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A deficiéncia mental numa familia constitui-se como um acontecimento que afecta
0 quotidiano da mesma, tendo impacto na sua organizagdo, estrutura e dindmica. O
presente estudo descreve as caracteristicas e formas de organizagéo familiar no ambito
da deficiéncia mental de 15 familias, onde se verifica a existéncia do sub-sistema
parental e em que pelo menos um dos filhos frequenta o Centro de Actividades
Ocupacionais da Unidade Funcional de Arganil da Associagdo Portuguesa de Pais e
Amigos do Cidadao Deficiente Mental de Coimbra.

Para a avaliagdo das variaveis em estudo, utilizou-se um inquérito por
questionario com perguntas fechadas e semi-abertas, que permitiu conhecer as
caracteristicas das familias, a forma como se organizam no seu quotidiano e na relagéao
com a sua vida profissional e familiar. Utilizou-se também o Instrumento de Andlise da
Rede Social Pessoal (Guadalupe & Alarcéo, in Guadalupe, 2009) que identifica o suporte
social das familias, e a Escala dos Processos Chave na Resiliéncia Familiar (Souza,
2003, versao portuguesa de Lourengo & Guadalupe, 2007, in Lourengco, 2009) que
permitiu caracterizar o nivel de resiliéncia percebida pelas familias.

Os resultados indicam que grande parte da amostra evidencia que um filho com
deficiéncia mental condiciona o percurso das familias, nomeadamente das maes, que
assumem um papel central nos cuidados ao filho com deficiéncia e no préprio quotidiano
doméstico. Verificam-se condicionantes laborais, financeiras e até mesmo nos tempos de
lazer. As familias encontram suporte social sobretudo na familia extensa, verificando-se a
existéncia de redes sociais coesas e pequenas. Os apoios sociais para estas familias sao
diminutos, identificando-se como principal preocupagéo a indefinicdo do futuro dos seus
filhos, independentemente dos padrdes de resiliéncia apresentados pela familia.

A complexidade que a deficiéncia mental traduz, impde uma intervengao social
directa e alargada com a familia e seu contexto, homeadamente na promocao de
competéncias e na consolidacao de direitos para individuos com deficiéncia. A partilha de
experiéncias entre familias e técnicos, através de diferentes meios, poderia enriquecer 0s
percursos desenvolvidos, assim como delinear caminhos para produzir conhecimento no
ambito da intervencdo social com pessoas com deficiéncia mental, consolidando novas

formas de agir.



Mental handicapment is something that affects family’s daily life, having impact on
its organization, structure and dynamics. The present study describes the characteristics
and family organization regarding mental deficiency in 15 families with a parental sub-
system, where at least one of the children attends the “Centro de Actividades
Ocupacionais da Unidade Funcional de Arganil of the Associagdo Portuguesa de Pais e
Amigos do Cidadao Deficiente Mental de Coimbra (daycare occupational center for
mentally handicapped citizens).

To evaluate the variables in study, an enquiry was used with close-ended and
semi-open questions that allowed us to ascertain the families’ characteristics, the way
they organize their everyday life and their relationship with professional life. The
“Instrumento de Anadlise da Rede Social Pessoal” (Guadalupe & Alarcao, in Guadalupe,
2009), which identifies the family’s social support, and the “Escala dos Processos-Chave
na Resiliéncia Familiar’ (Souza, 2003, portuguese version by Lourenco & Guadalupe,
2007, in Lourencgo, 2009) allowed us to analyze family resilience.

According to the results, the majority of the sample feels that the presence of a
mentally handicapped child conditions the family’s path, especially in the case of the
mother, who plays a central part in childcare and daily house routines. We found
restrictions in work and finances and even on family’s free time. Families find social
support mostly on the extended family, being their social networks small and cohesive.

There are few formal social supports for these families and the most significant
concern is related to their child’s future, despite the resilience patterns present in the
family. The inherent complexity of the mental handicap, demands a direct and extended
intervention which includes the family and the community, namely to ensure the
development of skills and to garantee the rights of handicapped individuals. Sharing
experiences between families and experts, through different means, can enrich the
developed work, as well as it can draw ways of producing knowledge in terms of the social
intervention with mentally handicapped persons, founding new courses of action.
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No ambito da investigacdo produzida na area de Servico Social em Portugal,
verifica-se o caracter incipiente dos estudos sobre a Deficiéncia Mental, cumprindo
assinalar como excepg¢do o trabalho desenvolvido por Maria Emilia Ribeiro Santos
(2006), sendo também escassos os trabalhos que tenham como sujeitos de estudo
familias que vivem esta problematica. Na verdade, este € um campo a desbravar, ndo so
pelo Servico Social mas pelas Ciéncias Sociais em geral, para que se desenvolva uma
intervencao social cada vez mais conhecedora e, consequentemente, mais adequada.

O presente estudo foi desenhado no ambito do Servigo Social tendo como
pretensao poder contribuir para a investigagdo no ambito das familias com filhos com
deficiéncia mental, podendo assim contribuir para a reflexao sobre a pratica profissional
neste contexto.

A caréncia de estudos em Servigo Social na area da deficiéncia mental leva a que
haja pouca visibilidade do modelo social da deficiéncia, prevalecendo sobretudo uma
perspectiva mais individual no que se refere a intervencao. Esta perspectiva esta inscrita
no modelo biomédico de avaliacdo e é limitadora de uma visdo holistica dos sujeitos.
Urge, assim, conhecer e afirmar os factores que envolvem o individuo deficiente no
sistema familiar, compreender como estes, inseridos nas suas familias e com as suas
familias, fazem face as dificuldades associadas as suas incapacidades. Estas
dificuldades estdo muitas vezes relacionadas com a construgdo que a propria sociedade
faz da deficiéncia. E necessario conhecer a forma como estas pessoas, num sistema
familiar, se organizam no seu quotidiano, lidam com as dificuldades e desenvolvem
processos de resiliéncia, o tipo de suporte social que possuem. Em sintese, como se
organizam estas familias?

O futuro das familias com filhos com deficiéncia mental pode também depender
grandemente da forma como o servi¢o social encara a sua forma de funcionar, as suas
caracteristicas, as suas vulnerabilidades e competéncias. Em suma, a possibilidade de
contribuir com algum conhecimento na referida matéria assume-se como razao suficiente
para motivar a presente investigagcdo. Em termos pessoais, 0 interesse pelo estudo
advém sobretudo da necessidade de aliar teoria e pratica, no sentido de facilitar uma
acgao positiva junto daqueles que muitas vezes se inserem em contextos de
desigualdade e diferenga. Ao referido interesse junta-se a pratica profissional da
investigadora na area da deficiéncia e a constatacao da prevaléncia de uma intervencao
baseada num modelo individualista e de alguma forma redutor. Neste sentido, Alcina
Martins (2008: 43) refere que os assistentes sociais “apresentam preocupagbes em
qualificar a sua prépria prética profissional e melhor compreender e reflectir as



vicissitudes com que se confrontam no quotidiano. Assim, os avangos da formacao pés-
graduada ja nao se circunscrevem ao meio académico”.

E importante, dadas as implicagdes metodolégicas, explicitar mais profundamente
e em termos teédricos a abordagem a que a investigadora se propde, sistematizando nos
pontos que se seguem a revisao da literatura.

A deficiéncia é uma de entre todas as possibilidades do ser humano,
portanto, deve ser considerada, mesmo se as suas causas e
consequéncias se modificam, como um factor natural que nds
mostramos e de que falamos do mesmo modo que o fazemos
em relacéo a todas a outras potencialidades humanas

(UNESCO, 1977:14)

Quando analisamos a relacdo das politicas sociais e dos direitos humanos ao
longo do tempo, percebemos que existiram alteragdes profundas. O acesso dos
individuos com incapacidade/deficiéncia aos cuidados de saude e assisténcia social
como “direito humano” tem sido cada vez mais reforgado. No entanto, pouco se conhece
sobre a opiniao desses mesmos individuos em relacdo aos seus direitos e mais
concretamente aos seus direitos sociais (Martins, 2000:100). Segundo Drewtt (1999, cit.
in Martins, 2000), uma das criticas relativas a tematica em discussdo é que o poder
retérico no ambito dos individuos com incapacidades ndo se desenvolveu tao
intensamente como no que toca aos direitos da mulher ou na luta contra o racismo, talvez
porque ndo houve uma clara distingdo entre os direitos e as necessidades

Os agentes sociais tém um papel fundamental no apurar dessas opinides, isto &,
depois dos deficientes mentais conhecerem os seus direitos, o que pensam estes dos
mesmos? Claro que nem sempre isto € possivel, principalmente no que se refere as
pessoas com uma deficiéncia mais acentuada, e ai, para além do assistente social se
tornar um agente directo na activacdo dos seus direitos, deve promové-los também
através do empowerment familiar. E fundamental que as familias e pessoas com
deficiéncia possam ter um papel cada mais activo no exercicio dos seus direitos e na

adequacao dos mesmos.



Na Declaragédo Universal dos Direitos do Homem', adoptada e proclamada por
todos os Estados Membros das Nag¢des Unidas a 10 de Dezembro de 1948, verifica-se
que os diferentes artigos enumeram os direitos humanos e as liberdades fundamentais
de que séo titulares todos os homens e mulheres sem qualquer discriminacdo. Tendo em
conta a tematica da deficiéncia, o artigo 2.° desta declaragcado expressa o principio basico
da igualdade e da nao discriminacao no que se refere ao exercicio dos direitos humanos
e liberdades fundamentais, proibindo qualquer “distincdo, nomeadamente, de raca, de
cor, de sexo, de lingua, de religido, de opinido politica ou outra de origem nacional ou
social, de fortuna, de nascimento ou de qualquer outra situagdo.” Neste sentido,
conseguir a integragdo social das pessoas com deficiéncia consubstancia a
operacionalizagao efectiva do enunciado na Declaragéo Universal dos Direitos Humanos.
Ainda assim, sabemos que existem barreiras no que concerne a aplicagao do principio da
universalidade subjacente aos direitos humanos, havendo ainda muito por fazer. O
proprio Servigo Social considera os Direitos Humanos como principio organizativo da sua
pratica profissional, do seu fazer. “A passagem de uma orientagdo centrada nas
necessidades para uma afirmacédo de direitos foi-se tornando necesséria uma vez que
era preciso satisfazer caréncias importantes e palpaveis. Uma necessidade substantiva
pode ser traduzida num direito positivo equivalente, reclamando-se o gozo desse direito
perante o Estado e outras entidades” (ONU, 1999: 22).

Segundo Boaventura Sousa Santos (1997, cit. in Martins, 2000: 103), ha
necessidade de uma reformulacdo multicultural dos direitos humanos que tenha em
consideracdo a relacdao entre diferenca e igualdade, o que tem obviamente
consequéncias sobre o reconhecimento da dignidade humana, nomeadamente do
“humano com deficiéncia”, cujos os direitos colectivos e os direitos culturais sao limitados
na declaragdo. Verificam-se “concepcdes concorrentes de igualdade e diferenca, as
pessoas e 0s grupos sociais tém o direito de ser iguais quando a diferenga os inferioriza,
e o direito a ser diferentes quando a igualdade os descaracteriza”.

A deficiéncia é um problema que merece cada vez mais a atengéo e reflexdo da
sociedade e poder politico, até porque esta realidade é cada mais significativa em
Portugal. Tendo em conta os Censos de 2001, 6,1% da populagao portuguesa residente
€ deficiente (o que perfaz um total de 636.059 pessoas). No entanto, estes valores
entram em confronto com os dados obtidos pelo projecto “Quanti” promovido pelo
Secretariado Nacional de Reabilitacdo e Integragdo das Pessoas com Deficiéncia,
realizado entre 1993 e 1995, onde se refere existirem 905 488 pessoas com alguma

! Carta Internacional dos Direitos do Homem http:/www.gddc.pt/direitos-humanos/textos-internacionais-dh/tidhuniversais/cidh-dudh.html,
consultado em 30-11-2008.




deficiéncia. Neste sentido, os dados recolhidos pelos Censos baseados na auto-
avaliacao dos respondentes em relagdo as suas caracteristicas individuais, ou na
perspectiva dos préoprios familiares, sdo contestados por varias organiza¢oes ligadas a
deficiéncia. Coloca-se em questdo o estigma associado a estas respostas e a aceitagao
da realidade da deficiéncia (Martins, 2004). Para além da divergéncia dos numeros,
temos que sublinhar que estes representam pelo menos cerca de um décimo da
populagdo nacional. Ainda assim, estes numeros nao tém tido forga suficiente para exigir
a implementagéo de politicas sociais eficazes e capazes de fazer face as necessidades
dos deficientes, continuando este a ser um grupo social que prefigura entre os mais
pobres e os mais desfavorecidos em termos sociais (idem, 2004).

Turmusani (2001, cit. in Fontes, 2006) refere que este fendbmeno aumentou nas
sociedades desenvolvidas, atribuindo-o a forma como a sociedade se encontra
organizada em torno das necessidades de pessoas que nao apresentam qualquer
deficiéncia. O autor realca a ideia de Hughes (2002, cit. in Fontes, 2006) ao afirmar que
tal facto pode ser resultado de uma medicalizacdo e corporealizagdo da deficiéncia, em
que a vida das pessoas com deficiéncia € entendida em termos de incapacidade e
limitagdo. Surge daqui o modelo individual de deficiéncia. Este modelo foi uma
referéncia para os profissionais da area e para as politicas que foram surgindo até ao
séc. XX. Enfrentavam-se os problemas dos deficientes como consequéncia da sua
incapacidade, centrando-se na “anormalidade” e na deficiéncia, convertendo
consequentemente os sujeitos em invalidos (Fontes, 2006). Surge assim uma
dependéncia total das pessoas deficientes face a protec¢do social estatal impedindo a
politizagcdo da deficiéncia, levando em certa medida a um reforgo do clientelismo, em que
as provisbes da seguranga social funcionam como suplemento de rendimentos
insuficientes (Silva, 2002).

Nos anos 60 iniciou-se um movimento critico que questionou este modelo,
assistindo-se ao emergir de organizagbes e grupos de defesa dos direitos das pessoas
com deficiéncia, principalmente no Reino Unido e nos EUA, dando origem ao chamado
modelo social da deficiéncia. Este modelo pressupbe uma responsabilizacdo da
sociedade, nos seus valores, instituicoes e ideologia, no que se refere a exclusdo de
pessoas com deficiéncia tendo em conta varias barreiras incapacitantes que esta
promove.

O modelo social de deficiéncia introduziu algo também muito importante: passou a
promover-se a dissociacdo entre deficiéncia e incapacidade®. A primeira reporta para o
fenbmeno da exclusao social dos cidadaos com deficiéncia, e a segunda para aspectos

2 ) ) . .
A bibliografia continua a fazer uso dos dois conceitos.



biol6gicos e fisicos individuais. Aqui denota-se uma enorme ruptura, pois a deficiéncia
deixou de ser encarada como uma questao individual e um problema médico para ser
vista enquanto questao social e politica (Fontes, 2006). O problema reside no facto de tal
perspectiva ndo ter sido acompanhada por todas as instituicdes e servigos, nem pelas
mentalidades vigentes na sociedade. A semelhanca do que se verificava durante a
primeira metade do séc. XX, a politica continua a remeter, de certa forma, para a
institucionalizacdo das pessoas com deficiéncia.

Apesar de se ter observado, com a revolucdo do 25 de Abril e com o
desenvolvimento do Estado de Providéncia, o surgimento de politicas e sistemas sociais
com vista a integragdo das pessoas com deficiéncia, essas politicas tiveram o efeito
“perverso” de continuar a excluir, através da criacdo de dependéncia de subsidios,
pensdes e instituicbes com vista a compensar as “incapacidades” identificadas nestes
sujeitos para o mercado de trabalho (Fontes, 2006). A protecgéo social ndo se verifica de
forma efectiva. Neste sentido, tal como refere Silva (2002), nao houve uma substituicao
total das estruturas pré-existentes a 22 Guerra Mundial, falando-se de uma “sociedade
inacabada”. Verificam-se picos de generosidade e de desenvolvimento e depois falhas
enormes na protecgao social (Ferrera, 1996).

Em certa medida, as vulnerabilidades e as vidas dos deficientes passaram a ser
tratadas por “peritos”, objectivando-se necessidades e prioridades, confinando-os a
dependéncia (Fontes, 2006).

Como vimos anteriormente, Silva (2002) reitera o facto de Portugal demonstrar
caracteristicas de um sistema de protec¢éo social que ainda ndo se encontra terminado,
sendo por isso ainda insuficiente. Executa algumas medidas compensatérias mas que
per si continuam a nao promover a verdadeira autonomia e inclusédo das pessoas com
deficiéncia. No ambito dessa dependéncia, da necessidade de “cuidar”, foram surgindo
respostas sociais como os centros de actividades ocupacionais (CAQO), educacao
especial, emprego protegido, formacgao profissional, entre outras.

Apesar de alguma possivel desadequagao nas respostas sociais oferecidas as
pessoas com deficiéncia, sdo inegaveis as mudangas verificadas ao longo do tempo, ao
nivel das politicas da deficiéncia. Estabeleceram-se, como referido, em paises como os
EUA, direitos para a igualdade dos deficientes no acesso aos servicos e instituicoes
publicas. Passou a haver uma maior visibilidade publica das organizagbes de pessoas
com deficiéncia, funcionando como grupos de pressao politica na defesa dos direitos
destes individuos. Neste sentido, é de referir a importancia da ONU desde a década de
70, bem como a entdo Comunidade Europeia para a visibilidade do grupo social dos
deficientes.



A deficiéncia em Portugal passou a ser um risco social garantido no inicio dos
anos 80, com o aparecimento da pensao social, através da qual o Estado passa a
assumir a proteccao social da pessoa deficiente, substituindo-se ao individuo ou a outras
esferas sociais como a familia. Defende Salvado (2007:76) que “a proteccao
relativamente as pessoas com deficiéncia, ou as familias com dependentes a cargo
assume-se neste modelo de protecgdo social de forma integrada, ora em termos de
pensdes, ora em termos de compensacdes dos encargos familiares, quer no ambito do
sistema de seguranga social, quer no campo das politicas fiscais, ao nivel da insergao de
varios tipos de impostos (IRS;IVA;IA)”. Neste sentido, a autora coloca uma questao
pertinente: até que ponto o Estado portugués interiorizou os problemas das pessoas com
deficiéncia como sendo de indole sociopolitica e ndo apenas do campo da medicina e da
accao social? Tendo em conta as dimensdes defendidas por Robert Drake (2001, cit. in
Salvado, 2007) como comuns aos Estados Providéncia no ambito das politicas de
deficiéncia, ou seja a igualizagdo, a compensagdo, e a dimensdao dos cuidados e
cidadania, pode afirmar-se que, pelo menos em parte, estes elementos foram
incorporados na matriz ideologica do Estado e no sistema portugués de protecgao social.
No entanto, estes ndo estdo efectivamente incorporados nas praticas sociais e politicas
(Salvado, 2007).

Como tem vindo a ser pontuado ao longo do texto, apesar de se terem feito
importantes progressos na area da deficiéncia, através da inclusdo ao nivel da educacao
e da criacao de uma politica de proteccao social para as pessoas com deficiéncia, ainda
se verifica uma certa vigéncia do “modelo individual’, a par com uma forte caréncia
legislativa nalgumas areas e insuficiéncia de resposta e servigos. Neste sentido, Santos
(1993) tem vindo a analisar algumas particularidades da sociedade portuguesa no ambito
das politicas sociais, onde identifica uma caréncia de movimentos sociais, principalmente
quando comparados com os paises da Europa Central. Este facto parece estar
relacionado com factores determinantes, tais como um longo regime politico autoritario e
a influéncia da igreja catolica. Toda esta conjugacdo parece reflectir-se nas formas
organizadas de acg¢ao das pessoas com deficiéncia:

“1.uma recente cultura de direitos e uma democracia participativa fragil — expressa na
reduzida mobiliza¢do politica das pessoas com deficiéncia; 2. um Estado que permanece
com alguns tragos de centralismo autoritario — algo que expressa na sua relagdo com as
organizagoes de pessoas com deficiéncia; na negacdo da participagdao na tomada de
decisOes acerca das politicas sociais e numa légica de financiamento que visa controlar a
vida das organizagdes; 3. um Estado de Providéncia fraco que faz com que as

organizacdes procurem compensar 0s seus défices na prestacdo de servigos sociais —



dado que se reflecte no facto de as organizagdes acabarem por dirigir muitos dos seus
esforcos e recursos para providenciar servicos que o Estado ndo assegura” (cit in
Martins; 2004: 14).

O autor enumera uma série de factos historicos, sociais e politicos que séo
especificidades do nosso pais e que influenciaram a falta de expressividade pela luta dos
direitos das pessoas com deficiéncia, bem como as organizagbes que trabalham com a
referida realidade. No entanto, e apesar dos factores referidos, o assistente social,
segundo Sposati (1992, cit. in Santos, 2006), tem que reconhecer 0os constrangimentos
organizacionais e implementar medidas de acgao positiva que incluam o fornecimento de
servigos especificos para grupos vulneraveis. Além disso, € também importante realgar,
que a acgao social e a intervencao do Estado € muito importante, mas nao é suficiente se
nao houver um reconhecimento e uma representacao positiva por parte da sociedade em
geral, que permita a integra¢do do individuo. Continua a verificar-se que a mudanca de
atitude social em relagdo as pessoas com deficiéncia fisica ou mental € morosa, nem
sempre linear e com a persisténcia dos preconceitos mais primitivos que tornam a
deficiéncia, visivel nas marcas do corpo ou nos tragos do comportamento, como um
estigma ou até mesmo como um “castigo divino” (Melro, 1993).

Sao de facto visiveis ao longo da histéria, os comportamentos sociais de rejeicao
da pessoa deficiente, atirada para fora do grupo social. Um exemplo disso é o modelo
que domina o mundo ocidentalizado, exclusivamente competitivo e por isso agressor dos
mais frageis, no qual se afere a “valia” das pessoas através da rentabilidade econémica
(idem, 1993). E de salientar também, que para além das desigualdades laborais e
economicas atras mencionadas, tem-se considerado, numa perspectiva cultural, que as
desigualdades imateriais sdo um forte condicionalismo a participacao das pessoas com
deficiéncia. Por outras palavras, “a desigualdade de rendimentos pode mascarar uma
extrema desigualdade em termos de bem-estar” (Salvado, 2007:78).

A sociedade de hoje, onde imperam valores individualistas, tornou mais relevante
outro tipo de desigualdades no ambito da participacdo dos individuos e no acesso a
determinados bens e servi¢os. Os individuos com deficiéncia passaram a lidar com outro
tipo de barreiras muito menos visiveis e por isso mais dificeis de se tornarem objecto de
mudanga e de praticas politicas que fagam face a essas mesmas dificuldades de
participagao (Salvado, 2007). Também estas preocupagoes, talvez menos evidentes, tém
que fazer parte da agenda politica assim como da reflexao e do planeamento estratégico
de intervencao dos assistentes sociais.

Segundo Bruno Sena Martins (2004) existe uma estranha conivéncia entre as
politicas sociais e o permanecer da desigualdade, referindo que tal facto ter4 que ser



entendido perante a dendncia de uma abordagem dominante que aceita a deficiéncia
como um desafio individual, mantendo intactas as “margens” da sociedade. A
transformacéo das politicas sociais s6 podera verificar-se a partir do momento em que
estas se desvinculem de uma abordagem de reabilitagdo centrada no individuo. Tem que
se ir ao encontro de uma critica informada das barreiras colocadas a quem tem
deficiéncia, pelas formas de organizagdo social e pelos valores culturais. E fundamental
levar em consideracao as experiéncias e reflexividades das pessoas com deficiéncia e
suas familias. Segundo Santos (2002, cit. in Martins, 2004: 17) as politicas sociais da
deficiéncia “terdo que ser desafiadas a contribuir para uma superagado de “logica da
classificagdo social” — ancorada que estd uma “monocultura da naturalizagdo das
diferengas” — em prol de uma ecologia “ecologia dos reconhecimentos™.

Teremos que conhecer as necessidades e potencialidades reais de quem
verdadeiramente as tem ou sente. SO ai estaremos préximos daquilo a que chamamos

“‘integracao social”.

Para que se prevejam outras formas de intervir na complexidade que é a
deficiéncia/incapacidade, é necesséario conhecer as familias com membros com
deficiéncia e torna-las partes integrantes e efectivas num processo de valorizagao,
integracao social e transformacao das nossas sociedades. Assim, em vez da “perpetuada
reiteracao de “narrativas de tragédia pessoal”, teriamos “narrativas de transformacao
social” (Martins, 2004: 17).

No que respeita a familia e a construcao da sua identidade, esta ndo estd nem
nunca esteve separada da sociedade, dai que também ela sofre todas as mutacdes que
a sociedade experimenta. Houve, de facto, mudancas na familia ao longo dos tempos,
e isto deve-se em parte a factores socioecondémicos resultado das mudangas estruturais
do mercado de trabalho e, por outro lado, a evolugdo dos comportamentos demograficos
e a sua consequente influéncia no tecido social, nomeadamente, no que se refere a
estrutura familiar (Pinto, 1994).

