde a
familia. Podem-se citar os problemas de salde da crianca, o transporte para
levar a crianga ao hospital e os cuidados de higiene, porque algumas criancas,

por causa das suas limitacdes, precisam de fraldas descartaveis.

Como refere Oliveira e Poletto (2015) e S& e Rabinovich (2006), os pais de filhos com
deficiéncia passam por muitas dificuldades como cuidadores, visto que dedicam muito
tempo de sua vida para prestar melhores cuidados e tém que realizar esse papel
praticamente todo dia e todos os dias. Essa sobrecarga pode afectar ndo apenas o lado
profissional, mas também o lado social. Os pais precisam de serem apoiados
emocionalmente pelos profissionais da area de saude, tais como psicélogos e terapeutas,
capazes de dar as orientacdes necessarias € mostrar a possibilidade de viver com a

deficiéncia do filho.

No que diz respeito ao apoio que a associacdo presta as familias de filhos com
deficiéncia, as activistas salientaram que a deficiéncia na familia ocorre em distintos
niveis, afectando a familia como um todo e cada membro individualmente. Assim
sendo, a intervencao fora orientada pela psicéloga e as activistas com acompanhamento
psicossocial e através do modelo sistémico. Portanto, as psicélogas trabalham com todo
o sistema familiar, fazendo a mediacdo entre as instituicdes da comunidade, orientando
e encaminhando para o tratamento mais adequado, consoante as necessidades

identificadas, e providenciando suporte emocional quando necessario. Como disse C2:

Temos feito visitas domiciliares nas familias, sentimos que as familias
precisam de desabafar com alguém que entende a situacéo que estdo a viver e
dar um pouco de conforto. Algumas familias, quando tem um filho com
deficiéncia, pensam que a vida acabou, vivem para os filhos e isoladas da
sociedade, sentem vergonha em sair com os filhos temendo o que as pessoas
vao dizer ou a discriminacd@o dos filhos. Prestamos apoio moral as familias e
também as consciencializamos do mal que fazem aos filhos ao manté-los

fechados do mundo. A crianca com deficiéncia precisa de ter contacto com
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outras criancgas, de se socializar e de ser estimulada para desenvolver algumas
capacidades que irdo ajudar a realizar algumas actividades, para que nao seja

dependente para sempre dos outros.

Questionadas sobre as estratégias que a associacdo usa para ajudar as familias a
solucionar as dificuldades que enfrentam nos cuidados dos filhos com deficiéncia, a
resposta foi a seguinte: a associacdo ndo tem fundos para dar apoio financeiro ou
material, porém, tem encaminhado as familias a instituicdes que também trabalham na

area de apoio as familias com filhos com deficiéncia.

4.3 Confrontacéo entre os resultados das entrevistas das familias com os resultados
das entrevistas da psicéloga e das activistas

O que pode-se perceber nos resultados das entrevistas as familias é que estas recebem
apoio psicossocial e emocional, conforme foi dito, pelas psicologas. Porém as familias
deparam-se com muitas dificuldades financeiras e materiais. A associagao refere néo ter
condicdes financeiras para suprir as necessidades da familia, razdo pela qual, para esse
efeito, tem recorrido a outras instituicdes que ajudam nesse sentido. Entretanto, nao foi
possivel verificar essa interaccdo da associacdo com as instituicdes que dao apoio
financeiro e material as familias com filhos com deficiéncia, porque foi observado, por
exemplo, que todas as criangas com deficiéncia na locomoc¢do ndo tém meios auxiliares
para ajudar na sua locomogdo. Portanto, essa resposta contradiz com as respostas das

familias.

E porém evidente que a interaccio das familias com a associagao tem contribuido para a
diminuir o estresse psicossocial das familias e que, portanto, as intervencdes das
activistas e da psicologa se revelaram como um factor positivo na restruturacdo da
dindmica familiar e relacional, no sentido de responder positivamente as alteracdes

provocadas com a chegada de um filho com deficiéncia.
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5. CAPITULO V: CONCLUSOES E RECOMENDAGOES

5.1 Conclusdes

O nascimento de um filho é um processo que envolve desejos e é considerado uma
grande mudanca na vida das familias e, acima de tudo, uma responsabilidade que pode
resultar em sentimentos e emocg0es fortes. Os pais tém expectativas e planos em relagédo
ao filho esperado. Com a chegada de um filho com deficiéncia essa idealiza¢do dos pais
é frustrada, eles deparam-se com uma situacdo diferente da esperada, que exige uma

rapida adaptacdo e reorganizacdo do cotidiano familiar.

A presente pesquisa teve como objectivo procurar entender a dinamica relacional
familiar diante da descoberta do diagnostico da deficiéncia dos filhos. O estudo teve
como amostra oito familias de filhos com deficiéncia, constituida por individuos de
idades compreendidas entre 33 a 45 anos de idade que residem no bairro da Machava
Socimol, uma (1) psicologa e duas (2) activistas. Foram usados como instrumentos de
recolha de dados a entrevista, a observacdo e o0 genograma. O genograma possibilitou
ajudar a caracterizar a configuracdo familiar, que permitiu uma melhor anélise da

dindmica relacional das familias com um filho com deficiéncia.

Ao assumir os quatro objectivos levantados pelo estudo, pode-se verificar, com base nos
resultados, que um filho com deficiéncia pode alterar de forma drastica a dindmica
relacional familiar resultante da forma diferenciada como a sociedade olha para a pessoa

com deficiéncia, com pena, como incapaz, e objecto de caridade.

Para o presente estudo, a entrevista possibilitou a pesquisadora ter um contacto directo,
ou seja, face a face com as familias; isso permitiu ter uma conversa verbal e
aprofundada do fendmeno em estudo, dar aos participantes a possibilidade de esclarecer
duvidas relativas as perguntas de dificil percepcdo, que puderam ser formuladas de
maneira diferente. Da mesma forma, a entrevista permitiu ter uma melhor exploracdo da
informacao, captar gestos e expressdes corporais, bem como a tonalidade da voz, colher
experiéncias das familias ter um filho com deficiéncia, dos seus medos e das
dificuldades que enfrentam no seu dia-a-dia, e perceber como as familias olham para o
deficiente e o significado que as mesmas ddo a deficiéncia. Todo o tipo de entrevista

exige empatia para com o0s entrevistados; assim sendo, a pesquisadora, atraves da
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empatia, conseguiu criar confiangca com os participantes, para que a conversa fluisse de

forma natural.