A influéncia das mutagbes econdmicas e demograficas sobre a familia leva ao
guestionamento sobre as suas perspectivas e objectivos, nomeadamente no que respeita
as fungdes da familia, ao papel econémico da mesma, a responsabilidade das familias na



educacdo dos filhos, a importancia da familia como primeiro lugar de expressao de
solidariedade entre geracoes, a preocupacao irreversivel da igualdade dos homens e das
mulheres e a ambi¢do das mulheres poderem conciliar a vida familiar com a actividade
profissional (idem, 1994). De facto, a familia que hoje conhecemos, na sua estrutura, na
sua dindmica e enquanto projecto cultural, ndo é produto “acabado”. “As avaliacées do
futuro da familia parecem ser tdo diferentes quanto as definicbes do que ela é e as
posicdes de valor sobre o que ela deveria ser” (Mcintosch, 1987, cit. in Esteves, 1990:
79). Pensamos que o presente estudo podera contribuir um pouco para a compreensao
dessa complexidade que é a familia.

Verificamos que os estudos historicos e sociolégicos mais recentes, tém vindo a
dar menos importancia a “familia nuclear” que surgiu associada a Revolugao Industrial,
isto porque recentemente tém vindo a assumir grande importancia formas ditas atipicas
de familia, ja reflectidas na politica social, habitacional, educativa e na politica de controlo
da delinquéncia e da criminalidade (Esteves, 1990). Apesar dos diferentes tipos de
familia e das mudangas que ocorrem na mesma, esta é, sem duvida, o primeiro dos
grupos sociais a que cada um de nds pertence desde que nasce até que morre. E no seio
da familia que vao acontecendo aprendizagens inerentes ao crescimento e
desenvolvimento humano (Alarcéo, 2000). Além disso, as familias promovem em grande
parte o bem-estar dos seus familiares/cidadaos através de ajudas materiais e financeiras
e também através da prestacao de servigos, como a guarda das criangas e os cuidados
dos idosos. As relagdes familiares constituem um apoio fundamental para os individuos
na auséncia de politicas sociais fortes ou como complemento das mesmas (Portugal,
2001).

As familias sdo as grandes prestadoras de cuidados, mas véem-se a bragos
com problemas ligados ao aumento da populagédo dependente e a crescente diminui¢ao
de recursos econdmicos, ou seja, ha uma crescente incapacidade para “cuidar dos seus”.
Tais factores devem-se muitas vezes as diferentes transformacgdes sociais da sociedade,
tal como referimos anteriormente (idem, 2001). No entanto, Litwalk (1960 cit. in Portugal,
2001: 9) defende que apesar das transformacdes, a unidade familiar caracteristica da
sociedade industrial nao é a “familia nuclear isolada” mas a “familia extensa modificada”.
O autor defende que ao haver uma melhoria dos meios de comunicagdo, 0s
inconvenientes ligados a distancia geografica foram minimizados e é possivel a familia
extensa prestar apoio ao nucleo conjugal sem este constituir um obstaculo ao sistema
ocupacional. E de notar, que autores como Dias (2000) remetem para posicdes
contrarias, defendendo um afastamento da familia extensa e a uma perda de estrutura

social rica em solidariedade. Karin Wall (2005) defende que as solidariedades familiares
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tém uma importancia relevante quer na economia das familias quer nas suas vidas
quotidianas. No entanto, esta € uma solidariedade muito centrada nos progenitores do
casal e sobretudo nas maes de ambos o0s conjugues. Refere sobretudo redes de
parentesco algo restritas.

Contudo, a rede de parentesco tem uma importancia inegavel a diversos niveis.
Por exemplo as trocas de bens e servicos no interior da familia tém aumentado (idem,
2001). Pitrou (1978, cit. in Portugal, 2001) refere que, no ambito das ajudas materiais,
passou a haver uma maior importancia nas transferéncias monetarias de pais para filhos,
principalmente em fases de transicdo do ciclo da vida (casamento; compra habitagdo
etc.). Verificam-se também ajudas em géneros (vestuario; electrodomésticos; brinquedos,
entre outros). No plano da prestacdo de servigos, os parentes também tém um papel
fundamental, nomeadamente, na procura de emprego, habitacdo, consertos em casa,
entre outros. Segundo Silvia Portugal (2001:15), “a ajuda familiar &€ procurada conforme
0s azares da vida e as necessidades quotidianas”. Esta reflexao é importante no sentido
em que o presente estudo pretende compreender a organizacdao do quotidiano das
familias com um filho deficiente e a forma como os diferentes elementos da familia e
suporte social interagem e se ajudam para a realizagdo das diferentes tarefas, tempos de
lazer, vida profissional, condi¢cdes de habitagédo, entre outros aspectos do dia-a-dia.

Ter um filho com deficiéncia é algo que faz parte do quotidiano de algumas
familias. Durante o periodo de gestacdo os pais tém um conjunto de expectativas,
idealizando um filho de acordo com os seus valores (Silveira & Almeida, 2005, cit. in
Xavier, 2008). No termo da gestacdo, o parto é também um momento integrador da
vinculagdo méae-filho e pai-filho, se o pai estiver presente. No entanto, o vinculo da
gravidez € interrompido quando no parto se percepciona o filho com deficiéncia. O
entusiasmo do momento transforma-se em stress e em angustia (Biscaia, 1997, cit. in
Xavier, 2008), sendo geralmente um acontecimento inesperado ou uma crise acidental.
A familia, como um sistema, e o adequado funcionamento do mesmo, pode entrar em
ruptura caso 0s processos psicologicos ou de interacgdo social se tornem
desorganizados, distorcidos ou sofra outro tipo de tensdo (Coelho, 2001). Assim, o
diagnostico de um filho incapacitado € um potencial obstaculo para o sistema relacional.
Os pais associam muitas vezes o referido acontecimento a uma experiéncia de perda,
desenvolvendo por vezes reacgdes semelhantes as perdas por morte de alguém (idem,
2001). Frequentemente desenvolvem-se emogdes de choque, recusa e desorganizagao
emocional, surgindo o0 medo, a culpa, a desilusédo e, mais tarde, uma possivel adaptacao
e aceitacao (idem, 2001).
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E, sem davida, um periodo de crise em que as rotinas familiares entram em
ruptura. Verifica-se uma ameacga ao funcionamento dos sistemas de vinculagcdo e de
cuidados, uma vez que o0s pais ndo conseguem proteger o filho do diagnéstico (idem,
2001). Perante esta realidade ndo normativa e inesperada, o sistema de apoio do sub-
sistema conjugal, tal como as amizades, e outras relacées sociais, sdo fundamentais
para a estruturacdo de um suporte social. Além disso, segundo os autores Silveira e
Almeida (2005), os primeiros contactos com a crianca e a maneira de transmitir o
diagnédstico aos pais pode influenciar nas suas formas de reagir e incluir a crianga na
familia, (cit. in Xavier, 2008). E necessario, em paralelo, ajuda-los a ultrapassar
sentimentos como o medo, a recusa do seu proéprio filho, a ideia de terem um produto
inacabado, a ansiedade relacionada com o seu desenvolvimento, a inquietagdo pelo
futuro (Biscaia, 1997, cit. in Xavier, 2008). Em suma, é preciso normalizar e dar
seguranga aos pais para que possam reorganizar-se de modo eficaz.

E importante trabalhar com os pais de forma a ndo perderem a sua identidade,
primeiro como pessoas, depois como pais e por Ultimo como pais de uma crianga com
deficiéncia. Os técnicos tém também um papel fundamental no apoio a familia, numa
primeira fase no ultrapassar dos momentos criticos e depois no investir no futuro da
crianga. A familia deve ser informada da responsabilidade e dos efeitos acentuados e
duradouros, do que fizerem ou nao, no crescimento e desenvolvimento do seu filho
(Buscaglia, 1993, cit. in Xavier, 2008), devendo também ter a possibilidade de colocar as
suas duvidas em relacao a saude e deficiéncia do seu filho (Géngora & Bedia, 1999).

Uma familia com filhos com necessidades especiais deve desempenhar as
mesmas funcdes que as restantes familias, relativas as necessidades colectivas e
individuais dos seus membros. As funcles internas e externas do sistema familiar
segundo Ajuniaguerra (1989, cit. in Martin, 2001) sao a fun¢do econdémica; a fungédo de
cuidado fisico; de descanso e recuperagado; de socializagdo; de autodefinicao; de
afectividade; de orientagdo; de educagdo e a fungado vocacional. Segundo o autor, a
diferenga nestas fungdes de uma familia com filhos com problemas para uma com filhos
ditos “normais”, encontra-se sobretudo na dificuldade em cumprir cada uma das referidas
fungdes, pois 0s recursos e apoios de todo o tipo sdo muito mais necessarios e
permanentes em familias com filhos com limitagcdes e, na maioria dos casos, as familias
nao estdo preparadas para isso. Todos estes factores podem ter uma influéncia directa
no desenvolvimento do ciclo vital da familia e nas fungdes inerentes as diferentes fases
do mesmo.

A caracterizacdo do ciclo vital e a definicdo das suas etapas tem variado
consoante os autores (Relvas, 1996), no entanto, existem alguns aspectos que sao
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comuns, como sejam a entrada e saida de elementos na familia, a realizagdo de tarefas e
mudancgas estruturais na familia. Apesar das limitacbes deste ciclo desenvolvimentista,
uma vez que se baseia apenas na familia nuclear dita tradicional, pode entender-se como
atil no sentido em que permite mais facilmente compreender as tarefas nos diferentes
subsistemas, bem como a hierarquia do poder, e a comunicagdo. Em suma, permite ter
uma visdo global das caracteristicas, potencialidades e vicissitudes que as familias
enfrentam em cada momento (formacao do casal; familia com filhos pequenos; familia
com filhos na escola; familia com filhos adultos) (Alarcdo, 2000).

No caso das familias com filhos deficientes, o stress aumenta e os ajustamentos
complicam-se. As mudancas de etapas do ciclo vital ocorrem mais tardiamente ou muitas
vezes ndo chegam sequer a acontecer (Costa, s/data). Um individuo com deficiéncia
pode permanecer na segunda fase (crianga dependente), ou seja as limitagdes muitas
vezes nao permitem a evolugdo para outro estagio de desenvolvimento. Também a
familia com um filho deficiente adulto, traz consigo a incerteza do futuro que muitas vezes
nao é o da autonomia nem o da criagao de outro sistema familiar (Costa, s/d), tal como se
prevé normativamente.

As familias com filhos com deficiéncia durante as etapas do ciclo vital podem
deparar-se com uma tensao especialmente aguda. Mackeith (1973, cit. in Costa, s/d: 91)
descreveu quatro periodos: 1) quando os pais se apercebem que o filho é deficiente; 2)
quando chega o momento de proporcionar educagdo a criangca € ha necessidade de
encarar as possibilidades escolares; 3) quando a crianga deixa a escola e tem
necessidade de enfrentar as confusbes e frustracées pessoais como todos os outros
adolescentes; 4) quando os pais envelhecem e nao podem dar continuidade a
responsabilidade de cuidar do seu filho”.

E necessaria uma (re)organizacao familiar. Os impactes sao diferentes mediante
o facto de se ter um filho com deficiéncia que seja pequeno, em idade escolar,
adolescente ou adulto. Cada momento requer uma reorganizagao distinta, porque as
necessidades e problemas sdo distintos (Gongora & Bedia, 1999). Neste sentido,
verificamos que sdo multiplos os factores envolvidos na deficiéncia, nomeadamente na
deficiéncia mental e respectivas familias nas diferentes fases de desenvolvimento. Tais
factores dificultam a compreensao de como as familias sao afectadas, dai a importancia
de estudos nesta é&rea.

A deficiéncia ocorre em qualquer tipo de familia (nivel social, econémico, cultural).
Porém, podem divergir na forma de reagir e de se adaptarem a situagao. A deficiéncia é
algo que se prolonga ao longo da vida, e a forma como as familias se vdo adaptando é
bastante variavel, o que dificulta generalizagbes na referida matéria. Segundo Coelho
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(2001:136), “a relagdo da familia com a sua crianga deficiente é vivida subjectivamente
sobre dois modos complementares e contraditérios: a identificacdo e a diferenga”. A
identificacdo de um filho deficiente leva frequentemente a uma maior coesdo entre os
membros da familia. Por outro lado, a diferenca faz com que a familia lute
constantemente por uma vida dita normal, pois sente-se que ha uma normalidade
perdida no seio da familia (idem, 2001). H4 muitas vezes uma renuncia aos sonhos
perspectivados em relacdo a um filho, pois um filho deficiente mental muito dificilmente
vai tirar um curso superior, constituir familia, ter filhos, ou ajudar os progenitores na
velhice (idem, 2001). O facto de se saber que nunca se vai ter 0 que os outros tém é algo
que tem que ser lentamente assimilado, sabendo-se que o processo de adaptagao pode
levar meses ou anos (Gongora & Bedia, 1999). Alias, Martin (2001) afirma que o
processo de adaptacdo das familias é algo dinamico e que nunca se deve dar por
concluido, pois a medida que os filhos crescem, comegam situagées novas que voltam a
requerer novas adaptagoes.

Todos queremos um porqué quando acontece algo com grande impacte nas
nossas vidas, podendo enveredar pela atribuicdo de culpas a alguém ou a factores
dificeis de controlar, como a heranga genética, ou mesmo atribuir-lhe explicacbes
religiosas também culpabilizantes se atendermos a tradi¢cao judaico-crista. Atribuir causas
a tal acontecimento de vida, ou dar uma certa explicacdo aos problemas, tem alguns
efeitos comprovados, isto porque se tenta saber contra o que lutar, diminuindo a
confusdo. No entanto, confronta-nos com limitagdes, pois as vezes ndao se pode fazer
nada, ou seja ndo sabemos com o que lutar que explicagdes dar, que causas enunciar.
(Géngora & Bedia, 1999).

Gongora e Bedia (1999) referem acontecer com frequéncia, dependendo do grau
de incapacidade e dependéncia do filho, os pais, sobretudo as maes, terem que
despender de praticamente todo o seu tempo para prestar cuidados ao filho.

As mulheres em geral, muitas vezes, tém que fazer dupla jornada, pois por vezes
para além de um horério de trabalho, continuam a assumir as responsabilidades da
esfera privada (a gestdo do doméstico e o acompanhamento da educagao dos filhos)
(Fonseca, 2004).

Mesmo quando as mulheres reclamam da sobrecarga das actividades domésticas
e pedem colaboracdo dos homens, perpetua a relagdo desigual pela maneira
diferenciada como educam os filhos e filhas quanto a responsabilidade nos afazeres
domésticos (Silva, 2008).

As formas classicas de interaccao permanecem ainda muito evidentes, enquanto

que as mulheres entraram no dominio masculino, os homens resistem a entrar no
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dominio tradicional feminino, por exemplo, nas tarefas domésticas, existem algumas que,
para os homens, sdo consideradas fora de negociagcdo (Fonseca, 2004). No contexto
dos cuidados ao filho com deficiéncia, a realidade atras referida, pode
sobrecarregar ainda mais a mulher, a mae.

Ha uma rendncia muitas vezes a projectos pessoais, a pequenos habitos, a
conjugalidade, a ser pais de outros filhos. Ha evidéncias de grandes sacrificios, que sé@o
compreensiveis, mas acontece muitas vezes sacrificarem-se excessivamente as
necessidades pessoais do companheiro e familiares, como também trabalharem, muitas
vezes, sem descanso e em exclusivo para o filho com deficiéncia (Géngora & Bedia,
1999).

Estes autores levantam questbes que exemplificam muitas vezes as renuncias
feitas pelas familias, pelas maes, em prol dos cuidados ao filho com deficiéncia.
Levantam questdes tais como: se ter um filho com problemas impede um gesto de
carinho para com o companheiro ou tirar uns dias de férias, ou sair, ou ir ao cinema? Nao
existe ninguém de confianga a quem possa deixar o filho? Acaba o amor, a diverséo, a
amizade, o estudo, a conversa, o baile, a paz e tranquilidade porque temos um filho com
incapacidades/deficiéncia? O que se pode dar a um filho quando ja ndo se tem nada?
(ibidem: 17). E necessaria uma reestruturacdo adequada do tempo e do que se gosta de
fazer, ainda que seja obviamente um processo dificil e gradual.

Segundo Chiappello e Sigal (2006), as familias passam por diferentes fases
emocionais. Em primeiro lugar atravessam uma fase de choque emocional, seguido de
um periodo variavel de negacgao parcial da realidade (minimizagao da realidade). Nesse
momento a familia questiona-se sobre o porqué de se estar a deparar com tal situagao
(como ja vimos anteriormente). Seguidamente vao surgindo sentimentos como a tristeza
associada a alguma ira, em que os pais se sentem débeis e sem forca para enfrentar o
futuro. Absorvem muitas vezes sentimentos de culpa, de raiva, de impoténcia e
finalmente de depressdo. E muitas vezes apds este processo de emogdes e estados que
se verifica a aceitagéo do filho com problemas.

Existem familias que desenvolvem padrdes de resiliéncia familiar conseguindo

enfrentar e adaptar-se aos problemas com que se deparam.
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O termo “Resiliéncia”, originario da Fisica, foi adaptado ao campo das ciéncias da
saude, inicialmente ligado as ideias de capacidade de regeneracdo, adaptacdo e
flexibilidade de pessoas que conseguiam recuperar de doencas, guerras, catastrofes
entre outras situacdes traumaticas. As referidas situagbes eram consideradas de alto
risco, podendo levar a que as pessoas desenvolvessem algum tipo de patologia (Souza,
2006), no entanto, verificou-se que algumas pessoas conseguiam uma adaptacao
satisfatoria na vida afectiva, na vida social e no trabalho (idem, 2006).

Os primeiros estudos sobre a resiliéncia, no ambito da psicologia, datam da
década de 70. Nesta época, focava-se este conceito ligado a tragos de personalidade do
individuo herdados biologicamente, ou seja, mesmo perante situagées agudas de stress
as criangas (por exemplo) ndo adoeciam. Nao deixa de ser uma visao limitadora, pois
tem apenas em conta factores genéticos. Posteriormente, Fonagy (1994, cit. in Souza,
2006) acrescenta a influéncia do processo multigeracional no desenvolvimento da
resiliéncia. O relacionamento com o0s pais ou cuidadores faz com que a crianga
desenvolva expectativas em relagcdo a si mesma e aos cuidadores, organizando 0s seus
relacionamentos com outras pessoas. Assim, também Cowen, Wyman e Work (1996, cit.
in Souza, 2006: 23) reiteram ter que existir factores protectores que sdo qualidades dos
pais (senso de eficacia; saude mental e visao positiva de futuro) e que tém uma influéncia
directa e positiva nos filhos, ainda que tenham sido expostos a varios factores de stress.
Verifica-se uma relagéo directa entre factores de risco e factores protectores. Mais tarde,
foi acrescentada a resiliéncia uma dimensao interacional num contexto sociocultural, em
que, perante um conjunto de desafios, se manifesta competéncia visando uma adaptagao
ou desenvolvimento.

Neste sentido, Simon (1989, cit. in Souza, 2006: 23) refere que a adaptagao € “um
conjunto de respostas de um organismo vivo, em varios momentos, a situacoes que o
modificam, permitindo a manutengdo da sua organizacdo (por minima que seja)
compativel com a vida”.

E de referir que, grande parte dos estudos foram focados no individuo. Porém,
algumas pesquisas tém sido realizadas com o objectivo de avaliar a contribuicdo dos
processos familiares para a superagao de situagdes de risco e através de mecanismos de
proteccao (Yunes, 2001). Em termos gerais, os estudos sobre a familia referem-se,
sobretudo, aos aspectos deficitarios e negativos da convivéncia familiar. Geralmente,
quando um adolescente tem problemas ou se constata uma crianga sintomatica, dirige-se
a reflexao para possiveis desajustes familiares. O estudo sobre a resiliéncia familiar vem
reverter este tipo de raciocinio, procurando-se reforcar os aspectos sadios e de sucesso
no grupo familia (idem, 2001).
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Um dos primeiros estudos nesta area foi elaborado por McCubbin e McCubin
(1988, cit. in Silva, 2007: 46), acerca da “tipologia de familias resilientes”. Perspectivam-
se familias “resilientes” como aquelas que resistem aos problemas decorrentes de
mudancas, acabando por se adaptar as situacdes de crise. Os autores investigaram
sobretudo as caracteristicas, dimensdes e propriedades de familias que as ajudariam a
lidar com situacdes de crise, tragédias ou simplesmente fases de transicdo no ciclo de
vida.

Os autores ndo olharam apenas para o grupo familiar, perspectivaram também a
sua insergao e relacdo com a comunidade. No entanto, é importante referir e lembrar o
pensamento de Yunes (2003, cit. in Souza, 2006), de que nao se pode cair em “rétulos”,
limitando-se a haver uma classificacdo em familias resilientes ou ndo, o que seria apenas
substituir normalidade/anormalidade. Tem que se ter em conta as dimensdes
longitudinais e transversais. Longitudinal em relagdo ao processo de desenvolvimento
humano e transversal tendo em conta o contexto histérico, social e cultural que
acompanha o referido processo, do qual o individuo é ao mesmo tempo actor e autor.

Souza da énfase ao ja defendido por Walsh (1998, cit in Souza, 2003: 41), em que
a resiliéncia é vista como a interaccao entre natureza e sustentagcao, ou seja, nao basta
existirem recursos internos do ser humano e externos do ambiente — deve existir uma
accao do homem sobre 0s recursos para que estes sejam usados em seu proveito.

Segundo Walsh (s/d), “resiliéncia familiar é ter forcas mesmo submetido ao stress.
E ter a habilidade de se recuperar - e crescer, ser mais forte - das crises da vida e de
uma prolongada adversidade. Mais do que simplesmente lidar com a adversidade e se
adaptar, a resiliéncia envolve o crescimento positivo para além do sofrimento e do
esforgo”. Tendo em conta o pensamento da autora, a resiliéncia familiar influira na forma
como os individuos lutardo com as crises que atingem o sistema familiar como um todo.
Este enfrentamento esta directamente relacionado com as competéncias que as familias
tém para responder as circunstancias stressantes a que sdo submetidas. Essas
habilidades estado ligadas ao sistema de crengas que cada familia constréi e constitui a
esséncia de seu funcionamento (Silva, 2007).

Neste sentido, Silva enuncia a ideia de Walsh (2005, cit. in Silva, 2007) quando
refere que a adaptagéo a crise é influenciada pelo sentido que se da a experiéncia, sendo
este socialmente construido. Esta construgdo social acontece em primeiro lugar na
familia, pois € a primeira instituicdo a desempenhar o papel de transmitir os valores
culturais ao individuo.

E pertinente referir, tendo em conta as pretensdes do estudo, que o nascimento

de uma crianga, quando desejado e planeado num contexto extremamente favoravel em
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todos os sentidos, ndo é considerado um factor de risco. No entanto, ndo deixa de ser um
elemento de stress pois exige uma adaptacédo (Souza, 2003). Quando se trata de uma
crianca deficiente 0 movimento é mais complexo podendo ser considerado, a luz das
leituras, como um factor de risco. A familia pode ter dificuldades em interpretar o sentido
da experiéncia que vivéncia pois ndo é um factor esperado. Considera-se, deste modo,
que embora todo o factor de risco seja um elemento de stress, nem todos os elementos
de stress podem ser associados a um factor de risco.

Neste sentido, € de reforgar o mencionado por Patterson (2002, cit. in Souza, 2003) que
refere que uma das maneiras de avaliar se uma familia € ou nao resiliente, consiste em
verificar se esta é capaz de cumprir com sucesso as suas fungdes. Pretende-se auscultar
no ambito da presente investigagao, todos estes factores atras mencionados, para que
assim se responda em parte a indagagao do estudo.

Froma Walsh defende a utilizagao de processos chave de resiliéncia familiar como
uma forma de compreender 0s processos transaccionais a partir de uma abordagem
sistémica e ecoldégica. Através destes processos, é também pretensdo do presente
estudo, compreender como se desenvolvem processos de resiliéncia familiar perante a
crise de ter um filho com deficiéncia mental. E importante ressalvar, segundo a autora,
que apesar dos processos chave serem universais, estes sofrem a influéncia da cultura
na forma como sao expressos. Organizados em trés amplas categorias, tais processos
sdao mutuamente interactivos, com influéncias recursivas (Souza, 2003). As categorias
sao os padroes organizacionais (amortecedores da familia); processos comunicacionais:
(facilitando o funcionamento familiar) e o sistema de crencas familiares (o0 coragcédo e a
alma da resiliéncia).

Analisando de forma sucinta alguns dos aspectos dos processos chave que
consideramos mais pertinentes para o estudo, podemos referir que no que toca aos
padrées organizacionais € importante a existéncia de alguma flexibilidade na familia,
garantindo assim uma certa confiabilidade. Isto €, ha necessidade de uma rotina minima
previsivel, para que haja a sensagao de continuidade ao longo do tempo, tornando-se um
facilitador nas diferentes fases do ciclo vital e nas mudangas devidas a perdas ou
mudangas inesperadas (1998, cit. in Souza, 2003). Além disso, e ainda no ambito dos
padrées organizacionais (amortecedores da familia), € de mencionar que se prevé na
familia o respeito pela autonomia dos seus membros, ou seja pressupde-se uma
lideranga familiar firme e partilhada para proteger e orientar os seus membros nas
demandas familiares e extra-familiares (idem, 2003). Prevé-se ainda, a utilizacdo dos
recursos sociais e econdmicos presentes na familia e comunidade sempre que

necessario. Muitas vezes, por exemplo, a familia recorre ao suporte na familia extensa ou
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comunidade nos cuidados a menores aquando a sua actividade laboral (idem, 2003), o
mesmo se poderia verificar nos cuidados a deficientes.