A luz das perguntas de pesquisa formuladas, enunciamos nas paginas que se seguem as
principais conclusbes do presente estudo, que tinha como objectivo geral analisar as
mudancas na dindmica relacional das familias assistidas na Ca-paz diante do

diagnostico da deficiéncia dos filhos:

No que concerne a como as familias reagem ao diagndéstico da deficiéncia dos filhos, foi
possivel reconhecer com clareza, durante a pesquisa, que 0s pais passam por inimeras
reaccGes no momento do diagndstico da deficiéncia dos filhos, dentre elas estando o
choque, a tristeza, 0 medo, a revolta, a decepcdo, o desanimo, a rejeicdo, a culpa e
aceitacdo. Os pais relatam terem vivido momentos Unicos, previam momentos dificeis
porque sabiam que, por causa das limitacOes da crianca, teriam que cuidar dele para o
resto da vida.

Igualmente conclui-se que a falta de incentivo e apoio das instituicdes que trabalham em
prol das pessoas com deficiéncia, e do proprio governo, nos cuidados das criangas com
deficiéncia, contribui para 0 medo e a falta de esperanca dos pais em relacéo ao filho,
porque muitas vezes eles ndo tém condicdes para cuidar sozinhos, devido a multiplos
cuidados como a locomocao, alimentacao, cuidados de higiene, as idas ao hospital, entre

outros.

Em relacdo a pergunta sobre as alteracfes que ocorrem a nivel relacional nas familias
ap6s a chegada do filho com deficiéncia, a analise das entrevistas forneceu a
pesquisadora todos os elementos suficientes para identificar e descrever estas mudancas
nas familias objecto de estudo. A este respeito, pode-se concluir que foi confirmada a
ocorréncia de mudancas significativas que se revelam na dinamica relacional familiar, a
nivel de projectos de vida, carreira profissional, nivel socioeconémico, a nivel conjugal

e familiar assim como nas rotinas diarias.

Os dados mostram que com a chegada do filho com deficiéncia em quase todas as
familias houve uma desestruturacdo na dindmica relacional, que provocou conflitos de
natureza conjugal resultantes de possiveis dificuldades econdmicas, do cansago, de
problemas provocados com 0 modo como o casal gere as limitagdes do seu filho. Esses

conflitos em algumas familias influenciaram de modo negativo no relacionamento,

74



instalando a desarmonia familiar e conduzindo ao abandono do cénjuge, como foi
verificado no estudo. De acordo com o0s resultados expostos e discutidos, percebeu-se
que € a mae que acaba ficando responsavel pelo filho com deficiéncia. Dessa forma, ela
fica impedida de trabalhar e de se inserir profissionalmente no mercado, restando-lhe
apenas o trabalho de casa, o cuidado com a familia e o exercicio da protecgdo familiar.
Algumas mées cuidam dos filhos sozinhas porque o parceiro foi embora, deixando para

elas esta responsabilidade.

No que concerne a questdo sobre as dificuldades com que as familias se deparam nos
cuidados para com a crianga com deficiéncia, também foi possivel, cruzando os dados
relativos as respostas fornecidas pelas familias e pelas activistas da associa¢do Ca-paz,
identificar e categorizar as dificuldades existentes no contexto social e cultural de
referéncia. Observa-se de facto que as familias de filhos com deficiéncia enfrentam
varias dificuldades com relacdo aos cuidados da crianga; dentre elas, as limitacGes
financeiras surgem como as mais significativas e mais impactantes no que diz respeito

as possibilidades de resposta.

Outras dificuldades estdo nos cuidados gerais das criangas, por serem 0S que exigem
maior esforco fisico, quer seja na prestacdo de higiene, quer na mobilizacdo,
alimentacdo, cuidados de saude, tarefas domésticas, contribuindo para o cansaco e o
desgaste. De igual modo conclui-se que as familias deixam de participar nos convivios
sociais e de realizar outras actividades, limitando-se apenas aos cuidados do filho, o que

acaba levando ao estresse.

Constatou-se que a maior parte dos participantes, ou seja, das familias que participaram
no estudo com filhos com deficiéncia, sdo de baixa renda, sendo que ndo auferem
recursos suficientes para garantir a sua auto sustentabilidade e dos filhos. Para as mées
que foram abandonadas pelos parceiros devido a deficiéncia dos filhos, é preciso
salientar que elas ndo tém apoio dos parceiros, mas somente de algumas instituigcdes

uma vez por ano, como foi referido no estudo.

No que concerne a identificagdo das medidas de sensibilizacdo para incentivar as
familias na aceitacdo dos filhos com deficiéncia, foi possivel, também com base na
experiéncia da associacdo Ca-Paz e cruzando as informagdes provenientes das

entrevistas, identificar as medidas mais eficazes no contexto de referéncia. Neste caso,

75



estas medidas passam por a reestruturagdo ao nivel do casal e da dindmica familiar, o

estabelecimento de canais de comunicagdo com o exterior, a aceitagdo por parte dos pais

(e particularmente das mées) da crianca com deficiéncia e a sua estimulacdo a

desenvolver competéncias no limite das suas possibilidades, a sensibilizacdo da familia

na necessidade de promover a integracdo social do filho e interagir com o seu contexto

social, em particular com outras familias que vivem a mesma situagao.

Ainda no que refere as medidas de sensibilizacdo, o estudo conclui que existem varias

possibilidades nomeadamente:

E importante a reestruturacdo ao nivel do casal e da dindmica familiar, a
reestruturacdo da familia deve comecar primeiro em aceitar a situacdo que esta a

viver;

A familia deve ser sensibilizada a discutir o problema abertamente, isto &,
valorizar a comunicacdo, porque através da comunicagdo é possivel transmitir
opinides, sentimentos, factos e experiéncias, ou seja, através da comunicacdo as
familias de filhos com deficiéncia podem falar da situacdo que vivem, de como

enfrentar os seus medos, as dificuldades e apoiar-se mutuamente;

As maes devem ser sensibilizadas a aceitar o filho de forma incondicional e
evitar a superproteccdo porque, apesar das limitacGes, precisa de ser estimulado
a desenvolver algumas capacidades para que nédo seja dependente dos pais para o

resto da vida;

Da mesma forma, é importante que as familias, principalmente as mées, sejam
consciencializadas que as suas atitudes podem influenciar sobre a aceitacdo ou
rejeicdo dos filhos com deficiéncia. Se a méde € capaz de lidar de forma bem
ajustada, com sentimento de seguranca e confianca, a familia é capaz de

reproduzir o mesmo padrdo de comportamento;

Do mesmo modo, sensibilizar as familias a ndo se restringirem apenas ao nucleo
familiar, pois isso em algum momento pode prejudicar a integracdo social do
filho;

Sensibilizar a familia a interagirem com outras familias que vivem a mesma
situacdo (deficiéncia), pois isso servird para colher experiéncias de como cuidar

da crianca e como enfrentar e superar as dificuldades que enfrentam.