Relativamente aos processos comunicacionais, € de sublinhar a importancia da
troca de mensagens claras e consistentes. Isto porque, a partiiha e procura de
informacgao é importante para que as situacdes de stress sejam clarificadas, bem como
as opcoes e estratégias possiveis de enfrentamento (idem, 2003). Além disso, pretende-
se uma expressao emocional aberta, existindo um clima de confiangca e empatia em que
se verifica o compartilhar de sentimentos, assumindo a responsabilidade de forma
respeitosa, sem agressividade e ou acusagdes. Ainda no ambito dos processos
comunicacionais e tendo em conta a problematica em estudo é de referir a importancia
de se tentar solucionar problemas de forma colaborativa. A reciprocidade e negociacao
de atribuicbes sdao muito importantes, pois as situagcdées que a familia enfrenta afectam
todos os seus elementos. E também importante compartilhar os erros pois pode levar a
reformulacdo de objectivos e estratégias na resolugcdo de problemas. Assim como,
prevenir problemas e crises é Util pois permite uma organizagdo do que podera vir.
Permite um certo controlo sobre a situacdo o que leva a uma maior seguranga (idem,
2003).

Por fim, e no que se refere ao sistema de crencgas familiares (o coracao e a alma
da resiliéncia) podemos dizer que a familia ao compartilhar os seus pensamentos e
sentimentos sobre determinado facto reconstr6i um novo significado podendo enfrentar a
crise através da colaboragdo mutua. Quando se encara a crise como um desafio
compartilhado, normalmente os relacionamentos séo fortalecidos. Aliado a este factor
prevé-se uma expectativa futura positiva,”administrando o possivel, aceitando o que nao
pode ser mudado (coragem; iniciativa) uma conviccdo de que, independentemente de
como a situacao esteja no presente, as coisas podem melhorar, ou porque a familia ja
venceu outros obstaculos antes, ou pela presenga da auto estima positiva, ou porque se
apoia em valores religiosos” (Souza, 2003: 63). A transcendéncia e espiritualidade
ajudam as pessoas na incerteza, no esgotamento dos recursos externos.

No campo da transcendéncia é interessante observar que as crengas se
modificam quando as adversidades sao situadas numa perspectiva ecoldgica. Por vezes,
a familia ndo entende o que aconteceu, ndo tem explicagéo ou vé-se incapaz de dar um
significado a uma situacao. No entanto, com o passar do tempo o sentido vai aparecer,
baseado na experiéncia adversa e nos seus resultados.

Pelo exposto teoricamente, observamos que a resiliéncia familiar esta ligada a

uma série de factores de risco e factores protectores associados.
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Partindo do pressuposto de que ter um filho com deficiéncia mental € um factor de
risco, é inevitavel falar das vulnerabilidades que dai advém. Isto porque, vulnerabilidade
diz respeito a susceptibilidade individual ou familiar de se desenvolver um distarbio ou
desadaptacao (Antoni, 2000). A vulnerabilidade existe apenas quando se presencia a um
risco, tal como o € a deficiéncia.

O presente estudo, para além de tentar identificar processos de resiliéncia,
inevitavelmente vai conhecer as vulnerabilidades das familias que compdem a amostra,
assim como as suas competéncias.

Em todas as familias existem competéncias e incompeténcias, afastando a ideia
de que sao todas felizes e harmoniosas, pois todas as familias enfrentam problemas,
sejam eles previsiveis ou inesperados.

Foram realizados alguns estudos sobre as familias ditas “capazes”, definindo-se
um conjunto de dimensdes que permitem identificar as competéncias de uma familia,
pois demonstram o que tende a ser eficaz na vida familiar (Sousa e Ribeiro, 2005). Do
conjunto de elementos mais comuns evidenciam-se: a comunicag¢do, o encorajamento, a
orientacdo religiosa, a adaptabilidade, o relacionamento social, os papéis claros e o
tempo partilhado. Elementos que, de alguma forma, tém semelhangas com 0s processos
chave de resiliéncia.

No ambito das competéncias das familias (sob a perspectiva mais classica),
pretende-se ajuda-las a reconhecer as préprias capacidades como forma de responder a
um problema. A excessiva concentragdo num problema impede o sistema de encontrar
que solucdes e que competéncias tém para resolver os ditos problemas. E necessario
reconhecer as competéncias perante um determinado problema (idem: 5).

O conceito de resiliéncia, as vulnerabilidades e competéncias familiares, a
organizagao do quotidiano familiar num contexto sociopolitico especifico, sdo e estdo em
permanente interaccdo. A propria familia, com todas as suas caracteristicas e
especificidades, ndo é um sistema isolado, como vimos, faz parte de uma sociedade em
permanente mudanga e interage com os varios sistemas existentes na mesma, bem
como se apoia nas diferentes redes sociais existentes. Estando o individuo e a familia em
permanente interaccdo com 0 meio em que se encontra inserido, as redes sociais
podem ajudar na compreensdo das dificuldades e dos recursos disponiveis para a
resolucdo das mesmas (Redondo et al., 1997).

Segundo Guadalupe (2003) existem variadissimas concepc¢oes de rede social,
sendo que umas dao realce a composicao e estrutura, outras aos seus objectivos e

funcdes, e outras ainda que focam as caracteristicas individuais dos membros ou as
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relagdes estabelecidas entre os individuos. Wellman (1981, cit. in Guadalupe, 2009: 50)
considerou-as “como um conjunto de nds, em que os nds podem ser pessoas, grupos,
empresas ou outras instituicdes”. Sendo esta uma definicdo geral de rede social existem
autores como Bott (1990) que também a usa noutra perspectiva, a de rede social
pessoal.

Na mesma linha de pensamento Alarcdo e Sousa (2007: 356), referem-se a rede
social como sendo constituida “por um conjunto de pessoas que mantém ligacdes
especificas, com significado mutuo, no quadro de apoio social. Constitui pois, um sistema
de comunicagdo e um instrumento de suporte, através de canais (institucionalizados ou
ndo) de trocas e comunicacao, dentro de uma sociedade”.

Existe, como vimos, a definicdo de diferentes tipologias de diferentes concepg¢des,
tendo em especial consideracdo os conceitos de rede social primaria e secundaria
(formal e informal), ja que assumem especial relevancia no presente estudo.

Entende-se por redes primarias “as entidades colectivas, onde os membros se
conhecem uns aos outros. S&o constituidas sobre uma base afectiva, entre os individuos
considerados, e ndo sobre uma base de relagdes estritamente funcionais ou comandadas
por estruturas sociais formais” (Redondo et al, 1997: 45).

E possivel distinguir diferentes tipos de redes primarias (tendo em conta os papéis
sociais), como sejam as de parentesco, de vizinhanga, redes de amizade, redes de
companheirismo. O mais frequente é encontrar-se redes “mistas”, existindo vérios tipos
de relagbes. Em suma, as redes primarias “formam a trama de base da sociedade e o
lugar de inser¢éo do individuo” (Redondo et al, 1997: 45), sendo os vinculos de natureza
afectiva (com carga positiva ou negativa). &€ nas redes primarias que encontramos a
maioria das funcdes de suporte social e de “nutricao emocional” (Guadalupe, 2009: 54).

No que se refere as redes secundarias pode dizer-se que estas estdo
directamente interligadas com as relacées que se estabelecem com as instituicbes
sociais. Tentam sobretudo responder a exigéncias de natureza funcional, fornecer
servigos ou instituir recursos (Alarcao & Sousa, 2007).Estas podem dividir-se em redes
formais e ndo formais. Quanto as redes formais sao formadas por instituicées sociais,
que sao estruturadas de forma precisa e tém como objectivo o fornecimento de servigos
particulares ou o desempenho de funcdes especificas (idem, 2007). Relativamente as
redes secundarias nao formais, estas tém também um caracter funcional, ndo havendo,
no entanto, uma divisdo rigida de papéis entre os que fornecem servicos e 0s que
recebem. Pretendem satisfazer necessidades especificas (ex. grupo de maes para
guarda de filhos) e surgem frequentemente de iniciativas de redes primarias, sendo
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menos estruturadas e menos duraveis que as instituicdes formais (Redondo et al, 1997:
45).

No ambito da presente investigacdo, entendeu-se como necessario avaliar a rede
social das familias que compdem a amostra. No entanto, o facto de existir uma rede
social nao significa que exista suporte social disponivel pela referida rede (Guadalupe,
2009).

Existem trés perspectivas em torno das redes sociais: a estrutural, a funcional e a
contextual. Guadalupe (2009: 74) menciona que a dimensado estrutural se refere “a
organizagao da teia relacional ou ao “arranjo das relagdes”, e a funcional as trocas e
necessidades funcionais que ocorrem na rede. Claro que as caracteristicas funcionais e a
configuracao estrutural ndo estdo dissociadas de um tempo, de um espago ou contexto
especifico da vida quotidiana, falando assim da dimenséo relacional e contextual (idem,
2009).

No ambito da dimensao estrutural as variaveis em andlise a considerar sao a composi¢ao

da rede, a distribuicdo por quadrantes, o tamanho e a densidade. Relativamente a
primeira variavel esta baseia-se em quatro quadrantes principais: a familia, as amizades,
as relacoes laborais ou escolares e as relagées comunitarias (idem, 2009). Em cada um
desses quadrantes o numero de membros permite classificar a rede em familiar, de
amizade, de vizinhanga ou mista (idem, 2009). Isto €, a distribuicdo dos elementos
permite analisar se a rede é muito localizada em determinado quadrante ou se a
distribuicdo é ampla. Neste sentido, a autora refere que, teoricamente, quando a rede é
muito localizada num quadrante, tende a ser menos flexivel e menos efectiva, gerando
menos opgdes para os seus membros. Verifica-se uma situacdo de dependéncia em que
quando surge uma situacdo de necessidade tendem a sobrecarregar 0s mesmos
elementos (idem, 2009). Ainda assim, as redes demasiado amplas e homogéneas podem
levar a uma situacao de vazio de suporte, porque com tantos elementos pode haver
guem pense que outrem apoiara o individuo (idem, 2009).

No que se refere ao tamanho da rede, este diz respeito ao numero de sujeitos que
mantém contacto pessoal minimo, médio ou muito numeroso.

Acerca da referida caracteristica existem teorias relativamente ao tamanho da
rede muito dispares em termos quantitativos. Sendo que, no ambito do Servi¢co Social é
interpretavel qualitativamente o que sao redes pequenas, médias ou amplas. De referir,
que as redes a considerar sao definidas pelos contactos “significativos ou frequentes”,
sendo que todos os individuos tém contactos pouco frequentes ou ndo actualizados
(Guay, 1984, cit. in Guadalupe, 2009).
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A variavel relativa a densidade de uma rede refere-se segundo Degenne e Forsé
(1994) “ a proporcao dos vinculos existentes relativamente aos vinculos possiveis” (cit. in
Guadalupe, 2009: 78). A densidade pode ser de nivel baixo, médio ou alto. As redes
menos densas sao aquelas que em geral levam em maior medida o bem-estar dos
individuos por apresentarem caracteristicas que facilitam a adaptacao e a mudanca.

A partir da conexao entre os elementos da rede, estas podem classificar-se em

coesas, dispersas ou fragmentadas (Alarcdo & Sousa, 2007). A rede coesa é geralmente
composta por um grande grupo indiferenciado onde todos os elementos se conhecem.
Existe um grande potencial de apoio emocional, existindo a par uma rapida mobilizagcao
dos recursos. No entanto, tende a existir influéncia e controlo sobre os membros da rede.
Geralmente também ha pouca abertura ao exterior. Quanto a rede fragmentada, segundo
Guay (1984, cit. in Guadalupe, 2009: 79) “é composta por pequenos subgrupos
relativamente independentes entre si, muitas vezes situados num ou noutro quadrante da
rede”.
Os contactos entre os subgrupos sédo pouco frequentes, sendo que muitas vezes nem se
conhecem. Ha maior flexibilidade e diversidade de recursos, permitindo diferentes tipos
de apoio (Alarcao & Sousa, 2007). Por ultimo, a rede dispersa € pouco interligada e
geralmente desorganiza-se quando falta o elemento central. Devem existir contactos
frequentes com os diversos “fragmentos” para que nao haja ruptura (Guadalupe, 2009).

No que se refere a dimenséao funcional da rede, a autora menciona que podem ser

enunciadas varias fungdes da rede, como sejam o apoio instrumental e emocional, o
aconselhamento, a interaccao positiva e feedback, a confianca, a orientacdo e a
oportunidade de expressdo dos sentimentos, a socializacdo e integracdo social, o
sentimento de pertenca, a estima, os lagos de confianga, a ajuda material, a informacao,
a partilha de actividades, entre outras (idem, 2009: 81). No entanto, podem agrupar-se
em trés tipo de suporte principais: 0 emocional, o tangivel e o informativo

Ainda assim, no ambito do Servigo Social ha um maior foco na rede de suporte
social, pois € a sua fonte e fungao primordial (Guadalupe, 2009). Neste sentido, e sendo
uma das fungdes das redes sociais o apoio social. E importante relembrar que estas
podem assumir-se como redes de apoio ou como redes destrutivas, dependendo da sua
natureza ou composicao (Guadalupe, 2003). Ainda assim, 0 apoio social é algo sempre
ligado a transacgdes entre pessoas, € um conceito interactivo.

Sarason (1988, cit. in Barrén, 1996) refere o apoio social de forma mais individual,
como sendo uma variavel da personalidade, ao relaciona-lo com as habilidades e
competéncia sociais. Na perspectiva de Barrdn (1996), existem alguns aspectos no apoio
social que devem ser distinguidos. Um deles refere-se ao nivel de analise. Um dos niveis
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de andlise a considerar é o comunitario onde o apoio social favorece a sensacao de
pertenca e integracao social. Sao avaliados os contextos sociais envolventes. Outro nivel
de analise, como ja referido, € a rede social. Por fim, o terceiro nivel de analise refere-se
as transaccdes que ocorrem dentro das relagdes mais intimas e que se ligam mais
directamente ao bem-estar e a satde. E fundamental compreender-se o intercambio de
recursos nas transacgées e as fungdes que o0 apoio cumpre, nomeadamente no que se
refere as fungbes de apoio material e instrumental e apoio informativo (Barron, 1996).

E importante também ter em consideracdo ao analisarmos o efeito do apoio
social, se nos devemos centrar no apoio recebido, na troca de recursos e suas fungdes
ou se devemos considerar a percepg¢ao que o receptor desse apoio social tem (Barron,
1996). Relativamente ao presente estudo, é de mencionar que se pretende analisar a
percepcao que as familias tém do apoio social percebido. Segundo Chambo (1997), o
apoio social percebido é um factor relevante para o ajuste pessoal, reduzindo a
probabilidade de stress. Neste sentido, importa aqui analisar as fungdes genéricas de
suporte social percebido e recebido, complementando desta forma o exposto
anteriormente. Estas referem-se ao “apoio emocional” onde se verificam trocas que
incluem atitudes emocionais positivas (compreensao, simpatia, empatia, apoio).
Pressupde-se existir relagcbes com alguma intimidade que se focam sobretudo no ambito
dos amigos e familia (Guadalupe, 2009).

No que se refere ao “suporte tangivel’, este diz respeito a ajuda nas tarefas
domésticas e outros itens da vida quotidiana (cuidar de filhos; emprestar dinheiro;
fornecer refeicoes; vigilancia da habitacdo em caso de auséncia, entre outras).
Pretende-se apoiar, “aliviar” o individuo no seu dia-a-dia (idem, 2009). No ambito do
corrente estudo, prevé-se como sendo uma fungdo muito importante, pois para além de
poder ser eventualmente Util nas diferentes fases do ciclo vital, pode tornar-se um apoio
imprescindivel quando uma familia se vé confrontada com a deficiéncia.

Ja o “apoio informativo”, inclina-se sobretudo para conselhos e orientagdes
cognitivas que apoiam na analise de outras formas de pensar e agir (idem, 2009).
Segundo Guadalupe (2009), no ambito do Servico Social as fun¢des de suporte social
podem verificar-se em multiplas vertentes metodologicas de intervengédo, permitindo o
acesso a apoios materiais eventuais, programas de acg¢ao social entre outras vertentes
sociais de apoio.

Importa aqui relembrar a importéncia da dimenséao relacional e contextual da rede

de suporte social, isto porque ndo se pode deixar de se ter em conta as caracteristicas
sécio-demograficas e culturais dos elementos que compdem a rede social, bem como o

contexto onde coexistem. E importante para o Servico Social avaliar quem pode vir a
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constituir-se como um recurso potencial de apoio (Guadalupe, 2009). Isto porque, e no
ambito do presente estudo, é inegavel que uma crianga, jovem ou adulto deficiente
mental transforma a dinamica interna e as estruturas sociais exteriores a familia. Dai que,
a compreensao dos diferentes contextos onde a deficiéncia ocorre é fundamental, de

forma a desenvolver-se uma intervencao mais adequada.

Além disso, a forma como as familias se conseguem adaptar e (re)organizar
perante a deficiéncia quer seja em termos de apoios sociais, redes sociais ou
desenvolvimento de processos de resiliéncia, pode depender em grande escala do tipo e
da gravidade da mesma. Cada deficiéncia tem caracteristicas muito especificas e que
podem ter maior ou menor acentuagdo motora, sensorial, visual, auditiva ou mental.
Verifica-se por vezes uma combinagao aleatéria destas deficiéncias.

No que se refere a deficiéncia mental e tendo por base a proposta feita pelo
Comité sobre Terminologia e Classificacdo, atraso mental® é tido como uma
“‘incapacidade caracterizada por importantes limitagbes, tanto no funcionamento
intelectual quanto no comportamento adaptativo, estd expresso nas habilidades
adaptativas conceituais, sociais e praticas” (AAMR, 2006: 20), tendo inicio antes dos 18
anos. Esta definigéo inclui elementos amplos de limita¢gdes importantes no funcionamento
intelectual relacionadas com limitagdes significativas no comportamento adaptativo e
manifestadas durante o periodo de desenvolvimento. Neste sentido, séo incluidas pelo
Comité em 2002, algumas hipéteses como parte da aplicacdo da definicdo de
retardo/deficiéncia mental, a saber: “a) as limitagcdes no funcionamento actual devem ser
consideradas dentro do contexto dos ambientes da comunidade caracteristicos das
pessoas da mesma faixa etaria e da mesma cultura do individuo; b) a avaliagdo valida
considera a diversidade cultural e linguistica, e também as diferencas na comunicacao,
nos factores sensoriais, motores e comportamental”; ¢) em cada individuo, as limitagbes
frequentemente coexistem com as potencialidades; d) um propésito importante ao
descrever as limitagbes € o desenvolver um perfil aos apoios necessarios; €) com 0s
apoios personalizados apropriados durante um determinado periodo de tempo, o
funcionamento quotidiano da pessoa com retardo mental em geral melhora”(AAMR, 2006:
20). Podemos afirmar que tais hipéteses estdo condensadas em cinco dimensdées, sendo
estas as habilidades intelectuais, o comportamento adaptativo, a participagao, interac¢ao
e papeis sociais e a saude e contexto. A quinta dimensao foi introduzida por ser
consistente com o0 modelo de incapacidade da Classificacdo Internacional do
Funcionamento, da Deficiéncia e da Saude (CIF) (AAMR, 2006).

- Sinénimo de deficiéncia mental e retardo mental. Nao existe ainda um consenso entre os autores.
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No que respeita a classificacao, € importante evidenciar o grande debate que tem
existido acerca da rotulacdo e da classificacdo das pessoas com retardo mental ou
deficiéncia mental. Alguns autores argumentam que a classificacdo tem o cariz utilitario
de servir para aceder a servicos e beneficios, outros defendem que a rotulagéo
estigmatiza as pessoas e provoca o desenvolvimento de atitudes negativas.

Indica-se como sendo o problema principal das classificagcbes do atraso mental o
facto de ndo haver uma relagdo com o processo de intervengdo. A classificagdo permite
apenas obter conhecimento acerca dos individuos e tomar decisdes sobre o seu
tratamento de uma maneira bastante geral (Alonso & Bermejo, 2001).

Ainda assim, pretende-se uma maior uniformizagéo e objectividade na avaliagao
da deficiéncia, que é essencial para o progresso de qualquer ciéncia. A descricdo de
atraso mental da codificacao de retardo mental da CID-10 (Classificacao Internacional da
Deficiéncia) representa melhoras sobre as classificagdes anteriores, no entanto parte da
linguagem continua a ser arcaica e estigmatizadora. Entende-se por atraso mental leve
quando existe uma “extensado aproximada de QI de 50 a 69 (em adultos, idade mental de
9 a menos de 12 anos). Provavelmente vai resultar em algumas dificuldades de
aprendizagem na escola. Muitos adultos conseguirdo trabalhar, manter bons
relacionamentos sociais e contribuir para a sociedade” (AAMR, 2006: 105). Considera-se
atraso mental moderado quando “extensdo aproximada de QI de 35 a 49 (em adultos,
idade mental de 6 a menos de 9 anos). Provavelmente vai resultar em marcantes atrasos
de desenvolvimento na infancia, mas a maioria pode aprender a desenvolver algum grau
de independéncia no autocuidado e adquirir habilidades adequadas de comunicagao e
académicas. Os adultos vao necessitar de graus variados de apoio para viver e trabalhar
na comunidade” (ibidem). O atraso mental grave tem um “Ql aproximado de 20 a 34 (em
adultos, idade mental de 3 a menos de 6 anos). Pode resultar em uma necessidade
continua de apoio” (ibidem). Quanto ao atraso mental profundo o “Ql abaixo de 20 (em
adultos, idade mental abaixo dos 3 anos). Resulta em limitagdo severa no autocuidado,
na continéncia, na comunicacao e na mobilidade” (ibidem). Podem ainda classificar-se

em “outros retardos mentais” ou retardamento mental ndo especificado.

Em termos mais genéricos discute-se também a terminologia ‘“retardo
mental/atraso mental” ou “deficiéncia mental’, sendo esta o reflexo de mudancas nas
concepgdes, nos modos de focar, na compreensao dos problemas. Os termos utilizados
para pessoas com atraso mental foram tomando conotacdes pejorativas. Os termos mais
utilizados tém sido: idiota, imbecil, oligogénico, anormal, débil mental, diminuido, invalido,

atrasado mental, individuo com atraso de desenvolvimento, entre outros. Muitos dos
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termos apesar de serem representativos de concepgdes médicas, psicoldgicas,
educativas ou sociais ja ultrapassadas ainda continuam a ser utilizadas por muitos
profissionais. A terminologia evidencia a evolugdo das atitudes profissionais e sociais,
mas a mudanca deixa intactos os preconceitos da maior parte das pessoas. A mudanca
tem que operar para além da terminologia, tem que alterar valores e atitudes (idem,
2001).

A mudanca de valores e atitudes da sociedade, dos profissionais, das pessoas em
geral, pode partir de uma visdo positiva sobre a deficiéncia, até porque consideramos
comummente a deficiéncia como sendo “uma de entre todas as possibilidades do ser
humano”, levando a afirmar que todos somos potenciais deficientes. Conhecer a vida das
pessoas com deficiéncia e suas familias, as suas necessidades, potencialidades,
processos de resiliéncia e suporte social existente, parece ser um pequeno trilho a
explorar de um longo caminho a conhecer.

Keltner e Ramey (1992, cit. in Coelho, 2001), referem que a aplicagdo da
perspectiva ecoldgica social na investigacao destas familias, enriqueceu este campo de
estudo. SO é possivel lidar com este problema de uma forma interdisciplinar, olhando
para o individuo como um todo nas suas diferentes dimensdes. Neste sentido, e tendo
em conta que a deficiéncia afecta diferentes niveis sociais e relacionais, é necessario
intervir de forma alargada, nao esquecendo porém, o caracter de individualizacdo das
medidas. Estas devem ser ajustadas ao perfil dos destinatarios efectivos sejam elas
familias ou individuos (Hespanha, 2007).

De seguida, delimitar-se-a o problema de investigacao.

Verifica-se que o problema é uma dificuldade encontrada, quer em termos teéricos
quer em termos praticos, relativa a algo que tem importancia e para o qual se deve
encontrar uma resposta. Cabe aqui objectivar como se pretende abordar o tema, de
modo a conseguir uma melhor compreenséo do problema no sentido de reequacionar a
intervengao social.

Segundo Quivy e Campenhoud (1998) uma investigagdo é algo que se procura,
um caminho para um melhor conhecimento e deve ser aceite como tal, com todas as
hesitagbes, desvios e incertezas que isso implica. Neste sentido, € importante elaborar
uma pergunta de partida clara e pertinente que delimite especificamente a investigagao
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gue se propoe fazer e que vai orientar todo o processo (Gil, 1999). Assim, o fio condutor
do processo de investigacdo pode ser traduzido pela seguinte questdo: como se
organizam as familias com filho(s) com deficiéncia mental?