76



5.2 Recomendaces

5.2.1 Para as familias e casais

Recomenda-se as familias que para que saibam solucionar os problemas de forma
colaborativa, pois a situacdo que a familia enfrenta afecta todos os membros da familia;
da mesma forma, recomenda-se a partilha de pensamentos e sentimentos sobre a
situacdo que estdo a enfrentar (a deficiéncia). Quando se encara a situagdo como um

desafio partilhado, geralmente o relacionamento ¢ fortalecido.

Recomenda-se a familia a priorizar a comunicacdo, 0 encorajamento mdutuo, a
orientacdo religiosa e o relacionamento social. Através da comunicacdo, a familia ira

partilhar ideias de forma a encontrar solucGes para o problema que esta a enfrentar.

e Recomenda-se aos casais (pais) a serem 0S primeiros a aceitar a crianga como
ela € e com suas particularidades, ou seja, devem aceitar a crianca de forma
incondicional dando amor e atencdo de forma a incentivar o resto da familia a

aceitar e respeitar a crianca como um membro da familia.

e Sugere-se que 0s pais procurem interagir com grupos de familias que vivem a
mesma situacao de forma a partilhar experiencias e vivencias sentidas por outros
em situacdes semelhantes, que poderdo facilitar o entendimento das dificuldades

e tracar estratégias de superacdo das mesmas.

e E importante que as familias saibam reconhecer as dificuldades como desafios,
estando cientes que nem todos serdo ultrapassados e que isso é algo natural que
deve ser superado. Da mesma forma recomenda-se que a familia saiba valorizar
cada passo que a crianga for a conquistar, por menor que seja, como forma de

incentiva-lo a desenvolver as suas habilidades.

5.2.2 Para InstituicBes que trabalham em prol das pessoas com deficiéncia

Recomenda-se as instituicbes que trabalham em prol da deficiéncia a darem apoio as
familias nos cuidados com os filhos com deficiéncia. As familias mencionaram a
necessidade de apoio financeiro, alimentar e material e de mais informacgdo das

instituicdes que trabalham com a questdo da deficiéncia, porque este apoio ndo se faz
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sentir. Nota-se claramente a inquietacdo da caréncia da resposta do Estado para casos da
deficiéncia.

e Recomenda-se aos psicdlogos e terapeutas a estarem atentos a dinamica familiar,

elaborando intervencdes para que o papel de cuidado da crianga com deficiéncia

ndo seja centralizado em um Unico membro familiar mas, sim, realizado

conjuntamente.

e Recomenda-se aos psicélogos e terapeutas a orientarem as familias ao respeito
das competéncias das criancas, favorecendo a aceitacdo da crianca e a sua
inclusdo na familia. E fundamental fazer perceber as familias a importancia do

lazer e de outras actividades mais relaxantes.

e Da mesma forma, recomenda-se a criacdo de grupos de encontro com técnicos
especializados e pais, de forma a debaterem e reflectirem sobre o que mais 0s
preocupa e sobre quais as possibilidades de ultrapassar as dificuldades, de modo
a adoptarem comportamentos positivos. E importante levar as familias a
interagir em processos de socializagdo, nomeadamente com outros pais que

tenham problemas semelhantes ou que ja os tenham superado.

Assim sendo, é fundamental que a intervencdo nas familias com filhos com deficiéncia
seja 0 mais precoce possivel, proporcionando um apoio psicossocial e terapéutico
sempre que necessario e facilitando a busca de solucdes para as dificuldades que estes

enfrentam.

5.2.3 Recomendacdes para as futuras pesquisas

Por meio dos resultados encontrados neste estudo, para futuras pesquisas recomenda-se
estudos que identifiguem e avaliem a desadaptacéo e a disfuncionalidade das familias de
filhos com deficiéncia. Também ha necessidade de aumentar as pesquisas quantitativas
sobre o impacto de um filho com deficiéncia no casamento dos progenitores, pois que
isso pode esclarecer e auxiliar em programas de intervencdo junto a estas familias. Além
disso, séo necessarios estudos de mées e pais de filhos adultos com deficiéncia, a fim de
investigar as vivéncias destes e entender as necessidades contidas nas demais etapas do

ciclo vital.
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Anexo 1: Guido de entrevista aos familiares das criancas de filhos com deficiéncia
Caodigo da entrevista

Maria de Jesus Inacio Retrato, estudante do Curso de Mestrado em Terapia Familiar e
Comunitaria na Universidade Eduardo Mondlane Faculdade de Educacdo, encontro-me
a realizar a dissertacdo com o tema: Dinamicas relacionais das familias com filhos com
deficiéncia: caso de estudo nas familias assistidas na associacdo Ca-Paz no Bairro da
Machava Socimol, supervisionado pelo Doutor Jorge Jaime dos Santos Fringe.

A pesquisa tem como objectivo geral: Analisar as dindmicas relacionais das familias
diante da descoberta do diagnostico da deficiéncia dos filhos.

Assim, solicito a sua colaboracdo e disponibilidade para responder as questfes da
entrevista, de forma a concretizar esta pesquisa assegurando 0 anonimato e a
confidencialidade da informacdo recolhida. A finalidade desta pesquisa ¢é

particularmente de caréacter académico e serdo reservados os direitos da fonte.

Instrucbes de Preenchimento: Em cada uma das questdes preencha os espagos em

branco.

[EEN

. Quantos anos o senhor/a tém?

N

. Ocupacéo

w

. Casado/a Solteiro/a Divorciado/a

SN

. Quantos filhos tem?

5. Quantos anos tém o seu filho com deficiéncia? Sexo

6. Quanto membro tem o seu agregado familiar e quais séo?

7. Como teve conhecimento da deficiéncia do seu filho?




8. Qual foi a sua reaccdo quando recebeu a noticia da deficiéncia do seu filho?

9. Qual foi a reaccdo do seu conjuge quando recebeu a noticia da deficiéncia do filho?__

10. Que sentimentos teve quando recebeu a noticia?

11. Que mudanca houve na relacdo com seu conjuge com a chegada do filho com

deficiéncia?

12. Como caracteriza o relacionamento com outros familiares com a chegada da crianca

com deficiéncia?

13. Quais sdo as dificuldades que tém enfrentado nos cuidados do seu filho?




14. Qual é o apoio que tem recebido tanto dos familiares, amigos e instituicdes para

ajudar nos cuidados do seu filho?

15. Que medidas gostaria que fossem tomadas para ajudar a minimizar os problemas

gue tém enfrentado no seu dia-a-dia?

16. Gostaria de acrescentar alguma coisa?

Obrigado pela Colaboracéo

Maputo, Fevereiro de 2020



Anexo 2: Guido de entrevista aos psicologos da Associagdo Ca-Paz.

Cdodigo da entrevista:

Maria de Jesus Inacio Retrato, estudante do Curso de Mestrado em Terapia Familiar e
Comunitéria na Universidade Eduardo Mondlane Faculdade de Educagdo, encontro-me
a realizar a dissertacdo com o tema: Dinamicas relacionais das familias com filhos com
deficiéncia: caso de estudo nas familias assistidas na associacdo Ca-Paz no Bairro da

Machava Socimol, supervisionado pelo Doutor Jorge Jaime dos Santos Fringe.

A pesquisa tem como objectivo geral: Analisar as dinamicas relacionais das familias

diante da descoberta do diagnostico da deficiéncia dos filhos.

Assim, solicito a sua colaboracdo e disponibilidade para responder as questbes da
entrevista, de forma a concretizar esta pesquisa assegurando 0 anonimato e a
confidencialidade da informacdo recolhida. A finalidade desta pesquisa €

particularmente de caracter académico e serdo reservados os direitos da fonte.

Instrucbes de Preenchimento: Em cada uma das questdes preencha os espagos em

branco.

1. Como as familias chegam a Ca-Paz associacdo mocambicana da assisténcia

psicossocial a pessoas vitimas de violéncia?

2. Quais sdo as principais causas que levam as familias (pais) a procurarem a

Associacdo Ca -Paz?




4. Que dificuldades as familias enfrentam nos cuidados dos filhos?

5. Que tipo de apoio a Associacdo tem prestado as familias com filhos deficientes?

6. Que estratégia a Associacdo usa para ajudar as familias a solucionar as dificuldades

que enfrentam nos cuidados dos filhos com deficiéncia?

8. Que outras ac¢cdes Associacdo tém realizado para apoiar a familia que gostaria de

acrescentar?

Obrigada pela Colaboragéo

Maputo, Fevereiro de 2020



Anexo 3 Genograma da Familia M1/P1

12

IS

Homem

Q Mulher

Filho afectado

M1 tem 33 anos de idade, doméstica, vive em unido de facto com P1, de 40 anos de
idade, de profissao pedreiro; sdo pais de 3 filhos, de 12, 7 e 4 anos. Vive num agregado
de 5 pessoas. O segundo filho do casal nasceu com deficiéncia, os outros dois séo
normais. Segundo a M1, teve uma gravidez tranquila e seguiu todas as recomendacdes

na consulta pré-natal para que o filho nascesse bem.

Quando recebeu a noticia do diagnostico da deficiéncia do filho, a M1 refere que o
choque foi muito grande, ndo queria acreditar no que estava acontecer e perguntava-se
da razdo pela qual o filho nascera com deficiéncia. Foi invadida por varios sentimento
de desénimo, tristeza e muita dor; relata ter vivido momentos dificeis. A M1 diz ter tido
conhecimento do diagndéstico da deficiéncia do filho através de uma médica que estava
de servico. Questionada sobre qual foi a reac¢do do conjuge quando recebeu a noticia de
que o filho nasceu com deficiéncia, respondeu que ele ficou muito chocado, porém néo
mostrou dificuldades em aceitar. P1 argumenta que a noticia da deficiéncia do filho lhe
pegou de surpresa, diz que ndo estava preparado, de maneira que foi de alguma forma
um chogue e sentiu-se um pouco perdido, entretanto, conseguiu manter-se um pouco
firme para ajudar a mulher que se encontrava muito mal. Para M1, o marido foi um
suporte muito grande para conseguir manter-se em pé e aceitar a situacdo que estava a

acontecer, nao se esquecendo obviamente da familia.



A vida da familia sofreu muitas mudancas com a chegada do filho com deficiéncia,
sendo estas de indole financeira, profissional, do convivio familiar e social. A M1 teve
que abandonar o emprego, porque ndo conseguia conciliar o emprego com os cuidados
da crianca e com os trabalhos domésticos, que ocupam todo o tempo do seu dia; isso
veio a agravar ainda mais a situacao financeira. A familia ndo participa nos convivios
sociais por causa das limitagBes da crianca e também para evitar os maus olhares das
pessoas porque, segundo ela, ainda ha discriminacdo contra as pessoas com deficiéncia.
Para M1, durante todos estes anos viveu um acumular de cansaco e a vida a dois tornou-
se complicada; no entanto, este filho fortificou a relacdo do casal e fez dela uma pessoa

melhor, que passou a valorizar mais as pequenas coisas e amar mais a familia.

Quanto ao relacionamento com a familia, o casal caracteriza da seguinte forma: algumas
pessoas da familia, com a chegada do filho, afastaram-se e outras tem sido um grande

suporte para o casal, tanto na parte emocional, como no apoio dos cuidados do filho.

No que tange as dificuldades, a M1 lamenta enfrentar dificuldades financeiras porque,
com a chegada do filho, as despesas aumentaram. Segundo ela, o filho tem deficiéncias
multiplas e é dependente da mae para tudo; isso em algum momento lhe deixa

estressada. Considera os cuidados de higiene como 0s mais cansativos.