Segundo Marsiglia (2001) as metas que se pretendem alcangcar com o trabalho
em curso devem ser claras. De uma forma geral, estabelece-se uma meta mais ampla e
algumas mais especificas, tendo sido definidos objectivos de forma a delimitar mais
rigorosamente o posicionamento do investigador face a tematica. Apresenta-se, assim,
como objectivo geral conhecer as caracteristicas e formas de organizagdo familiar no
ambito da Deficiéncia Mental.

Como objectivos especificos pretende-se:
- conhecer as caracteristicas sociodemograficas, socioeconémicas e habitacionais das
familias com filhos deficientes mentais;
- identificar a forma como as familias com filhos deficientes mentais se organizam no seu
quotidiano;
- analisar a relacao da vida profissional e familiar com 0 acompanhamento ao membro
deficiente mental;
- analisar o suporte social das familias com filhos deficientes mentais;
- identificar as vulnerabilidades, competéncias e processos de resiliéncia nas familias

com filhos deficientes mentais.
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Antes de mais é importante assumir no ambito do contexto que faz surgir a
presente investigagdo, nomeadamente no que se refere a actividade laboral da
investigadora e a consequente escolha da amostra em contexto profissional, que o
presente estudo corre um risco de viés. Tal facto decorre da proximidade ja existente da
investigadora no papel de assistente social com as familias que constituem a amostra.
Neste sentido, a investigadora e orientadora do estudo tentaram manter a neutralidade
necessaria a interpretacao e andlise dos dados decorrentes da investigacdo. Tendo
consciéncia porém, que a andlise da realidade social independentemente do crivo
técnico, ndo deixa de ser a interpretacdo de um dado assistente social sobre uma

realidade. H4 uma construgéo permanente de realidades singulares (Guadalupe, 2009).

A proximidade da investigadora com jovens e adultos com deficiéncia mental,
decorrente da pratica profissional, criou a necessidade de reflectir a sua intervencao, pois
“a medida que um profissional assume como postulado para a sua intervencdo a
associagao fundamental entre pratica e teoria, vé-se desafiado a construir um
conhecimento cientifico para a investigacdo da sua acgdo no processo mesmo da
intervencao” (Baptista, 2001: 33).

A pesquisa social pretende descobrir respostas para problemas no ambito da
realidade social. E claro que existem variados fins no campo da pesquisa social, pelo que
ha necessidade de agrupar a pesquisa em diferentes niveis (Gil, 1999), sendo que a
presente investigacdo, tendo em conta sua a natureza, se inscreve no ambito da
pesquisa descritiva, pois pretende-se descrever as caracteristicas e formas de
organizacao de familias com filhos deficientes mentais. Esta € uma das caracteristicas
encontradas em muitos dos estudos desenvolvidos por assistentes sociais, pois a
natureza descritiva permite fornecer um vasto leque de informacao sobre pessoas, as
suas circunstancias e meio, permitindo a melhoria da pratica profissional (Thyer, 2001).

Na forma de abordar o problema, o estudo é de natureza quantiqualitativa, pois
para além de se utilizarem métodos quantitativos, foram aproveitadas todas as
informacdes de caracter informal na aplicagdo dos instrumentos de recolha de
informag@o. Houve a pretensdo de uma melhor compreensdo de quem sdo e como

funcionam as familias com filhos com deficiéncia mental. Os métodos quantitativos foram
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utilizados no que se refere as perguntas que fazem parte do guido de inquérito por
qguestionario, bem como na aplicacao da escala adaptada de Marilza Terezinha Soares
de Souza de 2003 (Lourenco & Guadalupe, 2007) relativa aos processos-chave da
Resiliéncia Familiar. Para além disso, € feita a avaliacdo da rede social das familias
através do Instrumento de Andlise da Rede Social Pessoal (Guadalupe & Alarcéo, in
Alarcao & Sousa, 2007; Guadalupe, 2009).

Para melhor compreender o encadeamento da problematica e respectivos
objectivos identificados anteriormente, expbe-se esquematicamente o modelo analitico da
investigacdo que representa as dimensdes/indicadores em analise, que permitem
operacionalizar os objectivos (Figura 1).

Caracteristicas
sociodemograficas,
socioecondémicas e :> a

habitacionais de familias Competeéncias
com filhos com
deficiéncia mental

ﬂ T

Suporte Social

o o aci0 Famil (rede social
rganizacdo Familiar I:> primaria e

secundaria)

N

Vulnerabilidades

Resiliéncia familiar

Organizagao Cuidados Vida Tempos de
do quotidiano ao(s) filho(s) profissional Lazer
doméstico deficiente(s)

Figura 1. Modelo de Andlise

O modelo de andlise representado na figura anterior, ilustra de uma forma
sistematizada os principais aspectos a abordar no presente estudo (ver apéndice I).

Pretendemos conhecer sucintamente algumas das caracteristicas das familias
que tenham um filho(s) com deficiéncia mental, nomeadamente caracteristicas
sociodemograficas, socioecondmicas e habitacionais.

Outra dimensao de andlise é a compreensao da organizacao familiar, tendo em
conta aspectos como o quotidiano doméstico, analisando questdes como a divisdo das
tarefas e os cuidados ao filho com deficiéncia (alimentagdo, higiene, médico entre
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outras), tentando perceber a articulacdo de papéis de género no dia-a-dia doméstico.
Perceber também que impactes ou ndo se verificaram em relagéo a vida profissional do
sub-sistema parental. Ainda neste ambito, um outro aspecto a conhecer € como as
familias ocupam os seus tempos livres, que actividades desenvolvem (inclusao do filho;
contracgao/alargamento do tempo de lazer, entre outras).

Estas questdes pretendem demonstrar de que modo as familias lidam com as
exigéncias de um filho que necessita de cuidados. Que tipo de suporte e rede social
possuem, tendo em conta a deficiéncia existente num dos elementos da familia.

Estes aspectos conjugados, evidenciardo, muito provavelmente, algumas
vulnerabilidades e competéncias das familias, assim como nos permitira perceber se as

familias desenvolvem padrdes de resiliéncia familiar.

Para se proceder a realizagdo de um estudo é necessario identificar de forma
clara e objectiva a populagdo-alvo do mesmo, entendendo por populagdo-alvo “a
totalidade dos elementos sobre os quais se deseja obter determinado tipo de
informacdes” (Reis et al., 1997: 24). A populacao-alvo da investigacdo é composta pelas
familias dos utentes com deficiéncia mental inseridos na resposta social “Centro de
Actividades Ocupacionais — CAQ”. Todos os utentes inseridos na referida resposta social
séo pessoas com deficiéncia mental moderada ou profunda.

Havendo necessidade de constituir uma amostra para a realizacdo do estudo,
importa referir que existem dois grandes grupos de métodos para seleccionar amostras:
0s métodos probabilisticos e nao-probabilisticos ou de amostragem dirigida. O estudo
que se pretende desenvolver enquadra-se nos métodos de amostragem dirigida, uma vez
que a amostra deve representar certas caracteristicas que se conhecem sobre a
populagdo. O estudo constitui apenas uma primeira experiéncia ou a primeira fase de
estudo mais alargado (Reis et al., 1997). No ambito do método de amostragem dirigida,
optou-se por constituir uma amostra por conveniéncia em que o pesquisador selecciona
os elementos a que tem acesso, admitindo que estes possam representar o universo (Gil,
1999). Assim, seleccionou-se a amostra em fungdo da disponibilidade e acessibilidade
dos individuos. Neste sentido, e tendo em conta o contexto profissional da pesquisadora,
onde se pretende desenvolver e aprofundar de forma mais eficaz a sua acgao

interventiva, a amostra por conveniéncia foi constituida no &mbito da resposta social de

32



CAO da Unidade Funcional de Arganil* da APPACDM de Coimbra que tem uma

frequéncia actual de 29 utentes. Assim, a amostra é composta por 15 familias, num total
de 56 individuos®, utilizando-se como critério de seleccéo o facto de desenvolverem no
seu nucleo fungdes parentais com um filho deficiente mental jovem ou adulto. Neste
sentido, a amostra possivel de recolher denota-se heterogénea quanto a estrutura etaria
dos utentes de CAO deficientes mentais, variando entre os 17 e os 46 anos de idade,

num total de 17 individuos®.

Como se pode observar no quadro 2, o numero de membros de cada familia varia
entre 2 e 7, sendo que grande parte das familias é constituida por 3 (n=7; 46.7%) ou 4
(n=4; 26.7%) elementos.

Quanto ao grau de parentesco do entrevistado, constata-se que a maioria dos
questionarios foram respondidos pela mae do DM (12; 80.0%), havendo 2 (13.3%) casos
em que as respostas foram dadas pelo pai e 1 (6.7%) onde ambos, mae e pai,
responderam ao inquérito.

Verifica-se que as maes demonstraram claramente uma maior disponibilidade para
a realizagao do inquérito.

Quadro 2. Agregado Familiar/Grau de Parentesco do entrevistado

(n=15)
Tamanho do agregado familiar n (%)
2 1 6.7
3 7 46.7
4 4 26.7
5 2 13.3
7 1 6.7
Grau de par_entesco do n (%)
entrevistado
Mae 12 80.0
Pai 2 13.3
Mae e Pai 1 6.7

Como se pode observar no quadro 3, as familias que compdéem a amostra sdo
sobretudo familias nucleares, seguidas de familias monoparentais.

A escolaridade dos sub-sistema parental é baixa evidenciando a prevaléncia do
ensino primario em termos de habilitacdes académicas.

4 Arganil é um concelho composto por 18 freguesias com grande heterogeneidade no que se refere ao relevo que o caracteriza. Em termos
demograficos tendo por comparagdo os Censos de 1991 regista-se uma taxa de crescimento negativa de cerca de 2,2%, ano em que a
populagao residente atingiu os 13926 residentes. A nivel econémico e ainda de acordo com os resultados obtidos junto do INE (Censos
2001), dos 13623 habitantes que constituem a populagéo residente no Municipio de Arganil, 5589 constituem a populagao residente
empregada.

Foram considerados todos os individuos que habitam na mesma casa. Nao se incluiram os irmdos que ja sairam da familia dita nuclear.
Uma das familias tem 3 filhos Deficientes Mentais.
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Quadro 3. Familias quanto a composig¢ao/escolaridade
parental (n=15)

Composicao n %
Familia Nuclear 10 66,7
Familia Alargada 2 13,3
Familia Monoparental 3 20,0
. ] Mae Pai
Escolaridade dos Pais
n % n %
Sem escolaridade 4 26,7 1 8,3
12 Ciclo 9 60,0 10 83,3
2° Ciclo 0 0,0 0 0,0
3¢ Ciclo 2 13,3 1 8,3
Secundario 0 0,0 0 0,0
Superior 0 0,0 0 0,0

Para que a investigacao seja exequivel € necessario circunscrever o campo de
andlise. Assim sendo, e muito embora o estudo pretenda focar a realidade actual das
familias que compdem a amostra, € necesséario analisar algumas dimensdes em termos
retrospectivos, nomeadamente as que se prendem com aspectos no ambito da
organizacao familiar e suporte social, pois advém ou alteram-se desde logo com o
impacte que € ter um filho deficiente.

Muitas das questdes reflectidas acerca da tematica em estudo derivaram de duas
das técnicas de recolha de informacao frequentemente utilizadas, fala-se da observagao
e das técnicas documentais. Relativamente a primeira, esta derivou (ainda que de forma
pouco estruturada) da ocupacgéao profissional da investigadora com as familias em estudo
e respectivos elementos com deficiéncia mental.

No que se refere as técnicas documentais, a investigadora tem acesso a alguns
dados relevantes para o estudo que se encontram nos processos individuais dos jovens e
adultos com deficiéncia mental que fazem parte das familias que compdem a amostra.
Os dados recolhidos dos referidos processos permitiram obter algumas das
caracteristicas gerais que compdéem a amostra, como ja vimos, e que, de alguma forma,
iniciam a caracterizagdo sociodemografica da mesma. Para além disso, foi necessario
consultar a legislacao relativa a deficiéncia para que se possa enquadrar e compreender
esta realidade no contexto portugués.
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No sentido de tentar ultrapassar os conhecimentos ja existentes, tendo como
intencionalidade a sua apropriacdo em termos da pratica, permitindo produzir novos
conhecimentos que indiquem novos caminhos para a intervencao profissional (baptista,
2001) foi utilizada ao longo do estudo a pesquisa bibliogréafica, uma vez que permite o
conhecimento e o aprofundamento dos conceitos e fendémenos, permitindo a revisao da

literatura sobre a problematica.

No ambito da recolha de informacdo para a realizagdo da investigagao foram
ainda utilizados trés instrumentos distintos: Inquérito por Questionario; o Instrumento de
Analise da Rede Social e Pessoal (IARSP-RS) e a Escala dos Processos-chave na
Resiliéncia Familiar.

Quanto aos procedimentos, a aplicagdo dos trés instrumentos atras referidos
foram ministrados de forma directa, tendo tido por base, o interesse e respeito pelos
outros como pessoas e, flexibilidade nas reac¢des em relacao a eles, a capacidade de
demonstrar compreensdo e simpatia (Thompson, 1998). Todos estes aspectos se
tornaram mais simples porque previamente a investigadora recolheu algumas
informacgdes acerca dos informantes, facto que foi conseguido no presente estudo através
da pesquisa documental.

Para aplicagdo dos instrumentos, foi sugerida a marcagédo de uma data, sendo
que previamente o objectivo do estudo foi mencionado (Thompson, 1998). Além disso,
informou-se os inquiridos acerca das pesquisas a eles referentes e a forma de
sistematizacédo dos dados obtidos (Barroco, 2007).

No presente estudo a recolha de informagdo através da aplicagdo dos
instrumentos decorreu durante 0 més de Maio de 2009. E de referir ainda, que a
aplicagdo dos instrumentos, em grande parte, foram direccionados as méaes, devido a
disponibilidade por estas demonstrada.

Foi também intencdo da investigadora que a aplicagdo dos inquéritos e escalas
decorresse em locais da preferéncia do entrevistado, desde que salvaguardadas as
condigbes para a realizagdo dos mesmos, nomeadamente no que se refere a

interferéncias externas.
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No decorrer deste tipo de pesquisa e em fungdo dos objectivos propostos, optou-
-se pela aplicagao de um inquérito por questionario (ver apéndice Il), porque se verificou
a necessidade de informagdo sobre uma variedade de comportamentos relativos as
familias com um filho com deficiéncia mental. Pretendeu-se compreender fenémenos
como atitudes, opinides, habitos, que s6 sdo acessiveis de uma forma pratica pela
linguagem e que raramente se manifestam de forma espontédnea. Foram colocadas cerca
de vinte e cinco questdes, permitindo fazer uma analise mais profunda da tematica em
estudo (Ferreira & Campos s/d).

As perguntas sao constituidas por palavras simples quer no questionario quer nas
duas escalas aplicadas, de forma a tentar eliminar a possibilidade de interpretacdes
dubias por parte do individuo. O inquérito constituiu-se quer por perguntas fechadas e
semi-fechadas quer por perguntas abertas. As perguntas abertas ndo s6 permitem uma
maior riqueza na informagao recolhida como também nao tornam o inquérito fastidioso,
dando-se paralelamente a impressao, justificada ou ndo, de que a pessoa esta a ser
ouvida (Ghiglione & Matalon, 2005).

O referido instrumento foca numa primeira parte, através de pergunta fechada,
aspectos relativos a caracteristicas sociodemograficas e sociofamiliares. Esta parte
permitiu recolher dados quanto ao parentesco do informante, sexo, escolaridade,
condigdo perante o trabalho e profissao.

De seguida, foram obtidas algumas informagdes no que se refere as condicoes
socioecondémicas e habitacionais. Para tal, utilizou-se uma pergunta fechada relativa aos
principais meios de vida do agregado familiar e uma pergunta aberta que tenta
perspectivar segundo o informante a situacdo econdmica da familia. Ainda neste
seguimento, foi colocada uma questdo fechada que se refere apenas as condigdes
habitacionais (tipologia; regime de ocupacéo; estado de conservacéao e n.® de divisées).

A terceira parte do inquérito, tentou abordar através de uma pergunta aberta
aspectos relativos a conciliagdo da vida profissional com 0 acompanhamento ao membro
com deficiéncia. Um outro aspecto focado no referido instrumento, diz respeito a
organizacao do quotidiano familiar face a deficiéncia. Neste sentido, foram colocadas
nove questdes fechadas e uma aberta. Interessou ainda a investigadora abordar a
questao dos tempos de lazer, tal aproximacao foi feita através de duas perguntas abertas
e duas semi-fechadas. No que se refere, mais especificamente a familia, foram colocadas
quatro perguntas abertas.
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Por fim, e tento em conta a importancia dos apoios sociais na dinamica destas
familias, foram colocadas duas questdes abertas nesse ambito.

O IARSP (2000) é um instrumento multidimensional que permite recolher
informacao acerca da rede social pessoal ou familiar do individuo questionado.

Os itens que constituem o referido instrumento permitem identificar e caracterizar
a rede nos seus aspectos estruturais, funcionais e nalguns atributos do vinculo relacional.

Foi utilizada a versao revista sumaria do IARSP (RS) (ver anexo |), tendo sido
utilizado como gerador de rede, e tendo em conta o presente estudo, a seguinte questao:
“refira 0 nome das pessoas com que se relaciona, sao significativas na sua vida e a
apoiam”. A formulacado do gerador determina e orienta a eleicdo de membros para a rede.

O IARSP-RS permite ainda caracterizar a rede quanto ao tamanho e composicao,
densidade, frequéncia de contactos e dispersdo geogréafica, e quanto as fungdes
genéricas de suporte social (tanto na frequéncia de apoio, como no nivel de apoio
percebido). E muito importante conhecer a rede social pessoal ou familiar sobretudo
quando se trabalha com pessoas, grupos ou populagdes socialmente vulneraveis. Por
vezes as pessoas podem estar bloqueadas na capacidade de lidar e ultrapassar
dificuldades, que derivem de crises naturais (ex. fases do ciclo vital) ou acidentais como é
por exemplo o caso da deficiéncia (Alarcao & Sousa, 2007).

Utilizamos a Escala dos Processos-Chave na Resiliéncia Familiar (Souza, 2003,
versao portuguesa de Lourengo & Guadalupe, 2007 in Lourengo, 2009) (ver anexo Il)
com o objectivo de perceber como a familia se avalia em relacdo aos processos-chave na
resiliéncia familiar, ou seja na forma como enfrentam os problemas que vao surgindo
(idem, 2003).

A construcdo da escala foi baseada na Escala do Senso de Coeréncia Familiar
(Antonovsky & Souriani, 1987, cit. in Souza 2003). A producao original da Escala dos
Processos-Chave foi concebida originalmente por Marilza Souza (2003), sob orientacao
de Froma Walsh. A referida escala foi ja aplicada em contexto terapéutico, no decorrer de
entrevistas e em sessodes de terapia familiar.

Apesar da escala ser composta por trés processos distintos (padrbes
organizacionais, processos comunicacionais e sistemas de crengas), os estudos de

fidedignidade levados a cabo na sua adaptagéo, indicam que a sua utilizagao utilize
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apenas o somatorio global (Lourenco, 2009). Porém a escala é composta por vinte
questdes avaliadas segundo a escala de Lickert (discordo muito; discordo; ndo concordo
nem discordo; concordo; concordo muito). Considera-se que quanto maior for a
pontuacdo da escala maior sera a resiliéncia familiar. Pretende-se perceber quais os

niveis de resiliéncia familiar presentes nas familias com um filho com deficiéncia mental.

Importa ressalvar que no que se refere a cotacao dos dados e cotacao dos
instrumentos’, todas as variaveis em estudo foram cotadas e classificadas para que

fosse possivel o tratamento dos dados a posteriori.

7 Ver apéndice Il — Codificagdo dos Dados e Cotagdo dos Instrumentos.
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Antes de se proceder a analise e tratamento dos dados importa relembrar que a
amostra do presente estudo é constituida por 56 individuos pertencentes a 15 familias,
sendo que, pelo menos um elemento do agregado familiar tem deficiéncia mental.

Uma vez que, existem dados recolhidos relativos aos individuos e outros
referentes as respectivas familias, aparecem quadros em que o tamanho da
amostra é de 15 elementos (as familias em estudo) e outros onde é de 56

elementos (isto é, todos os elementos das 15 familias).

Depois de termos trabalhado algumas varidveis aquando a constituicdo da
amostra (sociodemograficas e sociofamiliares), constituimos uma base de dados em
SPSS com as variaveis familiares (socioeconémicas e habitacionais, organizacdo do
quotidiano familiar, tempos de lazer e resiliéncia familiar).

As respostas alvo de andlise qualitativa, sdo apresentadas em grelhas de analise
por cada uma das perguntas, onde foram transcritas as respostas dando origem a
diferentes dimensdes de andlise (apéndice IV - grelhas de andlise). As familias sao
identificadas com as letras do alfabeto de A a 0.

Seguidamente, apresentam-se o0s resultados obtidos para as diversas variaveis

consideradas.

Quanto a condigcao perante o trabalho de todos os membros da familia (n=56),
verifica-se que a maioria dos individuos é reformado (n=14; 25.0%) ou tem outra
ocupacao (n=19; 33.9%) sendo que, nesta sexta e ultima modalidade de resposta, para
além dos filhos com deficiéncia mental se encontrarem na APPACDM, foram referidas as
profissées actuais ou anteriores a reforma. No que se refere as mulheres evidenciaram-
se profissdes como doméstica ou auxiliares de limpeza. Em relacdo aos homens estes
trabalham ou trabalhavam sobretudo em actividades associadas a construgéo civil ou

comércio.

Quadro 8. Condicao perante o Trabalho (n=56)

Condicao perante o trabalho n %
Empregado/a 9 16.1
Desempregado/a 4 7.1
Domeéstico/a 4 71
Estudante 6 10.7
Reformado/a 14 25.0
Outra 19 33.9
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No que diz respeito em termos qualitativos a “situacdo profissional face as
limitagdes impostas pela DM”, as familias destacam dois principais aspectos, que sdo o
facto de grande parte das vezes as maes nao trabalharem devido ao seu filho DM, ou
nao trabalharam até a sua institucionalizacdo na APPACDM (ver apéndice IV- grelhas de
andlise).

No que se refere ao segundo aspecto em destaque, verifica-se uma situagéao
proporcionalmente inversa no que concerne aos pais (homens), ou seja na sua quase
totalidade os pais sempre trabalharam independentemente da deficiéncia do filho, sendo
este o suporte econémico do agregado familiar.

“O meu marido sempre conseguiu manter a profissdo dele sem
problemas. O facto de eu trabalhar é muito dificil por causa dos horarios,
porque por vezes ele tem crises de epilepsia e precisa de ir para o hospital”
(familia B).

Observando o quadro 9, as familias em estudo possuem mais do que um meio de
vida. Como tal, exploraram-se individualmente as seis modalidades de resposta.
Constata-se, entdo, que a maioria dos agregados familiares recebe pensées (n=12;
80.0%) e outros apoios sociais (n=8; 53.3%), havendo 5 (33.3%) familias que vivem do
rendimento do trabalho e 2 (13.3%) que usufruem do RSI.

Quanto a tipologia da habitagédo e ao regime de ocupacao (quadro 10), verifica-se
gue a maioria das familias vive em casa unifamiliar (n=13; 86.7%) ou prépria (n=12;
80.0%).

Ainda relativamente a habitacdo é de referir que a maioria das familias vive numa
casa em bom estado de conservagao (n=8; 53.3%) existindo, porém, 5 casos (33.3%)
onde é apontada a existéncia de degradacdo no exterior e interior da habitacao. E de
mencionar que, na sua maioria, as referidas casas tém 5 (n=5; 33.3%) ou mais (n=9;
60.0%) divisdes.

Quadro 9. Meio de vida (n=15)

Meios de vida do agregado Tem Néo tem
familiar n % n %
Rendimento do Trabalho 5 33,3 10 66.7
Sem rendimentos 0 0 0 0
Pensdes 12 80.0 3 20.0
RSI 2 13.3 13 86.7
Outros apoios sociais 8 53.3 7 46.7
Outros 0 0 0 0
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Para além das caracteristicas socioeconémicas que descrevem a amostra,
pretendia-se uma avaliacdo por parte das familias relativamente a sua situacao
economica, no sentido de obter a percepcdo subjectiva da situacdo financeira dos
agregados familiares. As familias avaliam a sua situagdo econdomica como sendo
sobretudo muito dificil (familia: A, D, G, H, K, M, N). S&o recorrentemente visiveis varios
argumentos por parte dos inquiridos a este proposito: gestdo limitada dos rendimentos,
transporte a consultas e baixos rendimentos. Algumas das familias assumem como

recurso a agricultura de subsisténcia.

“Tem que se esticar o dinheiro (...) Passa-se mal, mas fome, n&o
passamos” (familia A).

“O ordenado do meu marido é baixo. Eu também sé posso fazer umas
horas para poder dar apoio ao meu filho. Acabamos por ter pouco dinheiro”
(familia J).

“(...) 0 nosso maior problema é o dinheiro que gastamos na farmacia e

em transporte para consultas” (familia E).