A familia lamenta a falta de apoio das instituicGes que cuidam dos assuntos das pessoas
com deficiéncia, situacdo que tem agravado as dificuldades dos cuidados da crianca.
Como outros pais, a familia ndo descarta a possibilidade de existéncia de instituicdes
que possam cuidar do filho, caso os pais ndo estiverem mais neste mundo. Nao gostaria
de deixar tanta responsabilidade para os outros filhos, de cuidar do irmdo, pois pensa

que ndo seria justo com eles.



Anexo 4 Genograma da Familia M2/P2

45 39

Pai Mae

a Filho

M2 tem 39 anos de idade, é doméstica, vive em unido de facto com P2, de 45 anos de
idade e profissdo agente de seguranca. Os dois séo pais de 1 filho de 10 anos de idade
com deficiéncia, e vivem em unido de facto. O agregado estd composto por 4 pessoas,
que séo pai, mée, filho e um sobrinho. A M2 mostra ter vivenciado varias reaccoes
dentre eles: choque, desanimo, tristeza e negacdo. Ela ndo aceitava o diagnéstico da
deficiéncia do filho, sé queria ficar na cama, ndo comia e ndo falava, via a cama como
um refugio para nao falar da situacdo que estava a acontecer. Depois de ter reagido,
chegou a pensar que tudo ndo passava de um pesadelo, mas a realidade era aquela: o

filho tinha nascido com deficiéncia.

Em relagdo a como teve conhecimento do diagnostico da deficiéncia, ela afirma de ter
sido através de uma enfermeira. O P2 diz ndo conseguir encontrar palavras para
expressar 0 que sentiu naquele momento; foi um momento de muita tristeza e

frustracdo, pois que ninguém quer ter um filho doente para toda a vida.

Antes do nascimento do filho, a M2 trabalhava como empregada de limpeza numa
farmécia; com a chegada do filho o casal teve que tomar uma decisdo, sobre quem
poderia ficar a cuidar da crianca, porque nao tinham condi¢cdes para contratar alguém
para cuidar dele; para além disso, ela diz que € dificil encontrar uma pessoa que aceite
cuidar duma crianga com deficiéncia, porque € muito trabalhoso. Assim sendo, o casal
optou que teria sido ideal que fosse a mae a largar emprego porque, pela natureza, a

mulher tem mais jeito de cuidar de criancas do que o homem.

O nascimento do filho trouxe mudangas na vida do casal, principalmente da M2, que
teve que largar o emprego, ela salienta que foi uma deciséo muito dificil, o de ser uma
mde domestica a cuidar do filho com deficiéncia: ja se tinha habituado a ganhar salario

para contribuir com as despesas da casa e satisfazer as suas necessidades, sem depender



do parceiro. O convivio familiar e social também foi afectado: hoje ndo podem
participar em qualquer convivio, por pequeno que seja, sem antes pensar no filho e nas

suas limitacdes.

A relacdo com o resto da familia no principio foi um pouco complicada, porque alguns
tinham medo de aproximar a crianca; ninguém queria brincar com ele e o0s pais
acreditam que os outros tinham medo ou ndo sabiam como pegar. Com 0 passar do

tempo tudo mudou, e hoje todos gostam dele e sem discriminacéo.

No que diz respeito as dificuldades enfrentadas no dia-a-dia, o casal lamenta o facto das
instituicbes que trabalham com familias com filhos com deficiéncia ndo apoiarem as
familias, nem se for com dinheiro, alimentos ou mesmo bens materiais, para minimizar
as suas necessidades. Argumentam ainda que o filho necessita de uma carrinha de rodas,
mas até entdo ndo apareceu nenhuma instituicdo ou alguém singular que se interessasse
em ajudar. Os cuidados de higiene, como dar banho, alimentar, vestir, locomover para

dentro e para fora, sdo outras dificuldades e as mais dificeis.

No que tange ao apoio familiar, eles dizem ndo terem razdes de queixa, porque sempre
que existir uma dificuldade e precisarem recorrer aos familiares estes, com 0 pouco que

tém, ajudam o casal.



Anexo 5. Genograma da familia M3/P3

14 6

M3 tem 36 anos de idade, é de profissdo doméstica e é mae de 2 filhos de 14 e 8 anos de

idade. Esta casada com P3, de 43 anos de idade, de profissdo negociante. O filho com
deficiéncia tem 8 anos e vive num agregado de 5 pessoas. M3 relata reaccdes e
sentimentos diversos que vivenciou no momento da revelacdo do diagndstico da
deficiéncia do filho, dentre os quais choque, desespero, vergonha e medo; era uma
noticia que ndo esperava. Nos dizeres do P3, a gente nunca espera ter um filho
deficiente, por isso na hora do médico ter dado a noticia foi um choque muito forte. Ele
relata que ndo sabiam o que fazer para mudar aquela situacdo e por um momento ele
afirma ter ficado apavorado por ndo saber como 0s vizinhos e amigos iriam olhar para a
crianga; segundo ele, as pessoas olham e falam mal das pessoas com deficiéncia e dos

familiares, como se eles fossem os culpados daquela situacéo ter acontecido.

Quando sairam do hospital com o filho, o marido quis ir a igreja para rezar e durante
muito tempo rezava todos os dias. Ao contrario de outras familias, onde a parceira € que
toma conta da crianca, o casal 3 foi diferente. Nos primeiros meses, foi o parceiro quem
tomou as rédeas da situacdo e cuidou do filho, porque a parceira ndo queria saber da
crianca, dizia ndo sentir nada por ela. A relacdo do casal por um momento sofreu
alteracdo por causa da rejeicdo que a M3 tinha para com a crianga; ficaram distantes um
do outro e por pouco nao se divorciavam. A ajuda da igreja foi fundamental para que a
M3 aceitasse o filho. A vida financeira também sofreu mudancas, devido ao aumento
nas despesas, como transporte para levar a crianca ao hospital para fazer fisioterapia,
alimentacéo regrada, tendo o filho alergia a alguns tipos de alimentos, compra de fraldas
descartaveis, sendo que o filho usa fraldas na hora de dormir por causa das limitacfes

fisicas.



A familia enfrenta dificuldades financeiras para ajudar nos cuidados do dia-a-dia da
crianga. Recebe apoio da igreja, e uma vez e outra da Accdo Social. Portanto, a ajuda é

muito pouca e ndo chega para suprir as necessidades que a familia tem.