Quadro 10. Situacao Habitacional (n=15)

Tipologia da habitacao n %
Apartamento/andar 1 6.7
Casa unifamiliar 13 86.7
Parte de uma casa 1 6.7
Barraca 0 0
Outra 0 0
Regime de ocupacao n %
Arrendada 2 13.3
Cedida 0 0
Casa de familiares ou amigos 1 6.7
Prépria 12 80.0
Outro 0 0
Estado de conservacao n %
Bom estado 8 53.3
Degradada no exterior 0 0
Degradada no interior 0 0
Degradada no exterior e interior 5 33.3
Em ruina 0 0
Razoavel 2 13.3
Outro 0 0
Numero de divis6es da habitacao n %
3 0 0
4 1 6.7
5 5 33.3
Mais que 5 9 60.0
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Observando os quadros 11, 12 e 13 verificamos que a realizacdo das tarefas
domésticas é habitualmente levada a cabo pela mae do DM (n=15; 100.0%), sendo que
em 3 (20.0%) casos é referida a ajuda por parte dos filhos e em apenas um dos casos
(6.7%) a familia usufrui dos servicos de uma empregada doméstica. Por outro lado, a
partilha de tarefas existe em cerca de metade das familias (n=7; 46.7%), havendo,
porém, 8 (53.3%) casos em que a mesma € inexistente.

Quanto aos cuidados de higiene e as refeicbes do DM sdo esmagadoramente
realizados pela mae (n=14; 93.3%), havendo 1 (6.7%) caso onde é apontada a ajuda por
parte do pai, 2 (13.3%) em que sao os filhos que ajudam e 1 (6.7%) no qual é o préprio
DM a realizar tais tarefas (modalidade de resposta: outro).

Quadro 11. Realizacao de tarefas domésticas e cuidados ao filho

DM (n=15)

@ n % n %
82 Mae 15 100.0 - -
8 é Pai - - - -
g8 Filho/s 3 200 - -
N
s T Avos - - - -
o % Empregada 1 6.7 - -

= Outro - - - -

. o nao o
& * Sim (n) %o (n) Yo
©c ©
£5
S 7 46.7 8 53.3
o

@ n % n %
©© Mae 14 93.3 1 6.7
3o
a2 Pai 1 6.7 14 93.3
= Filho/s 2 13.3 13 86.7
2 2 Av6s 0 0 0 0
2 o Empregada 0 0 0 0

< Outro 1 6.7 14 93.3
° n % n %
€ Mae 12 80.0 3 20.0
E § Pai 6 400 9 60.0
€ © Filho/s 0 0 0
< £
g— ) Avos 0 0 0 0

©
§ Empregada 0 0 0 0

QOutro 0 0 0 0
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Quadro 12. Cuidados ao filho DM (transporte, deitar,
afinidade) (n=15)

Transporte com DM n %
Autocarro - -
Comboio - -

Taxi 5 33.3
Ambulancia 1 6.7
Carro préprio 8 53.3
Outro 1 6.7
Deitar sozinho (DM) n %
Sim 12 80.0
Nao 3 20.0
Acompanhar ao deitar n %
Mae 2 13.3
Pai 1 6.7
Filho/s 0 0
Afinidade com DM n %
Mae 14 93.3
Pai 1 6.7
Filho/s 0 0
Avos 0 0
Empregada 0 0
Outro 0 0

Quadro 13. Realizacao dos cuidados ao filho DM (regras) (n=15)

sim nao
Figura que impoe n % n %
regras

Mae 10 66.7 5 33.3

Pai 6 40.0 9 60.0
Filho/s 0 0 0 0
Avés 0 0 0 0
Empregada 0 0 0 0
Outro 0 0 0 0

Relativamente ao acompanhamento ao médico, em 12 (80.0%) casos é a mae do
DM que o acompanha e em 6 (40.0%) é o pai. A partir destes resultados, e dado que a
amostra em estudo é constituida por 15 familias, pode afirmar-se que em 3 casos o
acompanhamento do DM ao médico é efectuado por ambos 0s progenitores.

Em termos de deslocagao as familias utilizam como meio de transporte, na sua
maioria, um carro proprio (n=8; 53.3%) ou um taxi (n=5; 33.3%). Em apenas 1 (6.7%) dos

casos é referida a deslocagcao em ambulancia.
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No que diz respeito ao deitar, o DM fa-lo, habitualmente, sozinho (n=12; 80.0%),
havendo apenas 2 (13.3%) casos em que é acompanhado pela mae e 1 (6.7%) no qual é
0 pai que o auxilia nesse momento.

Quanto a representacao e imposicao de regras, esta é levada a cabo pela mae do
DM em 10 (66.7%) familias e pelo pai em 6 (40.0%), podendo, entao, afirmar-se que em
apenas 1 (6.7%) dos casos as regras sao representadas e impostas por ambos o0s
progenitores.

No que se refere a afinidade com o DM em contexto familiar, esta é demonstrada,
maioritariamente pela mae (n=14; 93.3%), havendo apenas 1 (6.7%) caso em que é 0 pai
gue evidencia maior proximidade com o DM.

Ainda no ambito da organizagdo do quotidiano familiar foi feita uma pergunta
semi-aberta onde se pretendia perceber o que se alterou retrospectivamente no dia-a-dia
doméstico apdés o nascimento do filho com DM. Destacam-se alguns pontos
interessantes, como sejam o facto de grande parte dos inquiridos mencionarem a
realizagao das tarefas como “dificil” devido as caracteristicas do filho com DM, bem como
as idas frequentes aos hospitais e consultas.

No entanto, € de referir, que algumas familias (F, H, I, M) referem né&o ter existido
grandes alterac6es na vida doméstica apds o nascimento do filho com deficiéncia mental.
Entendemos, que tais afirmacgdes, poderdo estar relacionadas com o facto dessas
mesmas familias terem filhos com um grau de autonomia mais elevado relativamente as
restantes familias.

Como interpretacao subjectiva, gostariamos de referir que nos pareceu evidente
nalguns casos, que a resposta de “ndo alteragdo” queria demonstrar a ideia de que o DM

nao é uma sobrecarga para a familia. llustremos com algumas das respostas:

“Houve um acréscimo de trabalho. O meu filho é quase como se fosse um
bebé. Até para se lavar temos que vigiar e dar indicagbes” (familia G).

“Muito trabalho, eu diria que triplicou. A minha filha nunca foi auténoma nas
necessidades basicas, acabando por me dar muito trabalho” (familia L).

“Fiz sempre as tarefas de I4 de casa. As vezes tinha que deixar o Pedro e o
outro meu filho numa espécie de gaiola para poder trabalhar” (familia O).

“O meu filho nunca me deu muito trabalho. E meigo, come autonomamente,

vai a casa de banho sozinho e tudo. O trabalho que tinha em casa antes dele nascer
€ praticamente o mesmo que tinha antes” (familia F).

45



Como se pode observar no Quadro 14, as familias consideram, na sua maioria,
dispor de tempo suficiente para momentos de lazer (n=12; 80.0%), havendo, no entanto,
3 (20.0%) casos em que tal ndo acontece. Por outro lado, na maioria dos casos, o DM

costuma acompanhar a sua familia nesses tempos de lazer (14; 93.3%).

Quadro14. Tempos de lazer (n=15)

Tempo de lazer n %
Sim 12 80.0
Néao 3 20.0

DM acompanha n %
Sim 14 93.3
Néao 1 6.7

Foi apurado, qualitativamente, junto das familias, o que estas “costumam fazer nos
seus tempos livres”. As actividades mencionadas foram sobretudo: ver televisdo,
encontros com familia alargada; passear de carro e a pé, tratar do quintal, da fazenda

e/ou de animais.

“Eles gostam de brincar mesmo ja com a idade que tém. Gostam de passear com
as cabras e falar com os vizinhos” (Familia D).

“Eu vou tratar das galinhas, das alfaces e também fago compras. Costumo passear
com o Carlos pela vila. Gostamos todos de ver televisdo. As vezes vamos a minha
aldeia onde temos uma casita e apanhamos azeitona” (familia E).

Ainda neste ambito, foi indagado também as familias o que “tinha mudado
relativamente aos tempos livres face a DM”. Com a excepc¢ao de seis familias (F, G, |, M,
N, O) que referiram nao ter havido grandes alteracées, as restantes mencionaram que
deixaram de sair tanto devido as caracteristicas dos filhos e também devido a limitagdo

na escolha das actividades a desenvolver.

“Depois que o Jodo nasceu ja ndo podemos ir a certos lugares porque as vezes tem
ataques de epilepsia com luzes ou musica forte” (familia A).

“Antes do Nuno nascer passeavamos mais e iamos as festas e aos bailes. E mesmo
até o Nuno ser pequenino sempre iamos saindo. Agora ja ndo, praticamente nao
passeamos” (familia H).

“A grande diferenca é que quando ele era pequeno ainda iamos saindo qualquer
coisa, agora como ele é mais agressivo ndo podemos” (familia K).

“Nao mudou nada de especial. Sempre que saimos ele acompanha-nos sempre’.
(familia G).
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O presente estudo teve também como pretensdo conhecer algumas das
vulnerabilidades e potencialidades das familias. No que concerne “as principais
dificuldades que a familia enfrentou e enfrenta”, podemos afirmar que a excepcao de
duas familias, as restantes mencionaram como maior dificuldade a DM do filho(a) ou a
aceitacdo da prépria deficiéncia. Para além disso, foram mencionadas também
dificuldades de caracter financeiro e no que diz respeito ao funcionamento da relagao
parental (p.ex. a falta de apoio do parceiro em relagao ao filho(a) deficiente).

“A maior dificuldade que passamos foi sem duvida a deficiéncia do nosso filho. Foi
dificil aceitar esse destino e € um receio constante em relagao ao futuro”. (familia G).

“As principais dificuldades séo a deficiéncia do Pedro e a falta de dinheiro” (familia
J).

“E 0 meu marido beber e ser um bruto, claro que também foi muito dificil a
deficiéncia do meu filho. Aceitar o que aconteceu.” (familia N).

Quando abordamos as familias relativamente as “caracteristicas positivas que
possuem e que tém permitido fazer face as dificuldades”, destacaram-se sobretudo a
existéncia de relagdes de afecto e a existéncia de uma relagdo conjugal funcional, o que
nao deixa de ser paradoxal relativamente as dificuldades apresentadas anteriormente.

“Uma coisa boa é eu e o meu marido darmo-nos bem” (familia H).

“Damo-nos todos bem uns com os outros. Tenho um dptimo marido que esta sempre
disposto a ajudar os filhos com o pouco que tem” (familia M).

“E 0os meus filhos gostarem muito uns dos outros. E também té-los junto de mim,
sendo era sozinha. S4o doentes mas sdo a minha vida” (familia D).

Quisemos ter a percepcdao do que as familias pensavam em relacdo ao seu
“futuro” e quais os “principais receios que tinham”.

Catorze das familias referiram ter receio em relagao ao futuro do filho DM apdés a
morte do pai e/ou mae, sendo que a décima quinta familia receia a nao
institucionalizagao do seu filho em Lar. Neste sentido, e em alguns dos casos, as familias
acrescentam que nao é possivel ou ndo € justo os restantes familiares ficarem com a

responsabilidade do individuo com DM.
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“O nosso maior medo é o futuro do nosso filho. Como ele vai ficar sem nds, o que vai
ser dele.” (familia C).

“O meu maior medo é o meu Pedro. O que vai ser dele quando eu morrer. Eu sei que
o meu filho cuida dele, mas também tem os filhos e a vida dele. O meu filho ndo pode
ser mais uma preocupagdo para ele” (familia O).

“Os meus receios sdo quem fica um dia com o meu filho, onde e como. Ndo posso
entrega-lo a minha filha, ndo é muito justo” (familia J).

Os receios enunciados em relacao ao futuro, prendem-se sobretudo pela fase do
ciclo vital em que as familias se encontram (quadro 15). A maioria das familias encontra-
se na ultima fase do ciclo vital (tendo em conta a idade do filho mais velho), fase esta que
pressupdem o “ninho vazio”, a autonomia dos filhos, aspecto que ndo se verifica nestas

familias.

Quadro15. Fases do Ciclo Vital da Familia® (n=15)
Fases n %

Formagéo do casal 0 0.0
Familia com filhos pequenos 0 0.0
Familia com filhos na escola 0 0.0

Familia com filhos adolescentes 3 20.0
Familias com filhos adultos 12 80.0

Foi também colocada uma questdo mais geral em relacdo a familia, ou seja
pretendia-se saber o que gostariam de acrescentar acerca da prépria familia. Apesar das
respostas serem um pouco dispares, de uma forma geral abordaram questdes relativas a
protecgao; longevidade e forgas para cuidar do filho com DM no futuro. Algumas das
familias referiram também um afastamento por parte da familia alargada.

“Espero que vivamos muitos anos pela felicidade do meu filho” (familia C).

“Gostava muito de continuar a ter forgas porque as vezes da vontade de desistir de
tudo” (familia K).

“Somos felizes os quatro. O problema € as minhas irmas estarem a afastar-se de
mim. Acho que lhes envenenam a cabega contra mim” (familia D).

Por fim, foram colocadas duas questdes relativas aos Apoios Sociais.
Na primeira questdo pretendia-se auscultar o que pensavam em relagdo as
“Politicas Sociais existentes no ambito da deficiéncia e o que gostariam de ver alterado

8 Ciclo vital segundo Madalena Alarcdo (2000).
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ou melhorado”. Das quinze familias inquiridas catorze referiram ser necessaria a criacao
do equipamento social Lar Residencial para deficientes. Além disso, foi também
mencionado que deveria haver mais apoio financeiro para as pessoas com deficiéncia
assim como mais formagdo para os recursos humanos que “cuidam” efectivamente

destas pessoas no ambito das Instituigbes.

“Deveria haver mais apoios para os deficientes. Mais casas para eles
estarem. A pensdo que recebem é muito baixa, quase ndo da para nada. Aqui em
Arganil era preciso por exemplo um lar para quando faltarmos” (familia A).

“Eu s6 pedia um lar para que eles ficassem apoiados quando nds nos formos”
(familia H).

“Queria que fizessem mais lares e que as pensées fossem mais altas, porque
0 que recebem n&o da para nada” (familia J).

“Ha muita gente que lida como os deficientes mas que ndo sdo bem
formados. Também acho que devia haver mais instituicbes para estes jovens” (familia
B).

Ao questionar qual consideravam ser o principal apoio social perante a DM,
verificamos que quase todas as familias referiram pelo menos dois apoios. Oito das
familias referiram como um dos principais apoios a familia (avés, tios e filhos), duas
familias referiram os amigos, uma considerou o Centro de Saude, outra a entidade

patronal e ainda uma como sendo eles proprios.
“E a familia depois os amigos e a APPACDM. Gracas a Deus temos muito
apoio e carinho de toda a gente” (familia A).

“Quem mais nos apoia sdo as pessoas da APPACDM e a seguir a minha irma
Madalena. De resto ninguém quer saber” (familia D).

“E sem duvida o meu filho e a minha nora” (familia O).
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Dos dados derivados do gerador de rede, trabalhados no Unicet 6, resultaram os
chamados mapas de rede de suporte social que passamos a apresentar para cada uma
das familias. E de referir, no entanto, que o ponto de conexdo considerado foi a
residéncia da familia, uma vez que nos pareceu importante o apoio imediato no

quotidiano destas familias.

Apoio Emocional Apoio Material e Instrumental Apoio Informativo
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Familias com filho(s) com Deficiéncia Mental
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Figura 10 — Mapa de Rede da Familia H

Isabel Guerra Freire de Carvalho 52



Familias com filho(s) com Deficiéncia Mental
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Familias com filho(s) com Deficiéncia Mental
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No que se refere ao tamanho das redes sociais que compéem a nossa amostra
verificamos que no geral as redes sao pequenas. Isto €, a maior parte das familias situa-

se no intervalo em que ndo existem mais de 3 pessoas consideradas significativas.

Quadro 16. Tamanho da Rede Social
Familiar (n=15)

n. de elementos n %
1 2 13,3
2 3 20,0
3 4 26,7
4 3 20,0
5 1 6,7
6 0 0,0
7 1 6,7
8 0 0,0
9 0 0,0
10 0 0,0
11 0 0,0
12 0 0,0
13 0 0,0
14 0 0,0
15 1 6,7

As fracgdes ocupadas na rede social pessoal das familias tendem claramente
para as relagbes de familia. De seguida, mas de forma muito menos significativa as

familias evidenciam a importancia das relagdes de vizinhanca.

Quadro 17. Composi¢édo da Rede Social Familiar (n=59)

Composicao da Relagbes de Relagbes de Relagbes de Relagbes de Relagbes

Rede familia amizade vizinhanca trabalho Institucionais
Familia n % n % n % n % n %
A 7 100,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0

B 15 100,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0

C 4 100,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0

D 1 33,3 0 0,0 1 33,3 0 0,0 1 33,3

E 1 100,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0

F 1 50,0 1 50,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0

G 1 33,3 2 66,7 0 0,0 0 0,0 0 0,0

H 5 100,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0

I 2 66,7 1 33,3 0 0,0 0 0,0 0 0,0

J 1 33,3 0 0,0 2 66,7 0 0,0 0 0,0

K 2 50,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0 2 50,0

L 3 75,0 0 0,0 1 25,0 0 0,0 0 0,0

M 1 100,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0

N 1 50,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0 1 50,0

(6] 2 100,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0

No que se refere a frequéncia de contactos e tendo em conta os mapas de rede,
foi também evidente que as familias na sua grande maioria contactam com os elementos

da sua rede social “diariamente” seguido de contactos “semanais”.
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Quanto aos diferentes tipos e niveis de apoio da rede e, observando os mapas de
rede elaborados, constatdmos que no que se refere ao apoio emocional a grande maioria
das familias considera obter da sua rede muitissimo apoio.

Quanto ao apoio material e instrumental as familias na sua maioria referem-no
como sendo muito elevado.

O apoio informativo é considerado pela maior parte das familias como sendo

moderado e também nalguns casos como muito elevado.

Existe uma clarividéncia por parte das familias no que se refere a reciprocidade do
apoio, ou seja as familias consideram dar apoio a maior parte das pessoas que compdem
a sua rede social.

A rede coesa € aquela que maior expressividade tem na amostra, isto porque
praticamente todas as familias demonstram ter uma rede coesa (ver mapas de rede).

E de referir também que as mencionadas redes sdo compostas, como vimos, pela
sua maioria com elementos que fazem parte da familia. Dai que, destacamos elementos
como irmaos(as) e cunhadas(os) do DM que ja construiram a sua prépria familia, tios e
primos do DM. Como vimos anteriormente, a maior parte das familias tem filhos DM

jovens ou adultos situando-se estes ja na ultima fase do ciclo vital.

Quadro 18. Reciprocidade de Apoio (n=15)

n %
Da apoio a maior parte destas pessoas 10 66.0
Da apoio a algumas destas pessoas 1 6.0
Da apoio a poucas destas pessoas 0 0
Da apoio a muito poucas pessoas 2 13.0
N&ao da apoio a nenhuma destas pessoas 2 13.0

No ambito da resiliéncia (ver apéndice V), e tendo em conta o somatério dos itens
que compdem a escala e que reflectiram as respostas das familias, (podem variar numa
escala de 80 pontos, entre 20 e 100), é razoavel afirmar, que se verifica resiliéncia
familiar tendo em conta a percepgao dos proprios. Os resultados encontram-se acima dos
valores médios, sendo a distribuicdo enviesada a direita.

Quadro 19. Estatisticas descritivas referentes ao somatério da pontuagao dos itens da escala (n=15)

Somatério da n Minimo Maximo Média Mediana Desvio
pontuacgao dos padrao
itens da escala 15 61 78 72.27 74 4.935
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Ao iniciarmos a discussao dos resultados obtidos e apresentados anteriormente,
importa esclarecer alguns aspectos. Como ja foi referido anteriormente, a amostra foi
constituida no ambito da actividade profissional da investigadora, além de que a mesma é
reduzida quanto ao seu tamanho (n=15). Estes aspectos levardo a que fagamos
afirmagbes cautelosas. Parece-nos, também, fulcral relembrar que todos os resultados
obtidos dependem de um contexto complexo em que interagem inUmeras variaveis que
nao tivemos em consideragdo na andlise, sendo que a complexidade do todo é
impossivel de abarcar.

Para além do ja mencionado, gostariamos de dizer que um dos factores que nos
dificultou a discussdo foi o facto de ndo dispormos de uma grande diversidade de
bibliografia especifica relativamente ao tema em estudo.

Comegamos por sublinhar o facto de 80% dos inquéritos terem sido respondidos
pelas maes do(s) filhos com DM, mostrando estas uma maior disponibilidade para o
efeito.

Quanto as caracteristicas sociodemograficas da amostra, constatdmos que no
geral as familias tém baixas qualificacbes académicas, em que muitos dos elementos das
referidas familias (incluindo os DM) nunca frequentaram a escola (41,1%) ou terminaram
apenas o 1° ciclo.

Quanto a este facto ndo podemos deixar de ter em consideracao alguns aspectos,
como sejam as caracteristicas rurais (ligadas a agricultura de subsisténcia) bem como o
facto de que, no que toca aos elementos da familia com DM (jovens/adultos) muitos
provavelmente, nunca frequentaram a escola inclusiva para os alunos com necessidades
educativas especiais, visto que esta foi implementada apenas em 1991 (Decreto-Lei
n.2319/91 de 23 de Agosto). Os DM podiam ingressar em respostas sociais antes dos 16
anos, facto este que ja nao se verifica actualmente, uma vez que se mantém nas escolas
até a referida idade.

Por outro lado, o nivel de escolaridade dos pais pode ser um factor importante
para a compreensao das implicagées que a deficiéncia traduz, pois tal como Buscaglia
(1993, cit. in Xavier, 2008) defende, a familia deve ser informada e compreender a
responsabilidade dos efeitos duradouros do que fizerem ou nao, no crescimento e

desenvolvimento do seu filho. As caracteristicas de escolaridade desta amostra podem
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trazer dificuldades na compreensao eficaz da informacao transmitida pelos técnicos, ou
mesmo constituir barreiras ao envolvimento no processo de integracédo activa do jovem
com DM.

No que se refere a condicao perante o trabalho, verificou-se que grande parte
dos individuos que constituem a familia, incluindo os utentes que frequentam a
APPACDM, sao reformados ou tém outra ocupacao.

Destacaram-se como profissbes actuais ou anteriores a reforma, doméstica ou
auxiliar de limpeza, no caso das mulheres, e actividades associadas a construgao civil ou
comeércio, no caso dos homens.

E importante relembrar, mais uma vez, que a maior parte das familias exerce
actividades ligadas a agricultura (de forma informal), sendo que muitas das maes da
amostra, para além das tarefas domésticas, dedicam muito tempo as tarefas agricolas.
Entendemos que desta forma acabam por conseguir gerir os seus proprios horarios,
compatibilizando-os com as exigéncias de acompanhar e cuidar de um filho com DM.
Pode colocar-se aqui uma questdo especulativa que se prende com o percurso de vida
profissional das mulheres destas familias ter-se verificado desta forma e ndo de outra,
isto é, se nao tivessem um filho com deficiéncia provavelmente teriam tido outras
oportunidades laborais. Nado conseguimos, no entanto, afirmar que tal percurso se deva
exclusivamente ao factor associado a existéncia de um filho dependente, muito embora
as respostas apontem para que este se constitua num factor de peso nas oportunidades
profissionais (ndo) exploradas por estas maes, sendo sobretudo um factor inibidor.

Neste sentido, constatdmos também que os agregados familiares possuem mais
do que um meio de vida (formal), ou seja, grande parte das familias (n=12) recebe
pensdes e outros apoios sociais (n=8), sendo que apenas 5 familias vivem
exclusivamente do rendimento do trabalho. Esta situacao estara certamente relacionada
com o facto dos pais, na sua maioria, ja se encontrarem na ultima fase do ciclo vital, pelo
que muitos deles se encontram ja préximos ou em idade da reforma por velhice. Além
disso, € de sublinhar que sendo familias com filhos com deficiéncia tém direitos sociais
no que concerne por exemplo as pensdes sociais, de sobrevivéncia ou abono
complementar. Alguns dos jovens/adultos que nao usufruem ainda de pensdo social
aguardam aprovagao da junta médica.

Quanto as caracteristicas das habitacées das familias podemos concluir que a
maioria das familias vive em casas unifamiliares (n=13), das quais 12 sdo habitagbes
proprias. Convém ainda referir que apesar de grande parte das familias (n=8) viver em

casas em bom estado de conservacdo e com dareas grandes, existem pelo menos 5
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familias que vivem em casas onde € apontada degradacdo no exterior e interior da
habitacdo, ou seja, um terco da amostra de familias. Gostariamos de associar a estes
factores, aspectos que conhecemos através do contacto directo com as familias e
também dos processos individuais, como seja ao facto de serem familias com parcos
recursos econdémicos e que, muitas vezes, vivem em casas provenientes de herancas,
sendo edificios antigos.

O presente estudo teve também como pretensdo conhecer qual a percepgao
subjectiva que as familias tém relativamente a sua situagdao econémica. Concluimos
pelos resultados, que as familias se sentem como estando numa situagcdo econdmica
dificil, associada a gestao limitada dos rendimentos que possuem. Algumas das familias,
como ja referimos, assumem como recurso a agricultura de subsisténcia, sendo que esta
€ exercida sobretudo pelas maes que na sua maioria se encontram em casa.

Muitas das maes, como ja referimos, nao trabalham devido a disponibilidade que
precisam de ter para com o seu filho com DM, ou nao trabalharam até a sua
institucionalizagcdo na APPACDM (ver apéndice IV). As médes assumem nas respostas
dadas, que sentem que apesar de terem fracos recursos econémicos e com pouca
escolaridade, foram travadas pelos problemas da deficiéncia dos filhos, ndo conseguiram
encontrar uma actividade profissional que se ajustasse a vida familiar. Gongora e Bedia
(1999) referem que acontece com frequéncia as maes terem que dar muita atengéo e
cuidados aos filhos com DM, renunciando muitas vezes projectos pessoais, habitos e a
propria funcionalidade do casal. Trabalham muitas vezes sem descanso e em exclusivo
para o filho com deficiéncia.

Contrariamente a esta ideia verificamos que no que toca aos pais dos DM, quase
na sua totalidade tiveram ou tém os seus empregos independentemente da deficiéncia do
filho(s), sendo estes muitas vezes o suporte econdmico ou o0 “ganha-pao” da familia.

Subordinando-nos ao grau de autonomia dos filhos com DM, a dependéncia nos
cuidados basicos de higiene, alimentacdo, tarefas domésticas, cuidados de saude e
imposicao de regras, considera-se que a analise desta dimensao, no que se refere a vida
diaria e rotinas das familias do estudo, infere no facto do filho com DM exigir cuidados
que se podem prolongar durante toda a sua vida. Neste sentido, € no que diz respeito a
organizac¢ao do quotidiano doméstico e familiar e, mais especificamente no assegurar das
tarefas domeésticas, concluiu-se que a realizagdo das mesmas é, habitualmente, um papel

assumido pelas mées, sendo que em trés dos casos € referida também a ajuda por parte
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dos filhos. O mesmo acontece no que se refere aos cuidados de higiene e a preparacao e
apoio nas refeicdées do filho com DM, ou seja, estas tarefas sdo também assumidas
sobretudo pelas mées.

De igual forma, o acompanhamento do filho com DM ao médico € mais uma vez,
efectuado sobretudo pelas maes, sendo que em trés dos casos € acompanhado por
ambos os progenitores. Na deslocacdo a consultas ou outras, as familias geralmente
deslocam-se em carro préprio (n=8) seguido de taxi (n=5). De notar a falta de alternativas
de transporte comparticipado para a necessidade de consultar com frequéncia os
servicos médicos.

No que diz respeito ao momento de deitar do filho com DM, este f&-lo geralmente
sozinho (n=12) sendo autbnomo nesta tarefa.

Quanto a representagdo e imposicdo de regras, sdo levadas a cabo
essencialmente pela méae do filho com DM (n=10). Verificou-se que apenas numa familia
as regras sao representadas e impostas por ambos os elementos do subsistema
parental.

Uma familia com um filho com deficiéncia pode, em detrimento de outras opgoes,
orientar ou ndo de modo diferente ou condicionado o percurso de vida. Estas familias
devem desempenhar as fungdes que as restantes familias desempenham, relativas as
necessidades colectivas ou individuais dos seus membros. Ajuriaguerra (1989, cit. in
Martin, 2001) refere que a diferenga nestas fungdes, encontra-se sobretudo na
dificuldade em cumprir as mesmas, pois 0s recursos e apoios de todo o tipo sdo muito
mais necessarios e permanentes em familias com filhos com incapacidades e, na maioria
dos casos, as familias ndo estao preparadas para isso.

Neste estudo, as respostas a pergunta retrospectiva que pretendia perceber que
alteracdes aconteceram no dia-a-dia da familia apés o nascimento do filho com DM,
revelaram que as familias passaram a centrar o seu dia-a-dia no filho com DM,
especialmente no que se refere as maes.

Destacou-se a dificuldade na realizacao das tarefas devido as caracteristicas do
filho com DM, bem como as idas frequentes a hospitais e consultas. E de referir no
entanto, que quatro (ver apéndice IV) das familias referiram nao ter existido grandes
alteragbes no quotidiano doméstico apds o nascimento do filho com DM. Atribuimos tal
factor a um maior grau de autonomia relativamente aos restantes individuos com DM e
também, de forma subjectiva, talvez possam querer passar a ideia de nao sobrecarga do
filho com DM. As familias lutam constantemente por uma vida dita normal (Costa, s/data).
Além de que, muitas vezes tentam combater o preconceito de “familias coitadinhas”.
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Tentam deixar claro muitas vezes que sao familias como qualquer outra, que nao tém
nem mais nem menos sobrecargas que 0s outros.

Podemos ainda concluir que as diferencas de género sao evidentes no que toca
aos cuidados basicos e a organizagao do quotidiano familiar em geral. A mulher assume
claramente o papel central na organizacéo do quotidiano familiar.

Grande parte das vezes cabe as mulheres as actividades domésticas e o cuidado
com os filhos, havendo pouca ou nenhuma contribuicdo do marido, apesar das mudancas
nas relacdes de género (Silva, 2008). Este factor ficou evidente nas respostas
analisadas, nomeadamente quando afirmam a falta de apoio do marido em relagdo aos
cuidados com o filho com deficiéncia mental e as tarefas domésticas.

Concluiu-se que as familias de uma maneira geral (n=12) dispdem de tempo
suficiente para momentos de lazer. Por outro lado, na maioria dos casos, o DM costuma
acompanhar a familia nos tempos de lazer, revelando esta dar importancia a integracao
dos seus filhos na sociedade.

As familias costumam, habitualmente, desenvolver actividades de lazer tais como:
ver televisdo, conviver com a familia alargada, passear de carro e a pé, tratar do quintal,
da fazenda e/ou animais. No entanto, as familias na sua maioria, considera que devido as
“caracteristicas” do filho com DM deixaram de sair com tanta regularidade, limitando
também a escolha das actividades a desenvolver. Tal aspecto, fica evidente no tipo de
actividades que desenvolvem pois revelam passar tempo juntos mas “fechados” a
sociedade a uma maior interacgao.

Houve uma normalidade perdida no seio da familia (Coelho, 2001). As
adversidades que advém da deficiéncia, a dupla vigilancia, a pouca autonomia e 0s
comportamentos que trazem embaragos a familia sdo razdes que consideramos como
possiveis desmotivadoras para o exercicio de actividades de lazer mais abertas ao

exterior.

As principais dificuldades que foram apuradas junto das familias foram de facto a
deficiéncia mental do filho(a) ou a aceitacao da propria deficiéncia na dindmica familiar.
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Além disso, foram mencionadas também dificuldades de caracter financeiro e alguma
falta de apoio por parte do pai em relagéao ao filho com DM.

Para contrapormos as dificuldades, aborddmos as familias relativamente as
caracteristicas positivas que possuem e que tém permitido fazer face as dificuldades.
Neste sentido, destacou-se sobretudo as relagbes de afecto e funcionalidade, assim
como a existéncia de uma relagdo conjugal funcional nalguns dos casos. Ficou claro
nalgumas respostas que o filho com deficiéncia afectou o sub-sistema conjugal e
relacional, houve um afastamento. No entanto, outras respostas evidenciam ter existido
uma maior coesao no casal. De facto, a partilha, a negociagédo e a complementaridade
sao elementos fundamentais nas relag6es conjugais (Alarcéo, 2000).

E importante ter em linha de conta que todas as familias tém competéncias e
incompeténcias, pois todas as familias enfrentam problemas sejam eles previsiveis ou
nao (Sousa e Ribeiro, 2005).

Perspectivando o futuro as familias mencionam na sua quase totalidade (n=14) o
receio de quem “vai cuidar” e “como” do seu filho com DM. Como sera o futuro do filho
com DM apéds a morte dos seus pais? Nalguns casos conseguimos perceber pelas
respostas dadas, que as familias ndo pretendem sobrecarregar no futuro os restantes
familiares, como sejam por exemplo irmaos do individuo com DM.

Foi interessante notar que as familias apenas conseguem imaginar o futuro do
filho com DM e nao falam dos outros elementos da familia. Colocam o filho em primeiro
plano, enquanto forem capazes de responder as exigéncias do filho com deficiéncia. Nao
imaginam outro futuro, sendo aquele em que estardo a cuidar do filho.

Tal ideia reporta-nos para o apresentado por Mackeith (1973, cit. in Costa, s/d: 91)
quando enuncia as etapas do ciclo vital das familias com filhos com deficiéncia, em que
menciona como Ultima fase do ciclo “quando os pais envelhecem e nao podem dar
continuidade de assumir a responsabilidade de cuidar do seu filho”. O autor refere ser a
ultima fase do ciclo vital destas familias, ndo existindo outra. Concluimos que é aqui que
de facto as nossas familias se encontram.

Ao colocarmos uma questao geral acerca da familia e do que gostariam de
acrescentar, percebemos que nao se conseguiram descentrar do individuo com DM, no
sentido em que voltaram a frisar questdes relativas a protec¢ao do seu filho. Ficou claro
também que as familias sentem que estédo praticamente sozinhas neste processo apesar

de até poderem ter relagbes de proximidade com a familia alargada.
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Relativamente aos apoios sociais foi unanime a resposta da necessidade de um
lar residencial para deficientes em Arganil. Entende-se que, de alguma forma, a relacéo
de confianca ja estabelecida com a Instituicdo poderia prorrogar-se para o tal “futuro”
incerto e angustiante. As familias mencionam ainda a necessidade de mais apoios
financeiros e de mais formacao para os recursos humanos das Instituicées que trabalham
com a questado da deficiéncia. Neste sentido, Bento (2008) defende que as Instituicoes
devem adaptar-se as necessidades emergentes que decorrem do envelhecimento de
cada utente, tendo sempre em conta os desejos e vontades dos mesmos.

Denota-se claramente a inquietude mediante as caréncias de respostas do Estado
para estes casos especificos.

Neste contexto € necessario ter presente a importancia do Servigo Social no
avaliar recursos potenciais de apoio (Guadalupe, 2009).

E interessante notar, que as préprias familias com jovens ou adultos com
deficiéncia ndo mencionam necessidades de integracao social relativas aos seus filhos,
mantendo a ideia de reabilitacdo centrada no individuo, prépria do modelo individual da
deficiéncia. Tal como Alonso e Berejo (2001) referem, a mudanca tem que operar para
além da terminologia, tem que alterar valores e atitudes. No fundo, esses valores e
atitudes parecem estar, também, ainda enraizados nas proprias familias com filhos com

deficiéncia mental.

Ao longo do estudo fomos percebendo que no plano das solidariedades/apoios é
a familia que representa a esfera de expressividade dos lagos afectivos. Parece-nos que
um filho com DM, ao colocar a familia numa condi¢do “especial”’, poderia justificar uma
maior fluidez nas ajudas e solidariedades familiares. Neste sentido, a analise da
dimensao das redes sociais realizada quer através do IARSP quer através de perguntas
semi-fechadas no inquérito, teve como objectivo perceber se as familias com filhos com
DM recebem no quotidiano as ajudas que necessitam no ambito da familia, amigos,
Instituicbes ou outras.

Autoras como Portugal (2001) reiteram a ideia de que as familias sdo as grandes
prestadoras de cuidados. Em relagao as familias em andlise depreende-se, através dos
mapas de rede, que as redes de suporte social sdo na sua maioria redes de parentesco,
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seguidas das de vizinhanga, sendo que, no que toca aos amigos e Instituicoes, existe
uma menor presenga.

As familias na sua grande maioria demonstram possuir redes coesas, compostas
sobretudo, como referimos, por elementos da familia extensa. Importa relembrar que nas
redes coesas, geralmente todos os elementos se conhecem, permitindo uma rapida
mobilizacdo de recursos. Ainda assim, pode existir alguma influéncia e controlo sobre os
membros da rede. Ha também habitualmente pouca abertura ao exterior (Alarcao
&Sousa, 2007). Uma vez que, as redes sdao compostas sobretudo por membros da
familia extensa, € importante ressalvar o defendido por Sluzki (1996), isto €, as relagbes
familiares podem cobrir simultaneamente um importante nimero de fung¢des da rede (cit.
in Guadalupe, 2009). Existe esse risco nas familias analisadas, essencialmente no que
se refere a integracdo social do filho com deficiéncia mental. Além disso, quando as
redes sdo muito localizadas num quadrante, neste na familia, gera menos opg¢oes para 0s

seus membros (idem, 2009).

Consideramos também no presente estudo a frequéncia de contactos dos
elementos da rede, o nivel de apoio da rede e a reciprocidade do apoio.

A analise da frequéncia de contactos foi importante pois permitiu-nos perceber
qual o nivel de activagdo da prépria rede social pessoal. Neste sentido, percebemos que
se verificam frequéncias elevadas de contactos da familia com os sujeitos da rede, visto
gue a grande maioria mantém contactos diariamente. No contexto da problematica em
estudo pareceu-nos muito importante a abordagem desta questao pois verificamos haver
uma grande proximidade e diaria face ao quotidiano familiar.

Relativamente ao nivel de apoio recebido percebemos que, em termos
emocionais, as familias recebem muitissimo apoio, recorrendo-se dos elementos da rede
para usufruir do dito apoio emocional com grande intensidade. Caracteristica tipica de
uma rede coesa. O apoio material e instrumental € menos sentido pelas familias na sua
rede, mas ainda muito exercido. As familias no geral possuem baixos rendimentos
econémicos pelo que a ajuda material por vezes € muito adequada. Por fim, e no que
toca ao apoio informativo, as familias consideram existir sobretudo um nivel de apoio
moderado. Tendo em conta a problematica, um elevado apoio informativo seria
fundamental para que a familia possa estar o mais informada possivel, para assim poder
lidar com o crescimento ou reabilitagdo do filho, devendo também poder ser esclarecida
em relacado a deficiéncia do seu filho (Buscaglia, 1993, cit. in Xavier, 2008).

Os apoios de todo o tipo sdo muito mais necessarios € permanentes em familias com

limitagdes, como é o caso da deficiéncia (Ajuniaguerra, 1989, cit. in Martins, 2001).
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Relativamente a verificacdo de padrdes de resiliéncia familiar nas familias que

constituem a amostra, denota-se uma tendéncia para que estas desenvolvam resiliéncia
familiar, apesar de todos os constrangimentos e dificuldades observadas na organizacao
do quotidiano doméstico. Isto €, as familias tendem a ser resilientes pois apesar das suas
dores, dificuldades estas capacitaram-se para lidar com as mesmas. Foram organizando
as suas vidas, seguindo em frente (Souza, 2006).
Ainda assim, o facto de uma familia ndo ser bem sucedida no enfrentamento de
dificuldades e vulnerabilidades n&o significa que ela seja ou néo resiliente. Em primeiro
lugar, ela precisa ter conhecimento da necessidade, da importancia, da possibilidade de
solugdo, das opgdes e de recursos e condigdes para acciona-los (Yunes, 2001). Neste
sentido, o papel do Assistente Social é fulcral, ou seja, reconhecer as competéncias das
familias é fundamental para facilitar a resiliéncia familiar (Souza, 2006).
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A existéncia de um filho com deficiéncia mental numa familia, induz-nos a pensar
na possibilidade de existirem modificacées na organizacao e no quotidiano da mesma. O
objecto de estudo formulado em torno do impacte da deficiéncia mental na familia, numa
abordagem em varias dimensdes, permitiu-nos compreender um pouco melhor esta
realidade social. Assim, tornou-se possivel perceber a deficiéncia na esfera do quotidiano
familiar, compreender as suas vulnerabilidades e competéncias, assim como conhecer as
redes de suporte social sociais destas familias.

Concluimos que a existéncia de um filho com deficiéncia mental condiciona, na
maioria das vezes, o percurso de vida das familias, verificando-se no caso das méaes a
necessidade de frequentemente deixarem de trabalhar ou manterem ocupagdes mais
flexiveis em termos de horarios. Isto porque, no que diz respeito a organizagcado do
quotidiano doméstico, as maes assumem o papel central, bem como nos cuidados ao
filho com deficiéncia mental. A concentragdo das tarefas domésticas na mulher
juntamente com os cuidados ao filho constitui uma sobrecarga, havendo uma clara
distingao ao nivel do género. As poucas mulheres com papéis parentais nestas familias
que conseguiram alguma actividade profissional, fizeram-no num regime de flexibilidade
horaria e apdés a institucionalizacdo no centro de actividades ocupacionais do filho(a). Sao
mulheres que, ainda que com dificuldades econdmicas e laborais e com poucas
habilitacbes académicas, véem-se muitas vezes “obrigadas” a optar por nao trabalhar de
forma remunerada, tendo assim mais disponibilidade para o acompanhamento do seu
filho com deficiéncia mental.

No ambito dos tempos de lazer, e de uma forma geral, as familias usufruem do
tempo que consideram necessario, ainda que com limitagdes na escolha das actividades
devido as caracteristicas singulares do filho com deficiéncia mental. O filho deficiente
participa nos tempos de lazer, no entanto a familia fecha-se as relagbes sociais com
sistemas exteriores nas actividades que selecciona.

Em termos internos a deficiéncia teve impacte na vida familiar, sendo apontada
como principal dificuldade, apontando de seguida as limitagcdes financeiras. As familias
sentiram uma “normalidade perdida”, sentiram ou ainda sentem dificuldades em aceitar a
deficiéncia. Perante as dificuldades, socorrem-se das relagcdes de afecto existentes
sobretudo no seio da familia nuclear, sendo as suas redes de suporte social coesas e
pequenas, concentradas no ambito das relagdes familiares sobretudo com a familia
extensa, onde se denota uma elevada reciprocidade de apoio.

As familias referem-se aos apoios sociais formais como insuficientes, ressaltando
a necessidade de um lar residencial e também de mais apoios financeiros. Sdo questdes
directamente ligadas a sua preocupacdo mais central: o futuro dos seus filhos. Estas,
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contrariamente a muitas familias, ndo podem esperar a sua autonomia, ou o “ninho vazio”
relativamente ao filho(a) com deficiéncia. Os receios nesta fase do ciclo vital aumentam,
sendo que os papéis de cuidadores ndo se invertem na velhice dos pais. Ainda assim, as
familias tendem para o desenvolvimento de padrdoes de resiliéncia familiar, ou seja
conseguem desenvolver aspectos positivos na dindmica familiar, como sejam por
exemplo as relagdes de afecto existentes. Aspectos como este tém permitido as familias
fazer face as dificuldades do dia-a-dia, assim como tentar organizar o futuro face a
deficiéncia mental.

Apesar destas reflexdes, consideramos que estas familias ainda se encontram
muito centradas em si mesmas. De alguma forma fechadas ao exterior, estabelecendo
relagbes muito restritas e sobretudo no ambito da familia. Consideramos ainda, que as
familias ao centrarem o problema no individuo, nas incapacidades que lhes estao
inerentes, ndo conseguem estabelecer medidas suficientes de promoc¢ao de integragao
social do filho, nem abrir um espago de auto-representacao do seu filho, acabando até
por correr o risco de uma sobreproteccéo.

Pensamos ter ficado claro ao longo do trabalho a complexidade envolvente no
quotidiano destas familias. Ainda existe muito por fazer e muito por conhecer e
aprofundar, ainda assim, no pequeno trilho que nos foi permitido delinear, ficam algumas
sugestdes que eventualmente poderao facilitar o percurso destas familias.

Neste sentido, entendemos que a intervencao social tem que ser alargada, ndo
pode centrar-se apenas na reabilitagdo do individuo e no encaminhamento para o
exercicio de alguns direitos no ambito das politicas sociais (pensdo social; ajudas
técnicas; subsidio vitalicio; RSI, entre outras).

E necessario apoiar as familias sem as substituir ou por em causa o seu papel
central, na prestagdo de cuidados aos jovens e adultos com deficiéncia mental. Isto
porque frequentemente estas familias, sobretudo as maes, deixam de poder ter também
qualquer tipo de autonomia social, restringindo-se ao seu nucleo familiar. Familias
fechadas em si mesmo muito dificilmente conseguirdo a integragao social dos seus filhos.
Neste sentido, propde-se uma intervengéo directa e individualizada no contexto familiar,
incluindo as suas redes de suporte social. Sugere-se que neste ambito, possa ser criado,
em conjunto com a familia, um plano individualizado para a integragéo ou reintegracao
social de todos os elementos que compdem o agregado. No referido plano, o assistente
social articularia com os servicos e restantes técnicos de diferentes areas, no sentido de
delinear medidas que possam facilitar ou apoiar eventuais necessidades especificas da

familia. Defendemos, assim, que se deva focalizar a intervencao no sentido de capacitar
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as familias no sentido de uma maior autonomia, maior qualidade de vida e integracao
social, permitindo reforcar a sua cidadania.

Num outro plano, e porque ninguém nos ensina a ser pais, muito menos pais de
filhos com deficiéncia mental, consideramos pertinente a criagdo de estratégias
integradas de intervencdo, que podem passar por grupos de auto-ajuda ou terapia
multifamiliar. Tais estratégias permitiriam reforcar a partilha de experiéncias e vivéncias
sentidas por outros em situacbes semelhantes poderdo facilitar o entendimento das
proprias dificuldades, conseguindo delinear estratégias de superagdo das mesmas.
Aliadas a estas medidas entendemos ser fundamental a aposta no reforco das
competéncias parentais e até, muitas vezes, competéncias pessoais e sociais. Outra
linha de intervengao passaria pelo refor¢o de informacao no &mbito dos direitos e deveres
para individuos com deficiéncia nos diferentes programas e politicas de apoio, no sentido
de promover o empowerment familiar.

Para pais mais jovens ou com acesso a novas tecnologias, poderia ser criada
também uma plataforma online, quem sabe mediada por um assistente social, onde se
promovesse a partilha de experiéncias, bem como de informagdes ou duvidas. Nessa
plataforma poder-se-iam operacionalizar-se algumas das estratégias atrds definidas,
ainda que nao se concentrasse apenas em familiares, mas também para os técnicos que
trabalham na area da deficiéncia.

No plano das instituicbes, consideramos que elas proprias, pelo know how que
possuem na area da deficiéncia, poderiam ser as promotoras das propostas que aqui
deixamos, tentando captar apoio Estatal através de acordos atipicos, apostando-se assim
na diversificacdo de respostas e em servicos de maior qualidade, mais préximos da
populacdo-alvo e das necessidades que as envolve. Neste sentido, a promogéo de
formacao especializada para os recursos humanos € tida como fundamental.

A partilha de experiéncias em termos técnicos, assim como a existéncia de
supervisao, é igualmente importante para a reflexao sobre novas formas de intervencao.
Neste sentido, entendemos ser interessante a promogao de encontros tematicos para a
discussao e partilha de saberes e boas praticas entre os técnicos e instituigcdes, ndo so6 a
nivel local e nacional mas também internacional. Essa partilha podera delinear caminhos
para novas investigacées no ambito da intervengéo social com pessoas e sistemas que
vivem de perto a deficiéncia mental e consolidar dessa forma conhecimentos e novas
formas de agir.

Além do mencionado, é obviamente necessario aliar a estas “possiveis medidas”
um reforgco na criacao de respostas sociais, sobretudo nas que se referem a ultima fase

do ciclo vital destas familias, como sejam Lares Residenciais para os ja adultos com
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deficiéncia mental. Sendo que, para os individuos com maior autonomia, a promog¢ao de
uma maior independéncia financeira, ultrapassando valores que rondam os 200 euros por
més de pensdo social, poderia oferecer outras oportunidades e facilitar aquilo que
ambicionamos, isto é, uma integracdo social plena aliada ao exercicio dos direitos
humanos e sociais.
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Dimensoes de Analise

Caracteristicas
sociodemograficas,
socioecondmicas e

habitacionais

Organizagao Familiar

Suporte Social

Vulnerabilidades vs
Competéncias

Quadro 1: Dimensodes de andlise e indicadores

Indicadores
- distribuic@o por sexo, etaria e por estado civil;
- nivel de instrugéo;
- condicdes de habitabilidade (tipo de alojamento; saneamento
basico; n.2 de divisdes);
- emprego e situagcdo sbcioecondmica (profissdo; situagédo
profissional; condigdes perante o trabalho; percepgao subjectiva
do nivel de rendimento do agregado familiar).
- composi¢ao do agregado familiar;
- organizagdo do quotidiano doméstico (divisdo das tarefas:
preparar refeigcdes, tratar da loica; tratar da roupa; limpar a casa;
fazer compras);
- cuidados ao filho deficiente (cuidados basicos de alimentagéo e
higiene; levar ao médico; transporte; estar presente ao deitar;
impor regras; ocupar-se nos tempos livres; manifestagbes de
carinho)
- relagao da deficiéncia com a vida profissional;

- Lazer (convivio com familiares e amigos; inclusdo do filho
deficiente nos momentos de lazer; contracgédo/alargamento do
tempo de lazer).

- Dificuldades sentidas pela familia

- Potencialidades sentidas pela familia

- Percepcao subjectiva do futuro

- Rede Social: Primaria e Secundaria

- Resiliéncia Familiar (também conjugada com os aspectos
anteriores)
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Grau de parentesco do entrevistado:

INQUEBITO AS FAMILIAS COM UM MEMBRO PORTADOR DE
DEFICIENCIA MENTAL

No ambito do Mestrado em Servigo Social do Instituto Superior Miguel
Torga esta a proceder-se a um trabalho de investigagdo sobre a
(re)organizagéo das familias com membros com deficiéncia mental.