O casal gostaria que o Governo olhasse mais para as familias que tém filhos com
deficiéncia, porque eles sozinhos ndo conseguem cuidar do filho, por causa das vérias
despesas que a crianca impde a familia. Os gastos para uma crian¢a com deficiéncia séo
diferentes dos gastos que uma crianca sem deficiéncia traz. A falta de incentivo e apoio
do Governo e as dificuldades que as familias tém enfrentado para cuidar da crianca com
deficiéncia tem levado algumas familias a optarem por deixar os filhos em centros de

acolhimento ou mesmo ao abandono.



Anexo 6 Genograma da Familia M4/P4

-

M4 tem 41 anos de idade, de profissdo doméstica, solteira, mée de 1 filho de 9 anos que
nasceu com deficiéncia e vive num agregado de 5. Segundo a M4 o primeiro filho foi
um nado morto, depois disso teve muitos problemas para voltar a conceber, por isso 0
filho foi esperado com muita ansiedade, espectativas e sonhos. Ha onze anos nada faria
suspeitar que esse filho que tanto foi esperado seria deficiente, por isso no momento do
diagnostico a reaccdo foi de choque, decepcdo, tristeza e medo. Culpava-se que algo
teria feito de errado durante a gestacdo, que prejudicou a crianca, ou talvez alguém que
ndo gosta dela a estaria a castigar prejudicando o filho. Ela teve conhecimento do
diagndstico através de uma enfermeira. Segundo a M4, assim como ela, o parceiro
sempre tinha vontade de ter um filho, porém ele apresentou grandes dificuldades em
superar a noticia do diagnostico da deficiéncia do filho, que impediram criar um vinculo
e aceitar a crianca dentro da propria familia. Segundo ela, na sua familia ja tinha
acontecido um caso parecido de deficiéncia mas a crianga veio a falecer. A convivéncia
do casal tornou-se cada vez insuportavel, discutiam a todo momento porque ele a
culpava pelo filho ter nascido com deficiéncia, alegando que ninguém da familia dele

nascera com deficiéncia. Diante dessa situacdo, o parceiro decidiu pedir o divorcio

A Familia aceita e trata bem o filho sem discriminacdo e M4 conta principalmente com
0 apoio da irmd, quando precisa de deixar o filho com alguém, porque apesar de ser um
menino de 9 anos nunca pode ficar sozinho sem vigilancia. Quanto a familia do

parceiro, esses distanciaram-se da crianca e ndo d&o nenhum tipo de assisténcia.

Quanto as mudangas que ocorreram com a chegada do filho, houve: distanciamento na

relacdo conjugal e consequente abandono do parceiro; mudangas na vida financeira,



porque com a saida do parceiro, que era quem sustentava a casa, a familia comecou a
passar muitas dificuldades. Hoje M4 vive de pequenos trabalho, como faxineira, o que
tem ajudado um pouco nas despesas. Para além do rendimento dos pequenos trabalhos

que faz, uma vez e outra tem tido apoio da Accédo Social e do pessoal da Igreja.

Em relacdo as dificuldades enfrentadas com a chegada da crianca, a primeira
dificuldade foi na aceitacdo da deficiéncia do filho; depois que essa fase foi
ultrapassada, vieram as dificuldades financeiras, as idas ao hospital para fazer
fisioterapia, dificuldades nos cuidados da crianga, principalmente de higiene, e
dificuldades em conseguir superar a separacdo do parceiro. Essa também foi uma fase

muito dificil que a M4 passou na vida.

A falta de casas de acolhimento provisorio das criangas com deficiéncia € também um
problema que a M4 lamenta porque, segundo ela, isso iria ajudar as familias que néo
tém ninguém para ficar com os filhos quando precisam realizar uma actividade fora de
casa, e assim, se evitaria que as mées, principalmente, largassem o0 seu emprego para

cuidarem exclusivamente dos filhos.



Anexo 7 Genograma da Familia M5
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M5 é mae de 39 anos de idade, de profissdo domestica e solteira; tem 1 filho de 10 anos
que nasceu com Paralisia cerebral e vive num agregado de 4 pessoas. A M5 relata o
nascimento do filho como um evento traumatico; segundo ela disseram-lhe que a
crianca tinha problemas duas ou trés horas depois do parto, com uma enfermeira.
Apesar de na altura ndo ter a nocdo exacta das consequéncias de ter um filho com esse
problema, refere ter sentido, para além do choque, panico, revolta e vergonha no
momento da revelacdo do diagnostico da deficiéncia do filho. Antes do nascimento do
filho, a M5 trabalhava como empregada doméstica e com o salario que ganhava dividia
as despesas com o parceiro. Devido as necessidades da crianca, ou seja aos cuidados a
tempo inteiro, teve que largar o emprego, ficando somente a cuidar dos afazeres da casa

e a cuidar do filho.

A vida do casal sofreu muitas mudancas com a chegada do filho. Por ser uma Unica
pessoa a trabalhar, a vida financeira ficou muito complicada, por causa das despesas
acrescidas nos cuidados e tratamento da crianca, o que fez com que o0 parceiro ndo visse
com bons olhos, acabando por abandonar a familia. A situacdo agravou-se mais ainda, o
que fez com que M5 procurasse apoio da familia e da igreja. Segundo a M5, sua vida é
diferente da vida das outras maes; apesar de tentar fazer tudo o possivel para ter uma
vida normal, teve que se adaptar as limitacGes que o filho lhe impde. Antes de tomar
qualquer decisdo, tem que pensar primeiro nele. Depois de ter sido abandonada pelo
parceiro, optou por viver com 0s pais, para superar o problema da separagdo e as
dificuldades econémicas. A M5 considera que € nos pais € na igreja que encontra apoio

emocional e proteccdo.



O filho, apesar de ter 10 anos, € muito dependente dela. Para superar algumas
dificuldades financeiras, a M5 vende tomate e cebola na pequena banca em frente a sua
casa. Segundo ela, confia na mée para lhe ajudar a prestar alguns cuidados no filho ou
para ficar com ele quando precisa sair. Reconhece que sobrecarrega a mae, que tem uma

certa idade, quando sai, mas ndo tem outra saida.