Agradecemos desde j& a sua colaborag&o, respondendo as questdes que
lhe irdo ser colocadas. As suas respostas sdo absolutamente
confidenciais. No caso de surgir alguma duvida, esclarega-a por favor.

|sabel Freire

CARACTERIZAGAO SOCIODEMOGRAFICA e SOCIOFAMILIAR

1. Apresente-nos cada um dos elementos do agregado familiar, indicando as suas caracteristicas:

Elemento Parentesco Sexo Escolaridade Condigao Perante o trabalho Profissao
Omde Opai O Feminino [semesc. [1°ciclo [Jempregado/a [desempregado/a
O filho(a) O avé(6) O Masculino O 2°ciclo O 3°ciclo [ddoméstica(o) [estudante
[ outro [ secundario [J superior [(dreformado(a) [loutra
COmae Opai O Feminino [Osemesc. [1°ciclo [Jempregado/a [desempregado/a
[ filho(a) [ avo(6) O Masculino [1 2° ciclo [0 3°ciclo {[ddoméstica(o) [estudante
[ outro [ secundario [J superior [(dreformado(a) [Cloutra
Omde Opai O Feminino [semesc. [1°ciclo [Jempregado/a [desempregado/a
O filho(a) O avé(6) O Masculino O 2°ciclo O 3°ciclo [ddoméstica(o) [estudante
O outro [1 secundario 1 superior [(Ireformado(a) [Cloutra
Omde Opai O Feminino [semesc. [1°ciclo [Jempregado/a [desempregado/a
[ filho(a) [ avo(6) O Masculino [1 2° ciclo [0 3°ciclo {[ddoméstica(o) [estudante
[ outro [ secundario [J superior [(dreformado(a) [Coutra
COmae Opai O Feminino [Osemesc. [1°ciclo [Jempregado/a [desempregado/a
O filho(a) O avé(6) O Masculino O 2°ciclo O 3°ciclo [ddoméstica(o) [estudante
O outro [1 secundario 1 superior [(dreformado(a) [Cloutra
Omde Opai O Feminino [semesc. [1°ciclo [dempregado/a [desempregado/a
O filho(a) O avé(6) O Masculino O 2°ciclo O 3°ciclo [ddoméstica(o) [estudante
[ outro [ secundario [J superior [[(dreformado(a) [outra
COmae Opai O Feminino [Osemesc. [1°ciclo [Jempregado/a [desempregado/a
[ filho(a) [ avo(6) O Masculino [1 2° ciclo [0 3°ciclo {[ddoméstica(o) [estudante
O outro [1 secundario [ superior [(Ireformado(a) [Cloutra




CARACTERIZAGAO SOCIOECONOMICA E HABITACIONAL

1. Principais meios de vida do Agregado Familiar
[J Rendimento do trabalho
[0 Sem rendimentos
[ Pensdes
RSl
[ Outros Apoios Sociais. Quais?
[ Outro. Qual?

2. Como descreve a situagéo economica da sua familia?

3. CondigOes habitacionais

A. Tipologia da habitagado B. Regime de Ocupagao C. Estado de Conservagao N° Divisdes
[ Apartamento/andar [0 Arrendada [0 Bom Estado
[0 Casa Unifamiliar [0 Cedida [J Degradada no exterior
[ Parte de uma Casa [0 Casa de familiares ou amigos [ Degradada no Interior
[ Barraca O Prépria O Degradada no exterior e interior
[ Outra. Qual? O Outra. Qual? O Em ruina
O Razoavel
O Outra. Qual?

CONCILIAGAO DA VIDA PROFISSIONAL COM O i
ACOMPANHAMENTO AO MEMBRO COM DEFICIENCIA

1. Como descreve a sua situacdo profissional actual (ou anterior a reforma) efou do seu conjuge face as limitagdes inerentes
ao seu(s) filho(s) portador de DM?

(RE)ORGANIZAGAO DO QUOTIDIANO FAMILIAR

1. Organizag&o do Quotidiano Doméstico

1.1. No que se refere ao seu dia-a-dia doméstico (preparar refei¢es; tratar da loiga; tratar da roupa; limpar a casa; fazer
compras) 0 que se alterou desde o nascimento do seu(s) filho(s) portador de DM?

1.2. Relativamente as tarefas domésticas quem as realiza habitualmente?
O Mée O Avos
O Pai [0 Empregada
O Filho(s) O Outro Quem?



1.1. Existe partilha de tarefas?
OSim ON&o

2. Cuidados ao(s) Filho(s) Deficientes Mentais

2.1. Quem realiza habitualmente os cuidados de higiene e refei¢des do seu(s) filho(s)?

O Mée O Avos
O Pai [0 Empregada
O Filho(s) O Outro Quem?
2.2. Quando ha necessidade de levar o seu(s) filho(s) ao médico quem o(s) acompanha habitualmente?
O Mae O Avés
O Pai O Empregada
O Filho(s) O Outro Quem?
2.3. No que se refere aos transportes como se costumam deslocar?
O Autocarro O Ambulancia
0 Comboio [0 Carro Proprio
O Taxi O Outro Qual?

2.4. Quando é hora de deitar, 0 seu filho(s) fa-lo sozinho?
[OISim CIN&o

2.4.1. Se ndo, quem o(s) costuma acompanhar nesse momento?

O Mae O Avés
O Pai O Empregada
O Filho(s) O Outro Quem?
2.5. Na vossa familia qual a figura/pessoa que representa e impde com mais frequéncia as regras?
O Mée O Avos
O Pai O Empregada
O Filho(s) O Outro Quem?

2.6. No vosso contexto familiar quem demonstra maior afinidade com o seu(s) filho(s) DM? Quem lhe costuma dar mais
carinho/mimo?

O Mée O Avos

O Pai [0 Empregada

O Filho(s) O Outro Quem?
TEMPOS DE LAZER

3. O que fazem nos tempos livres?

4. Considera ser suficiente o tempo de lazer de que dispde a sua familia?
OSim CINao
Se nao porqué?

5. O que mudou relativamente ao vosso tempo de lazer com o nascimento do seu(s) filho(s) DM?




6. O vosso filho(s) costuma acompanha-los nesses tempos de lazer?
[OOSim CIN&o
Se néo porqué?

A FAMILIA

1. Quais as principais dificuldades que enfrentou e enfrenta a sua familia?

2. Quais as caracteristicas positivas da sua familia que tém permitido fazer face as dificuldades?

3. Como imagina a sua familia no futuro? Quais os principais receios?

4. Para além do referido, o que gostaria de acrescentar acerca da sua familia?

APOIOS SOCIAIS

1. No que se refere as politicas sociais/apoios dirigidos aos DM, o que Ihe oferece dizer sobre o que existe? O que gostaria de

mudar ou ver implementado?

2. Em termos gerais, qual considera ser a principal fonte de Apoio Social perante o problema da DM? (ex. amigos; familiares;

instituices publicas ou privadas, entre outras)

Muito Obrigada!



APENDICE I



As variaveis em estudo foram cotadas e classificadas para que fosse possivel o
tratamento dos dados a posteriori.

Apenas foram cotadas as variaveis passiveis de tratamento estatistico em SPSS
(versao 15).

Quadro 4. — Codificacao das variaveis quantificaveis do Inquérito
Grupo de

Variaveis Variaveis Modalidades
g Parentesco 1.mae 2. pai 3. filho(a) 4. avH(0)
S8 5. outro
5 Sexo 1. feminino 2. masculino
E,E Escolaridade 1. sem esc. 2. 12 ciclo 3. 22 ciclo 4. 3° ciclo
g ® 5. secundario 6. superior
@ O 1. empregado/a 2. desempregado/a
E 8 Condigao perante o trabalho 3. doméstica/o 4. reformado/a 5. estudante
g 6. outra
0 Profissao Resposta real (sem opgdes)
Meios de Vida do Agregado l.r;asr;dimento do trabalho 2. sem rendimentos 3. pensdes
Familiar 5. outros apoio sociais 6. outros.Qual?
Ti . - 1. apartamento/andar 2. casa unifamiliar
ipologia da habitagéao

Socioeconomicas e
Habitacionais

Regime de ocupacéo

Estado de conservagao

n.2 de divisdes

3. parte de uma casa 4. barraca 5. outra

1. arrendada 2. cedida 3. casa de familiares ou amigos 4.
propria 5. outra

1. bom estado 2.degradada no exterior

3.degradada no interior 4.degradada no exterior e interior 5.
em ruina 6. razoavel 7. outra

Resposta real (sem opgodes)

=4 Realizacédo das tarefas = R .
c
s domésticas 1. méae 2. pai 3. filho(s) 4. avds 5. empregada 6. outro
% Partilha de tarefas 1. sim 2. ndo
=L Cuidados Qe~h|glene e 1. méae 2. pai 3. filho(s) 4. avds 5. empregada 6. outro
5 ~ refeicdes
©

2 E Acompﬁ]ngde}(r:r:)ento ao 1. méae 2. pai 3. filho(s) 4. avds 5. empregada 6. outro
U
g Transportes 1. Autocarro 2. Comboio 3. Taxi 4. Ambulancia 5. Carro
=2 P préprio 6. outro
= Deitar (sozinho) 1. sim 2. ndo
5 Acompanhar ao deitar 1. méae 2. pai 3. filho(s) 4. avds 5. empregada 6. outro
) regras 1. mae 2. pai 3. filho(s) 4. avés 5. empregada 6. outro
c Afinidade com DM 1. mae 2. pai 3. filho(s) 4. avés 5. empregada 6. outro

e Tempo de lazer 1. sim 2. ndo

£S5

) DM acompanha 1. sim 2. ndo

©



Os dados derivados do instrumento foram codificados para permitir a analise da

rede social pessoal ao nivel estrutural, funcional e de alguns atributos do vinculo

relacional.

Variavel

Tamanho da
Rede

Densidade da

Rede

Composicao
da Rede

Quadro 5. — Codificacao do IARSP (caracteristicas estruturais da rede)

Modalidades
Ndamero de elementos referidos como
significativos e com contacto nos ultimos
seis meses com o entrevistado.
Tamanho da rede (mapas de rede e de 1
a 15)

1. Coesa
2. Fragmentada
3. Dispersa

Quadrantes considerados: agregado
familiar; familia; relagées de amizade;
relacdes de trabalho ; relagcdes
comunitarias ou de vizinhanga; relacoes
no ambito institucional
Classificagao: familia; rede primaria;
rede tendencialmente primaria (primaria
e secundaria informal) e rede mista
(priméria e secundaria)

Observagoes

Foram considerados dois tipos de codificacao

O processo de classificagao desta variavel
consistiu na constru¢do do mapa para cada

uma das redes através da grelha de

correspondéncias tendo sido classificados e

discutidos com a orientadora da tese.

Foram considerados: o tamanho de cada
quadrante e a propor¢ao ocupada por cada

quadrante na rede.

A classificacéo respeitou os quadrantes
existentes na rede. Destacou-se a familia da
rede primaria quando existia apenas esta como

componente.

Quadro 6. — Codificagcao do IARSP (atributos do vinculo e caracteristicas funcionais da rede)

Variavel

Nivel de apoio
recebido

Frequéncia de

Contactos

Residéncia
(distancia)

Reciprocidade de
Apoio

Modalidades
1. Nenhum
2. Pouco
3. Moderado
4. Muito
5. Muitissimo
1. Diariamente
2. Algumas vezes por
semana
3. Semanalmente
4. Algumas vezes por
més
5. Algumas vezes por
ano
1. Na mesma casa
2. No mesmo bairro/rua
3. Na mesma terra
4. Até 50km
5. A mais de 50Km
1. Da apoio a maior
parte destas pessoas
2. D4 apoio a algumas
destas pessoas
3. Da apoio a poucas
pessoas
4. D4 apoio a muito
poucas destas pessoas
5. Nao da apoio a
nenhuma destas
pessoas.

Observagoes

Considerou-se para cada individuo a média de frequéncia
de contactos relativa a cada um dos elementos da sua
rede. Esta varia entre 1 e 5.

Considerou-se a distancia a residéncia da familia com o
filho com deficiéncia mental. Esta varia entre 1 e 5.

Considerou-se para cada individuo a média do nivel de
apoio percebido relativamente a cada um dos elementos da
sua rede. Esta varia entre 1 a 5.



Os dados derivados do instrumento foram codificados para permitir a analise dos
Processos-Chave na Resiliéncia Familiar relativa as familias com um membro portador

de Deficiéncia Mental.

Quadro 7. Codificagao da Escala de Resiliéncia Familiar

Perguntas Modalidades

2. Sentimo-nos capazes de lidar com os problemas actuais e com o
stresse.
3. Na minha familia encorajamo-nos uns aos outros para enfrentar os
problemas actuais.
7. Para a minha familia é facil a adaptagé@o a novas mudancas.
9. Apoiamo-nos uns aos outros.
10. Na minha familia os pais s@o muito autoritarios.
11. Os nossos familiares e amigos ajudam-nos quando precisamos.
12. Procuramos 0s recursos que existem na comunidade.

1. Os problemas com que lidam actualmente sdo compreendidos por 1. Discordo Muito

8 toda a familia 2. Discordo

20 . - s . 3. Nao concordo nem
@ 3 11. Os nossos familiares e amigos ajudam-nos quando precisamos. discordo

o< 13. A comunicagao na nossa familia é clara.

00 ; 4. Concordo

k= 14. Costumamos conversar sobre 0os nossos sentimentos. .

o 5. Concordo Muito

15. Costumamos conversar sobre coisas boas e divertimo-nos juntos.
16. Na nossa familia, todos colaboram nas decisées e solugdes do
problema.

19. Aprendemos com os erros, evitando culpar os outros.

4. Na minha familia acreditamos que podemos resolver os problemas
actuais.

5. Temos esperanca de que as coisas serdo melhores no futuro.

6. Procuramos com frequéncia ajuda religiosa ou espiritual.

8. Pode-se confiar na minha familia.

18. Insistimos em resolver os problemas, mesmo quando existem
dificuldades e as tentativas de resolugao falham.

20. Procuramos evitar problemas futuros.

(somatoério da pontuagéo
das perguntas)



APENDICE IV



Percepcao da situacdo econémica do agregado familiar

Respostas Dimensoées
Familia A Tem que se esticar o dinheiro. Ouando néo hé carne comem-se qvos..‘Passa—se mal, mas fome, ndo passamos. o - Muito. Dificil o
O dinheiro |14 vai dando com muita dificuldade. - Gestéo limitada dos rendimentos (bens essenciais)
Familia B Temos dificuldades. Terjho filhos que estéao numa idade que jé_precisam de muito (cglgag; mesada; etc.). - Razoavel
O meu marido e eu ganhamos muito pouco mas niao devemos nada a ninguém. - Filhos adolescentes
Familia C Tivemos uma situagdo econémica muito bpa. Agorajé} nédo temos tan}os rendimentos como antes, no entanto como‘temos uma vida simples, permite- - Boa
nos levar uma boa vida e tranquila. Claro que ndo posso gastar tudo o que me apetece, mas vivemos bem.
. (0] dinhgi{ro vai danc_io para comer e pouco m,ais. Pago também a medicacao dos meninos. Queria te_ntar_juntar dinheir_o para arranjar olte_l_hado da - Muito dificil
Familia D casa que ja era da minha mae, alids ainda estd no nome dela. Mas erLaeﬂztiJr—rr:éaogor boca quando casei, pois era a que tinha menos possibilidades dos | Gestéo limitada dos rendimentos (bens essenciais)
F as No6s ndo podemos dizer que vivemos a vontade, mas também n&o vivemos mal. O nosso maior problema é o dinheiro que gastamos na farmacia e ) ‘F{azoavel
amilia E - Encargos com medicamentos e transportes para
em transporte para as consultas.
consultas
o . R . . . - - Razoavel
Familia F Nem é boa nem é m4, vai dando para as despesas. O dinheiro que ganhamos vai dando para as coisas essenciais. - Aquisigio apenas dos bens essenciais
Familia G E muito dificil. Nés mesmo depois de reformados, tivemos que manter o cafezito aber?o, porque s6 com as.reformas nao conseguiamos pagar as - Muito dificill
despesas. Os pregos sempre a aumentar e os rendimentos sempre a baixar. - Reformados activos
Familia H A situagdo econémica é ma. Se nao fosse eu trabalhar, nem imagino como §eria. Ainda vamos plantando a fazenda para ter mais qualquer coisa para - Muito dificill o
comer. Embora que a gente quase gasta mais nas fazendas do que o proveito que da. - Agricultura de subsisténcia
Familia | E pouco dinheiro, mas vai-se vivendo. Ando a dizer ao meu Augusto ha tanto tempo para por a campa ao meu filho que morreu e nao ha maneira. - Razoavel
Familia J Complicada. O ordenado do marido é baixo. Eu também s6 posso faz_er umas horas para poder dar apoio ao meu filho. Acabamos por ter pouco - Dificill
dinheiro. - Baixos rendimentos
Familia K E muito dificil. Tive que pedir dinheiro emprestado para poder ir ver o meu filho que_mdo esteve internado no Sobral Cid. Quando o dinheiro ndo chega - Muito dificil ]
ao fim do més, tenho que pedir emprestado. - Endividamento a particulares
Familia L Dificil, porque sé com a Paula temos uma despesa enorme (fraldas; cremes; m,edicam_entos). O meu outro filho esté a estudar em Coimbra, mas - Dificil .
mesmo tendo bolsa d4-me também muita despesa. - Encargos com fraldas, medicamentos
- e o ) S . . . - Muito dificil
Familia M Muito Dificil. Sdo muitas despesas e o dinheiro ndo chega para tudo. O que vai valendo é que vamos plantando no quintal para comer. - Agricultura de subsisténcia
- R ) ) . . ! L . . o - Muito dificil
Familia N Muito dificil. Desde que o meu marido teve o acidente e deixou de trabalhar é cada vez pior. O dinheiro vai dando para o basico dos basicos - Aquisigiio apenas dos bens essenciais.
Familia O N&o vivemos mal. Vai dando para as necessidades do dia-a-dia. - Razoavel




Situacao Profissional face as limitacoes impostas pelas Deficiéncia Mental

Respostas

Dimensoes

O meu marido esteve em Lisboa numa empresa de electrodomésticos quando era solteiro. Ele vivia com uma tia e depois vieram os dois para

- Mae néo trabalha devido ao filho DM

e Arganil. Eu sempre estive aqui em Arganil na agricultura, nunca pude trabalhar devido ao menino. O meu marido coitado € muito doente e foi Dai na . ,
Familia A reformado por invalidez. E quase cego e tem problemas graves nos rins. Quando o Jodo nasceu tinhamos que ir uma vez por semana a Coimbra, Pa,| nao trabalha devido a prqblemas de saide
: e = . S B o - Acréscimo de despesas com filho DM (consultas)
gastadvamos o dinheiro que ndo tinhamos. A avé do meu marido é que nos ia emprestando dinheiro.
. O meu marido sempre conseguiu manter a profissao dele sem problemas. O facto de eu trabalhar é muito dificil por causa dos horarios, porque por - Mé&e tem dificuldades em conciliar horérios laborais
Familia B vezes ele tem crises e precisa de ir para o hospital. Como sou cozinheira tenho que trabalhar ao fim de semana, o que se torna muito complicado. com necessidades do filho DM
Gracas a Deus ja me costumam dar o domingo para os meus filhos. - Pai sempre trabalhou
- Mae deixou de trabalhar por opgéo para cuidar do
. Deixei de trabalhar quando o Alexandre nasceu, foi opcdo minha cuidar dele. O meu marido sempre trabalhou. filho DM
Familia C Noés viemos para Portugal porque o meu marido estava muito desgastado do trabalho no Brasil. Montou um negécio em Lisboa que correu mal e - Pai sempre trabalhou até a idade da reforma
acabamos por vir para Arganil, a minha terra. Hoje estamos em Arganil pelo meu filho, porque € o Unico sitio onde tem familia. (encontram-se em Arganil devido a proximidade da
familia alargada)
. Andei sempre na agricultura. De solteira ainda ia trabalhar aos dias para outras pessoas, mas depois de ter os meus filhos sé consegui trabalhar nas subsi;tgri:?aapgigasgrr;?tilTﬁeﬂiﬁgerr[r?ugur:rgiui dar
Familia D minhas fazendas. O meu marido enquanto foi vivo também trabalhava na agricultura e ainda fez alguns biscates para a junta de freguesia. Os meus P gos 3 filhos DM pop
filhos davam muito trabalho e a minha sorte foi estarem na APPACDM. A minha mais velha entrou com 7 anos quando viemos de Celorico da Beira. - Pai trabalhou sempre até & sua morte.
Familia E Quando o Carlos nasceu a minha mulher ficou com ele até ele entrar para o colégio no Areeiro. Depois ela comegou a trabalhar. -Mae até a 'nsmuc'ot?:g;;%i(;do seu filho DM néo
Eu, toda a vida trabalhei até a idade da reforma. - Pai sempre trabalhou
Familia F Nunca trabalhei para ninguém sem ser para o meu marido na empresa de construgéo civil. Fago as limpezas das obras, dos materiais para ficar tudo - Mae trabalha para o marido (flexibilidade horaria)
impecavel para quando as pessoas vao para as casas. - Pai sempre trabalhou
Familia G Quando o Nuno André nasceu eu ja tinha regressado da Alemanha onde estive emigrado. Sempre trabalhei tanto 14 como ca. A minha esposa nunca - Mae nunca trabalhou devido ao filho DM
trabalhou fora de casa por causa dele, pois ele por exemplo sé comegou a andar aos 3 anos de idade. - Pai sempre trabalhou
. Como o meu filho veio de pequeno para a Instituicdo permitiu sempre que tivesse trabalho. Sé foi pena o meu marido ter ficado desempregado e - Mae semore trabalhou
Familia H doente. Quando o mitdo era pequeno o meu marido saia a segunda-feira e s6 voltava a sexta-feira. Eu nessa altura s6 podia trabalhar nas terras - Pai sem pre trabalhou
para ter mais tempo. Sé de ha 10 anos para cé é que trabalho como empregada doméstica. P
- Mae apenas trabalha na agricultura de
Familia | O meu marido sempre teve o trabalho dele. Nunca quis saber do filho para nada. Eu cé fui amanhando as terras, mas grande parte das vezes tive subsisténcia pois pe(;?mi)hemtwer tempo para cuidar
que deixar tudo a meio para ir para Tabua com o meu filho a ter convulsées. - Pai sempre trabalhou
(refere desinteresse do pai em relagdo ao filho DM)
Familia J Se néo fosse o0 meu filho eu podia trabalhar mais tempo, ter um emprego normal. Com as dificuldades dele apenas ganho umas horitas de forma - Mé&e néao trabalha devido ao filho DM
clandestina. O meu marido sempre trabalhou. - Pai sempre trabalhou
Familia K Tenho muitas dificuldades porque o horario do trabalho é muito complicado, o que nem sempre me permite dar apoio ao meu filho. Shigevidva reffgrﬁ;rzt;asltabrsgct)ézggnao tem outra
Eu gostava de néo trabalhar para estar mais disponivel para o Ricardo, mas como sou s6 eu a ganhar ndo posso. : )
- Falta de tempo para cuidar do seu filho DM
Familia L Eu era cabeleireira em Mogambique e a Paula veio para ca com um més de vida, cheia de problemas de saude. Tive que ficar com ela a tempo -Mae até a |nst|tu0|c1?:$;ﬁ1%a\llc;do seu filho DM ndo
inteiro, ndo podendo empregar-me. Quando a APPACDM abriu ela veio e eu fui trabalhar como costureira. O meu marido sempre trabalhou. - Pai sempre trabalhou
Familia M O trabalho do meu marido manteve-se sempre o mesmo ao longo dos tempos. Eu sempre fui para a agricultura, claro que com o Victor era mais - Mée trabalhou nargfgorrl(r:nu;tura até a idade da
complicado pelo que muitas vezes ele e a minha filha Sandra acabavam por ficar com a avé. - Pai sempre trabalhou
Familia N Como o meu marido rejeitou o filho eu tive mesmo que deixar de trabalhar para cuidar dele. Foi dificil porque ele s6 comegou a andar aos 8 anos, era - Mae deixou de trabalhar devido ao filho DM
muito dependente. O meu marido trabalhou sempre até ter tido o acidente. - Pai trabalhou até ter ficado incapacitado.
Eu engravidei de solteira quando trabalhava em casa de uma senhora como empregada doméstica. Fiquei muito nervosa quando soube. Continuei la Y . . )
Familia O a trabalhar até aos 3 meses do Pedro, depois tive que deixar porque andava sempre nos médicos, mas fazia sempre alguma coisa nem que fosse na Mée deixou de trabalha devido ao filho DM

agricultura. O meu marido sempre trabalhou.