A familia do seu lado aceita bem o filho e ja se habituou com tantos anos de
convivéncia. Da parte do parceiro, ndo tem nenhuma ajuda e nem aproximacgao, porque
depois da separagdo houve afastamento total. A principal dificuldade é a financeira e o0s
cuidados de higiene; além disso, por causa da idade fica cada vez mais dificil carregar o

filho nas costas.

M5 gostaria que o filho se desenvolvesse nas habilidades motoras, para facilitar a sua
propria vida e dos que o rodeiam. A sua maior preocupacao é sobre quem vai tomar
conta dele quando os pais e ela faltarem. Gostaria que o Estado desse mais confianca
aos pais, garantindo que no futuro havera alguém que tome conta dos filhos. Para ela,
como os lares para idosos, também deveria haver casas para as pessoas com deficiéncia,

para o caso de ndo houver ninguém para cuidar deles.



Anexo 8 Genograma da Familia M6
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M6 tem 40 anos de idade, é doméstica, solteira e mae de dois filhos gemeos de 11 anos

de idade, que ambos nasceram com deficiéncia. M6 vive num agregado de quatro
pessoas: os dois filhos e sua mée, todos com deficiéncia; ou seja, tanto ela, sua mée e os
filhos também sdo deficientes, o que foi considerado como um problema hereditério.
Segundo a M6 ela foi abandonada pelo pai dos filhos, ap6s o conhecimento da
deficiéncia, que alegou ser ela a culpada dos filhos terem nascido com deficiéncia,

porque ela também € deficiente.

Questionada sobre como recebeu a noticia da deficiéncia dos filhos, M6 argumenta que
ficou chocada, triste e revoltada. Sentia-se culpada pelo facto dos filhos terem nascido
com deficiéncia, sendo que ela também é deficiente. Seu pensamento é que Deus esta a
castigar a familia por algo que os seus antepassados fizeram, ou por uma vinganga de
alguém que quer ver a familia a sofrer. A M6 diz que quando soube que estava gravida,
alegrou-se muito com a noticia, porque chegou a pensar que o filho/a seria a solugéo
para alguns problemas que a familia enfrentava, como por exemplo: cozinhar, lavar a

loica, ir a0 mercado, cartar agua, etc. Mas ndo foi 0 que aconteceu e, para seu espanto,



ela gerou mais dois agregados com deficiéncia, que vieram agravar a situacdo dificil que

ela e a mae enfrentam.

Com a chegada dos filhos com deficiéncia, o relacionamento da M6 como o marido
mudou, pois este a culpava pela deficiéncia dos filhos. Assim sendo, decidiu abandonar
a familia, deixando para ela toda responsabilidade de cuidar dos filhos. A familia
enfrenta muitas dificuldades financeiras; para sobreviver recebe como assisténcia do
Ministério do Género e Accdo Social uma gesta bésica e algum valor, que ndo chega
para suprir todas as necessidades. Segundo ela o dinheiro que recebia da Accdo Social
foi reduzido, ndo sabe dizer porque isso aconteceu. Além do Ministério do Género e
Accao Social, tem tido apoio da igreja. A dificuldade maior que preocupa a M6 é a falta
de carrinha de rodas para os filhos. Os gémeos ingressaram a escola em 2018 e
frequentam a 22 classe. O seu ingresso tardio a escola deveu-se a falta de condigcOes
econdmicas para comprar carrinhas de roda que lhes permitisse locomover-se para
escola, porque a escola ficava longe da sua residéncia. Agora a escola fica mais perto,
mas as dificuldades de locomogdo permanecem. M6 lamenta que 0os gémeos sofrem
para chegar a escola, necessitam de meias proprias para proteger os joelhos dos
obstaculos que encontram pelo caminho e do sol, que lhes tem provocado queimaduras

nos joelhos.

A M6 diz ter recebido figuras de alta individualidade na sua casa, que ndo interessa aqui
citar pelos nomes e que ndo trouxeram nenhum beneficio para a familia, somente

mataram a curiosidade de ver a familia com deficiéncia e nunca mais se fizeram la.

Questionada sobre se teve um acompanhamento médico, de forma a saber o porque da
deficiéncia repetir-se de geracdo em geracéo, ela respondeu que fez alguns exames e
ndo se identificou a causa, no entanto, aconselharam a ndo fazer mais filhos porque o
caso poderia vir a se repetir, ou seja, poderia vir a nascer mais filhos com o mesmo

problema.

Quanto ao futuro dos filhos, lamenta o facto de ndo haver instituicdes que acolhem
criangas ou jovens com deficiéncia. Quando os cuidadores estiverem impossibilitados
de cuidar ou quando morrer, seria um alivio para os pais, porque eles saberiam com
quem os filhos iriam ficar quando uma situagdo dessas acontecer. M6 tem medo do que

sera dos filhos no futuro, pois que os dois precisam de apoio, devido as suas limitacGes.



Anexo 9. Genograma da Familia do P7
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O P7 tem 43 anos de idade, é desempregado, solteiro e vive com o filho de 7 anos com

deficiéncia. A reac¢do no momento da noticia da deficiéncia do filho foi de desespero,
desanimo e revolta, mas confessa que o0 momento mais dificil foi presenciar a rejeicdo e
abandono da parceira, porque jamais pensou que uma mée fosse capaz de rejeitar o seu

préprio filho.

Quanto as mudancas na familia com a chegada do filho, para além do abandono da sua
parceira, houve afastamento da sua prépria familia. P7 ndo tem apoio por parte da
familia, somente ddo apoio algumas pessoas da igreja. P7 ndo frequenta mais nos
convivios sociais, devido as limitacdes do filho. Argumenta ainda dizendo que a
parceira alegou que na sua familia nunca houve alguém com deficiéncia, por isso optou
pelo abandono, por temer voltar a ter outros filhos deficientes: sendo assim, o pai é que

tinha que cuidar dele.

Quanto as dificuldades do dia-a-dia, P7 lamenta ndo ter ninguém com quem deixar 0
filho quando ele sai para realizar as suas actividades; ele tem dificuldades economicas
para ajudar nos cuidados do filho, falta uma carrinha de rodas para ajudar na deslocagéo

do filho e tem dificuldades em assegurar os cuidados de higiene, entre outras.

O P7 diz ndo ter um emprego fixo, vive de pequenos trabalhos, como ajudante de
pedreiro quando é solicitado, situacdo que tem dificultado a sua posi¢cdo financeira.
Segundo P7, ele gostaria que algum orfanato aceitasse em acolher o filho, porque ele

ndo tem condicdes para cuidar. Da mesma forma, lamenta que a ajuda das institui¢coes



que trabalham em prol das pessoas com deficiéncia ndo se faz chegar, por isso toda

responsabilidade de cuidar dos filhos recai para os pais.
Anexo 10: Genograma da Familia P8
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(P8) tem 66 anos de idade, ¢é pai de 4 filhos, vilvo e desempregado, vive com a filha e a
neta de 17 anos de idade, que tem deficiéncia. Segundo P8 a neta nasceu com pequeno
inchago na cabeca e com o tempo foram notando um crescimento anormal da cabeca.
Os exames feitos pelo médico detectaram um liquido na cabeca, tendo sugerido uma
cirurgia para a sua retirada. A mae, temendo pela morte da filha, ndo aceitou a sugestdo
do médico, alegando que preferia procurar outros meios de cura. Houve varias tentativas
de cura, inclusive tratamento tradicional, o qual ndo surtiu efeito. A cabeca da crianga
ndo parou de crescer, ficando desproporcional ao corpo, facto que provocou o0
encolhimento dos membros superiores e inferiores e que impossibilitou a sua
locomocdo. Diante dessa situacdo, a mée tomou a decisdo de voltar ao hospital, mas ja
era tarde para se fazer uma cirurgia. Segundo os ultimos exames, a crianca foi
diagnosticada com uma Hidrocefalia. Como reaccdo, a familia ficou chocada com a
noticia, a mée entrou em depressdo, sentia-se culpada pela condi¢éo da filha pelo facto

de ndo ter permitido que se fizesse a cirurgia logo que foi detectado o liquido.



Quanto as mudancas que ocorreram na familia, houve abandono do parceiro, devido a
deficiéncia e aos problemas da salde da crianga. Segundo o0 av0, 0 pai acusou a mae de
ser culpada de ter provocado a deficiéncia da filha; assim sendo, era sua
responsabilidade arcar com as consequéncias. O avo refere que receberam o diagnostico
com grande tristeza; como foi dito atrds, a méde da crian¢a, no primeiro momento, nao

aceitou o diagnostico, chegando a pensar que houve um erro médico.

Quanto as dificuldades enfrentadas no dia-a-dia, P8 refere que antes da chegada da
crianca a familia enfrentava dificuldades financeiras; com a chegada da crianca 0s
problemas agravaram-se. Depois que a mae da crianca perdeu a vida, ficou na
responsabilidade do avd. P8 encontra dificuldades econémicas com as despesas do
transporte para as idas ao hospital, os medicamentos, os produtos de higiene, tais como
sabdo liquido, luvas e fraldas descartaveis. P8 Encontra também dificuldades nos
cuidados de higiene, como dar banho, trocar fralda, vestir, dar de comer e em encontrar
alguém para ajudar nos cuidados da crianga e na sua locomocdo, porque a crian¢a nao
tem carrinha de rodas. A crianca também exige cuidados na alimentacdo, porque é
alérgica a certos tipos de alimento. O P8 diz viver da reforma e o dinheiro que recebe

ndo chega para suprir todas as necessidades.

Em termos de relacionamento com os filhos e com o resto da familia, P8 ndo tem razdes
de queixa, nunca houve situacdes de rejeicdo e nem de discriminacdo; ele diz ter boas
relacBes com todos, mas eles ndo ajudam nos cuidados da neta. Portanto, P8 lamenta
ndo ter apoio financeiro e material por parte de nenhuma instituicdo para ajudar nos
cuidados da neta, e lamenta a falta de sensibilidade das instituicGes e pessoas singulares,

que sO vao a sua casa para conhecer a neta e nada mais.

A menina vive praticamente em carcere privado, ou seja, passa 0 tempo todo na cama,
se ndo aparece alguém para lhe dar banho, trocar frada e dar de comer, é capaz de
morrer de fome. O P8 gostaria de poder fazer mais pela neta, gostaria de ajuda-la a sair
do quarto, de modo a conviver com outras pessoas, mas nao é possivel porque a menina
ndo tem carrinha de rodas para a sua locomogéo. Devido a idade avangada torna-lhe
dificil carrega-la no colo. Ha dois anos houve uma promessa de carrinha de rodas e até

hoje nada aconteceu.

O P8 gostaria de encontrar uma instituicdo que se interessasse em integra-la, de modo a
obter cuidados e ter oportunidades de estudar e de socializar. Quando o P8 sai de casa a

menina fica sozinha e trancada dentro de casa, por falta de alguém com quem deixar.



Do mesmo modo gostaria que se criassem lares para as pessoas com deficiéncia, onde
elas possam ficar, no caso de os cuidadores faltar. P8 afirma que o Estado deveria se
responsabilizar pelo futuro destas criangas.



Anexo 11: Pedido de avaliagdo do projecto

Ao Comité Institucional da Bioética em Salde da Faculdade de Medicina & Hospital
Central de Maputo (CIBS FM & HCM).

Assunto: Solicitacdo da Reviséo do Protocolo

Eu, Maria de Jesus Inacio Retrato filha de Inacio Retrato e de Palmira Renato Barrete
natural de Quelimane, portadora de Bilhete de Identidade no 110102711033S discente
do Mestrado em Terapia Familiar e Comunitéaria e investigadora do estudo sobre
Din&micas relacionais das familias com filhos com deficiéncia: caso de estudo nas
familias assistidas na associa¢do Ca-Paz no Bairro da Machava Socimol, supervisionado
pelo Doutor Jorge Jaime dos Santos Fringe, tendo terminado todas as cadeiras
curriculares e acumulado os relativos créditos académicos exigidos pelo Regulamento
do Ensino Superior de Moc¢ambique, venho mui respeitosamente solicitar ao Comité
Institucional de Bioética em Saude da Faculdade de Medicina & Hospital Central de
Maputo (CIBS FM & HCM) a reviséo do protocolo.

Pede deferimento
Maputo, Julho de 2019

Assinatura do supervisor

Doutor Jorge Jaime dos Santos Fringe

Assinatura da investigadora principal

Maria de Jesus Inacio Retrato