- Pai sempre trabalhou




Organizacéo do Quotidiano Doméstico face a DM

Respostas Dimensoées
As minhas filhas quando eram solteiras ajudavam muito. Elas passavam a ferro e limpavam a casa. Muitas das vezes ficavam com o0 nosso menino. = )

e b S : e . " ] - Mae e Pai

Familia A Depois de elas casarem é mais complicado, mas mesmo assim sao elas que por exemplo nos fazem as compras. O meu marido também me ajuda ) A
. - Apoio das irmas do DM
no que pode |4 em casa.

as Agora ja nao é muito complicado, mas antes ndo conseguia fazer nada porque ele tinha muitas crises de epilepsia. Quando anda menos agitado CMEa (i N -
Familia B consigo ir fazendo as coisas da casa. Mae (dificil devido as caracteristicas do DM)

. N&o alterou nada porque sempre tive uma empregada para me ajudar nas tarefas domésticas. Claro que desde que ele me foi entregue (filho - Empregada e Mée
Familia C adoptado) ha mais trabalho, mas com a empregada para as limpezas as coisas fazem-se bem. Sinto é dificuldades para dar banho ao Alexandre, - Dificuldades nos cuidados de higiene

porgue estd muito pesado.
Familia D Foi dificil desde que eles nasceram. Ganhavamos pouco e ainda por cima quase nao podia trabalhar para tratar deles. O pouco que fazia até em - Mae (dificil, aproveitava no passado as horas de
casa era quando eles dormiam. As vezes ia numa corrida fazer qualquer coisa a fazenda enquanto dormiam. sono dos filhos)
Familia E Ela estava por casa, desde que estamos em Arganil, dai que foi faczct)eiggoléng: (;:):Sr:asa. Agora, com a doenga dela, eu também acabo por fazer muita - Mae (problemas de saude) e Pai
Familia F O meu filho nunca deu muito trabalho. E meigo, come autonomamente, vai a casa de banho sozinho e tudo. O trabalho que tinha em casa antes dele - Mae (nao refere alteragdes depois do nascimento
nascer é praticamente o mesmo que tinha antes. do DM)
Familia G Houve um acréscimo de trabalho. O meu filho € quase como se fosse um bebé. Até para se lavar temos que vigiar e dar indicagdes. - Mae (acréscimo de trDa’a?Iho — dependéncia do
Familia H Eu como sé estava na fazenda quando ele era pequeno conseguia fazer a minha vida de casa. Ainda hoje vou conseguindo fazer a lida da casa. - Mae (no refere grandes alteragdes)
Familia | Eu sempre fiz as tarefas de casa sem ajuda e continuo a fazer. A Unica coisa que mudou foi que desde que nasceu o Nuno Ricardo compramos uma - Méae (nao refere grandes alteragdes, apenas
maquina da roupa. compraram uma maquina de lavar roupa)

as Alterou-se muita coisa porque nés andavamos sempre de hospital em hospital o que me deixava pouco tempo para as coisas da casa. Ainda assim, CMEa (it e .
Familia J sempre fui fazendo a vida de casa, umas vezes melhor outras vezes pior. Mae (dificil devido as idas regulares ao hospital)
Familia K O trabalho em casa é praticamente o0 mesmo, o problema é que ogiesuaglg%nct;rzasempre me deixa fazer a vida de casa, além de que estraga muitas - Mie (dificil devido &s caracteristicas do DM)
Familia L Muito mais trabalho, eu diria que triplicou. A minha filha nunca foi auténoma nas necessidades basicas, acabando por me dar muito trabalho. - M2e (acréscimo de tg,\kjf)llho — dependéncia do
Familia M Sempre fiz as minhas coisas ca em casa, o que fazia antes do Victor nascer é o mesmo que fago agora. E exactamente igual, - Mae (nao refere alteragdes)
Familia N Alterou-se muito para além do Jo&o ser muito dependente e de sobrar pouco tempo para as tarefas, tinha que ir muitas vezes com ele ao médico a - Mae (acréscimo de trabalho — dependéncia do DM;

Coimbra. Gastava tempo e 7 contos de cada vez que ia. Agora gracgas a Deus desde que cresceu tornou-se muito mais auténomo. acréscimo de despesas de salude)

Familia O Fiz sempre as tarefas de |4 de casa. As vezes tinha que deixar o Pedro e o outro meu filho numa espécie de gaiola para poder trabalhar. Coitadinhos - Méae (deixava os filhos sozinhos enquanto fazia as

1a ficavam.

tarefas)




Ocupacao dos Tempos Livres

Respostas

Dimensoes

Vamos em excursdes organizadas pelo rancho. As vezes também vamos passear com as minhas filhas. Gostamos também de caminhar ao domingo.

- Excursdes

Familia A Os irméaos do meu marido aos fins-de-semana costumam ir a casa da minha sogra aos fins-de-semana e juntamo-nos |a todos, é muito divertido. - Caminhar/passear
A minha filha mais velha vive pertinho de nés, também costumamos |4 ir. - Encontros com Familia Alargada
o T . . . ) ) . - Encontros com Familia Alargada
Familia B Vamos ver a familia (mae; irméas). Ao domingo o meu marido vai com os filhos jogar matraquilhos. - Matraquilhos 9
Em casa vemos televisdo; DVDs e os mitdos gostam de jogar playstation. )
’ 9 Jogar piay: - TV; DVD; Playstation
- Passear
- Jogar cartas
Familia C O Alexandre costuma ir passear com o pai até ao Montalto. Em casa jogamos as cartas que ele adora e ouvimos musica. Vemos televisao. - Ouvir musica
Ao domingo almogamos sempre fora e no verdo desfrutamos da piscina. -TV
- Almogar fora
- Psicina
. L . N - - Passear com as cabras
Familia D Eles gostam de brincar mesmo ja com a idade que tém. Gostam de passear com as cabras e falar com os vizinhos. - Conversar com os vizinhos
As vezes vamos até ao Sarzedo ao miradouro, e ao domingo vamos sempre a missa. - Missa
Eu vou tratar das galinhas, das alfaces e também fago compras. - Tratar dos animais e legumes
Familia E Costumo também passear com o Carlos pela vila. - Compras
Gostamos todos de ver televisdo. As vezes vamos a minha aldeia onde temos uma casita e apanhamos azeitona. - Passear na vila
) - . N . N N - Quintal
Vamos para o quintal. Andamos de bicicleta. Aos domingos normalmente vamos sempre passear ou a praia, ou a Serra da Estrela, a Mealhada ) é?:iclte?a
Familia F comer leitdo. - Almocar fora
Vamos sempre passear. G C
- Passear (Serra; praia)
A minha esposa de vez em quando vai passear, mas quase sempre prefere ficar em casa. O Nuno costuma ir comigo para a fazenda. Costuma jogar - Fazenda
Familia G ) & bola com os sobrinhos ao fim de semana. - Jogar a bola
As vezes pego no carro e vou com ele a Serra da Estrela ou Salvaterra de Magos e outros sitios. - Passear (Serra; Salvaterra de Magos)
Familia H Costumamos andar na fazenda na agricultura. O meu marido ao domingo a tarde costuma sair com o filho até Céja ou até Avo ver o rio e a familia do - Fazenda
meu marido. - Passear (aldeia)
e Noés nao tem m livres. A Uni ltura em Vi ré ndo v médico. -
Familia | 6s ndo temos tempos livres. A (nica altura em que vou passea é quando vou ao médico - I a0 médico
Também néo quero tempos livre desde que o meu filho morreu, assim nem penso.
Familia J Andamos a cuidar do quintal. E muito raro sairmos de casa, |4 acontece de vez em quando. - Quintal
Quando estamos em casa gostamos de ver televisao. -TV
Familia K Eu antes ia passear com ele, mas desde que ele se tornou mais agressivo néo tenho saido com ele para o café. STV
Em casa praticamente o que fazemos nos tempos livres é ver televiséo.
as Ficamos normalmente em casa, pois néo é facil estar com ela em lado nenhum, pois comega a derrubar coisas. As vezes levo-a a passear de carro
Familia L P . P ¢ p - Passear de carro
que é o que ela adora.
Eu costumo ir 3 vezes por dia cuidar de uma velhinha. Vamos passear uma vez por acaso. Ainda agora vamos ver as cerejeiras para os lados de - Excursies
Familia M Castelo Branco através de uma excurs&o. ” Misea
O Victor costuma ir todos 0s domingos & missa com o pai.
Familia N N&o fazemos nada. Eu e 0 meu marido ndo nos damos bem. Ele bebe muito e bate-me. Eu pego as pessoas para levarem o Jodo a passear.
as Apenas passeamos a pé. Eu estou muito limitada das pernas, ja ndo tenho o meu marido nem apetece ir para lado nenhum. Também o dinheiro ndo . .
Familia O P P P P ' P p - Passeios a pé

€ muito para andar em passeios.




Tempo de Lazer face a DM

Respostas

Dimensoes

- Limitagbes na escolha dos passeios devido as

ili Depois que o Jodo nasceu ja ndo podemos ir a certos lugares porque as vezes tem ataques de epilepsia com luzes ou musica forte. o
Familia A pois q ) P 9 porq a piiep caracteristicas do DM
Familia B Quando o Pedro nasceu foi muito complicado pois ainda por cima sdo gémeos. O meu filho ndo mamava, andava sempre no hospital. O meu marido - Quando se identificou a Deficiéncia perderam
rejeitava o gémeo deficiente, dai que nem vontade nem tempo tinhamos para passear ou fazer coisas juntos. alguma vontade em usufruir dos tempos livres
- Deixaram de viajar com tanta frequéncia depois da
Familia C Nos viajavamos muito e assim com o Alexandre ndo viajamos tanto, apenas vamos ao Brasil uma vez por ano ver a familia. adopcéo do filho DM
Por vezes, quando o Alexandre esta na colénia de férias nés vamos os dois dar uns passeios. - Aproveitam a colénia de férias para ter tempo para
o casal
Familia D O meu marido nunca me deixou passear. Nunca me levava nem aos filhos a lado nenhum. Depois de ele morrer é que passeamos. Ele quando era - Comecaram a usufruir dos tempos livres depois da
vivo passeava sozinho. morte do pai dos DM
Familia E No6s nunca fomos muito de sair nem de ir para muito longe, claro que com os problemas de salde ainda pior. Ainda por cima o nosso filho passava - Poucos tempos de lazer devido aos problemas de
muito tempo internado. saude do filho DM
Familia F E igual. Saimos 0 mesmo que saiamos antes. Ele comporta-se muito bem em qualquer lado. - Nao houve alteragdes
Familia G N&o mudou nada de especial. Sempre que saimos ele acompanha-nos sempre. - Nao houve alteragdes
e An Nuno n r Avamos mais e iamos as f iles. E mesm & 0 Nun r nin mpre iam indo. Agora j& na . . . )
Familia H tes do Nuno nascer passedvamos mais e iamos as festas e aos bal es. E mesmo até o Nuno ser pequenino sempre famos sa do. Agora ja nao, - Deixaram de sair tanto depois do filho DM crescer
praticamente ndo passeamos.
- . . . X . . . -Na verificaram gran Iteraco n
Familia | N&o mudou grande coisa, 0 que mudou é que o meu filho leva-me muito tempo nos cuidados que ele exige. 4o se veriticaram gra des alte acoes, apenas
houve uma reducgdo dos tempos livres
Familia J Saimos pouco porque o dinheiro e o tempo € pouco. - N&o aproveitam os tempos livres por limitagdes
Nunca vivemos desafogados pelo que nunca saimos muito, nem nunca aproveitamos muito os tempos livres. financeiras
Familia K A grande diferenga é que quando ele era pequeno ainda iamos saindo qualquer coisa, agora como ele é mais agressivo ndo podemos. - Deixaram de sair tanto depois do filho DM crescer
- . ) . . . . ) N = - Deixaram ir tan i filha DM cr r
Familia L A minha filha até aos 16 anos era mais ou menos calma, a partir dai ela ficou muito pior acabando por néo a levar para lado nenhum. eixaram de sa t:t;cr) Sii?gdsoda a cresce
s Nao mudou nada. O que safamos antes é o que saimos agora. = -
- ) s - Nao houve alteragdes
Familia M O meu filho gosta muito de ver televiséo no quarto. ¢
Familia N N&o mudou grande coisa. Nunca fomos de passear porque também nunca nos demos bem. - Nao houve alteragdes
Familia O N&o mudou muito porque nds nunca fomos de sair. Estamos por casa e sempre estivemos, de vez em quando damos uns passeios a pé. - Nao houve alteragdes




Dificuldades sentidas pela Familia

Respostas

Dimensoes

Os problemas de satde do meu marido e do meu filho sdo as nossas principais dificuldades. Devido aos problemas de satide do meu marido ele

- Problemas de saude do pai do DM que levam a

Familia A nunca mais pode trabalhar, ndo podemos ter uma vida melhor. maiores dificuldades financeiras
. L . ~ ] . - Deficiéncia do filho
as O problema de saude do Pedro foi muito dificil porque estava desempregada e tive que passar fome para nao faltar aos meus filhos. O meu marido } ) : = .
Familia B gastava o dinheiro nas noitadas e nao queria saber do que a familia precisava. Falta de apolo do cfgmﬁigatse na gestéo da vida
Familia C Foi como dificuldade maior a DM do meu filho. Mas Deus deu-me esta missdo e posso dizer que vivemos para o nosso filho. - Deficiéncia do filho
Lidar com a minha filha mais velha. Tem mau feitio, é tonta. X . N
Familia D Os meus filhos sdo teimosos mas s&o muito dependentes uns dos outros. Comporiamentos da fllgz'avlmals velnados Sirmacs
Temos pouco dinheiro mas vai-se vivendo.
Familia E Os problemas de satide do Carlos e também os da minha esposa. - Problemas de satide do DM e mae
Familia F As principais dificuldades foram quando ele nasceu. Custou-me muito aceitar a doenga c‘ieI‘e,, glem de que tudo o que comia vomitava, demorou muito - Aceitagio da deficiéncia
a aprender a sentar-se a falar. Foi dificil.
Familia G A maior dificuldade que passamos foi sem divida a deficiéncia do nosso filho. Foi dificil aceitar esse destino e € um receio constante em relagdo ao - Aceitagdo da deficiéncia
futuro. - Incégnita em relagéo ao futuro
Familia H As principais dificuldades sdo a doenga do meu marido e a deficiéncia do meu filho. Em termos de falta de dinheiro também é uma chatice pois - Problemas de salde do pai e deficiéncia do filho
gastamos muito em medicagéo. - Acréscimo de despesas
e e e . - A . . . - - Morte do filho dito “normal”
Familia | O mais dificil foi a morte do meu filho e o suicidio do meu irmao. Tenho muita pena que o meu Ricardo seja deficiente. - Deficiéncia do filho
P N = A S - Deficiéncia do filho
Familia J As principais dificuldades séo a deficiéncia do Pedro e a falta de dinheiro. - Limitagdes financeiras
Familia K As principais dificuldades sdo a doenga do Ricardo e todos os problemas que ela causa. - Deficiéncia do filho
Outro problema é a falta de dinheiro, mal chega para comer. - Limitagdes financeiras
Familia L A doenga da Paula e a vinda para Portugal com dois bebés sem casa sem nada. Perdemos tudo o que 14 tinhamos. Até conseguirmos construir a - Vinda do estrangeiro (Mogambique)
nossa casa tivemos que viver com a minha sogra. Muito dificil essa altura. - Deficiéncia da filha
as O mais dificil é a situagdo econémica e a falta de saude. O facto da minha filha e do meu genro estarem aqui em casa sem trabalho ndo tem ajudado - Limitagbes finarjceiras
Familia M ) muito - Falta de satde
) - Desemprego
Familia N E 0 meu marido beber e ser um bruto, claro que também foi muito dificil a deficiéncia do meu filho. Aceitar o que aconteceu. ) Relagaf)chfr;éLiJg:(I:i(aaldcgzll;h\élolenma)
Familia O Foi sem duvida a deficiéncia do Pedro. Custou muito a aceitar, principalmente para o meu marido. Quando nasceu ele ndo queria acreditar que tinha - Deficiéncia do filho

um filho assim. Passdmos um mau bocado os dois.

- Aceitacdo da Deficiéncia




Caracteristicas positivas da Familia face as dificuldades

Respostas Dimensoées
Familia A Somos muito felizes, damo-nos todos bem. Somos bem dispostos e temos sempre muita fé no futuro. Eu n@o tenho muita fé, mas o meu marido tem. - Alegria; esperanga; pensamentos positivos face ao
E muito alegre muito positivo. futuro
Familia B Os meus filhos sdo a minha forga, a razao do meu viver. Ponho objectivos na minha cabega e tento alcanga-los. Os meus irmaos também me ajudam - Filhos (forga)
muito e eu faco por ultrapassar sempre as dificuldades. - Apoio dos tios do DM

Familia C Somos muito optimistas. Vimos sempre o lado bom das coisas. - Optimismo

P . ) . - A A e . = . = = . . - Filhos (forga)
Familia D E os meus filhos gostarem muito uns dos outros. E também té-los junto de mim, sendo era sozinha. S&o doentes mas sdo a minha vida. - Existéncia de relacdes de afecto

P ) ) ) . . = — P - Apoio conjugal
Familia E O meu filho ser meigo connosco e eu e a minha esposa termos tido toda a vida uma boa relagdo. Eu ajudo-a, ela ajuda-me. - Existéncia de relacdes de afecto
Familia F O melhor que temos é darmo-nos todos muito bem uns com os outros. Gragas a Deus também temos tido alguma saude para ir trabalhando - Existéncia de rela_ggzzégncwnals na familia
Familia G Eu acho que o melhor que sempre tivemos é eu e a minha mulher darmo\;ir:jc;s muito bem como casal. Isto permite-nos ir lidando com os problemas da - Relagio conjugal funcional
Familia H Uma coisa boa ¢ eu e 0 meu marido darmo-nos bem. - Relagéo conjugal funcional
Familia | N&o sei, ndo me lembro de nada.
Familia J Vamos todos dando-nos bem e isso é muito importante. - Existéncia de relagbes funcionais na familia

as O melhor que temos é gostarmos uns dos outros. O meu filho Fabio é muito esforgado e da muita forgca a mim e ao irmao. Fico admirado de com EvictAnni - .
Familia K tantos problemas e falta de dinheiro ele conseguir ser sempre bom aluno. Existéncia de relagbes de afecto e entreajuda

. e . s . - Saude
Familia L Os meus outros dois filhos terem satde. Sermos avés é maravilhoso - Serom avés

- e ) . I . ] - Existéncia de relagdes funcionais na familia
Familia M Damo-nos todos bem uns com os outros. Tenho um éptimo marido que esta sempre disposto a ajudar os filhos com o pouco que tem. - Relagdo conjugal funcional
Familia N O meu filho é a alegria desta casa. E a minha vida é quem me faz sorrir. - Filho DM
Familia O Enquanto o meu marido foi vivo sempre nos demos bem e isso era muito importante. Ele sempre foi um 6ptimo pai para os dois. Dou-me bem como - Existéncia de relagdes funcionais na familia

as minhas irmas, filhos e netos.




Familia no futuro/receios

Respostas

Dimensoes

Familia A O nosso medo é o Jodo, o que sera dele quando nés faltarmos? Nao podemos sobrecarregar as nossas filhas que também ja tém filhos e trabalhos. - Futuro do DM ap6s a morte dos pais
. . ) . . . . . - Perda dos filhos
Familia B O meu maior medo ¢ perder os meus filhos. E assu?itlﬁorztz ?#:g%%gfsllejs:eﬁ ::Ocil;oqusr;gﬁa?u morrer. Ainda assim, eu conto muito com os meus - Futuro do DM apés a morte da mée
) - Conta com apoio dos irmaos e tios do DM
Familia C O nosso maior medo é o futuro do nosso filho. Como ele vai ficar sem nés, o que vai ser dele. - Futuro do DM ap6s a morte dos pais
. i - Receio da n&o institucionalizagao em Lar
Familia D E ter medo que nao haja lugar para os meus filhos num lar de deficientes. Tenho medo que os levem para longe de mim quando for velha. - Receio de Institucionalizagdo distante da
residéncia
Familia E O meu filho quando nés faltarmos ndo tem absolutamente ninguém. Temos muito medo do que vai ser dele. - Futuro do DM ap6s a morte dos pais
Familia F O meu maior medo é o Cristévao. Tenho medo de morrer e deixa-lo c4. Nés damos-lhe carinho e maior e sei la depois como ele vai ficar. - Futuro do DM ap6s a morte dos pais
O nosso maior medo é o futuro do meu filho. A minha filha e genro nunca o levam a lado nenhum, parece que tém vergonha dele. Nao podemos
Familia G contar com ela no futuro. - Rejeigao por -a':t:ué:aoisgéDéwcunhado do DM
Tenho medo do que serd do nosso menino. jéigao por p
as O meu maior medo é o que vai ser do Nuno quando eu ou 0 meu marido morrermos. As vezes também penso que Deus nunca me ponha numa . .
Familia H cama dependente porque ai ele ndo tem mais ninguém. - Futuro do DM apds a morte dos pals
Familia | O que vai ser do meu menino que para além de mim ninguém quer saber dele. - Futuro do DM ap6s a morte dos pais
. - Futuro do DM ap6s a morte dos pais
Familia J Os meus receios sdo com quem um dia fica com o meu filho, onde e como. Nao posso entrega-lo a minha filha, ndo é muito justo. - Entendem néo ser justo que a irma cuide do DM
no futuro
Familia K O meu principal medo é o que vai ser do Ricardo quando eu faltar ou quando a minha méae morrer. O que vai ser dele? Para onde é que ele ira. - Futuro do DM ap6s a morte da mae e avo
Familia L Como ficara a Paula é o meu principal medo. Ela tem uma deficiéncia muito profunda e muito pesada para a deixar aos outros filhos. Terei que a - Futuro do DM ap6s a morte dos pais
meter numa Instituicdo se conseguir. - Necessidade de Institucionalizagdo em Lar
- . ) . ) . . . ) ) . . ) - Futuro do DM ap6s a morte dos pais
Familia M O meu principal medo é um dia que morra quem é que fica com o meu \!ICtOI‘, quem é que cuida dele. A minha filha agora diz que sim que fica com - Nao confiam plenamente que a irma do DM cuide
ele, mas até la eu sei la se fica.
deste no futuro
Familia N Tenho medo de voltar a ser operada e o meu filho ndo ter com quem ficar a noite. Tenho medo de morrer e ndo saber o que vai ser do meu menino. - Futuro do DM ap6s morte da mae
Familia O O meu maior medo é o meu Pedro. O que vai ser dele quando eu morrer. Eu sei que o meu filho cuida dele, mas também tem os filhos e a vida dele. - Futuro do DM apés morte da mae

O meu filho ndo pode ser mais uma preocupagéo para ele.




Familia

Respostas Dimensoées
Familia A O que nés dizemos sempre é que somos felizes e unidos e isso ja € muito bom. - Felizes e Unidos
Familia B S6é gostava que estivessem protegidos sempre. Que o meu filho Pedro n&o fique pior da saude fragil que tem - Protecgéo da familia

i i - Saude para o filho DM
Familia C Espero que vivamos muitos muitos anos pela felicidade do meu filho. - Longevidade para cuidar do filho DM

P ) . . - ) . . - Felizes (familia nuclear)
Familia D Somos felizes os quatro. O problema é as minhas irmas estarem a afastar-se de mim. Acho que Ihes envenenam a cabega contra mim. - Afastamento das tias do DM (familia alargada)
Familia E Tenho muita pena que o nosso sobrinho n&o nos ligue nenhuma. S“;)erg%saprigirtlghos de baptismo da filha dele, ela casou-se e nem me convidaram. - Afastamento da famflia alargada
Familia F Penso que se continuarmos assim, somos felizes e vamos continuar a ser. - Funcionalidade do sistema
Familia G Que Deus dé saude a mim e & minha mulher para podermos cuidar do meu filho o mais tempo possivel. - Saude para a progenitora para cuidar do filho
Familia H Quando o meu filho anda calmo eu fico logo mais serena, quando ele anda agitado fico com o meu coragao logo apertado e toda alterada. - Agitagao comport‘a}mgntal do fllholleva a alteragao
do equilibrio da progenitora.
Familia | Nada.
Familia J Gostava que a minha filha arranjasse trabalho e que viessem melhores tempos para todos nés. - Estabilidade financeira para irma do DM
Familia K Gostava muito de continuar a ter forgas porque as vezes da vontade de desistir de tudo. - Forgas para continuar
o . S . ) . = ) . . " - - Boa familia

Familia L E uma boa familia. Ainda assim, gostaria que a minha mée que vive comigo fosse mais positiva e menos pessimista. - Avé do DM mais positiva
Familia M O meu filho é a riqueza da minha vida. E um amor, uma simpatia. - Filho DM
Familia N Quero muito que o Jodo continue na APPACDM, esta 14 ha pouco tempo mas esta muito feliz. - Institucionalizagéo do filho (perspectiva positiva)
Familia O Gostava de ficar melhor da depresséo e continuar a lutar pelo bem-estar da minha familia. - Melhoria do estado de salide mental (Mae)




Politicas Sociais/Apoios ao DM (opini6es; sugestoes)

Respostas

Dimensoes

Deveria haver mais apoios para os deficientes. Mais casas para eles estarem.

- Instituicdes, Lares Residenciais

Familia A A penséo que recebem é muito baixa, quase ndo dé para nada. Aqui em Arganil era preciso por exemplo um lar para quando faltarmos. - Apoio Financeiro
Familia B H& muita gente que lida com os deficientes mas que nédo sdo bem formados. - Formagao de recursos humanos
Também acho que devia haver mais Instituicdes para estes jovens. - Instituicdes

Familia C O que gostaria de ver implementado era um lar para estes jovens poderem ficar na falta dos pais. Ndo pedia mais nada. - Lar Residencial

as Deviam receber mais dinheiro. S6 uma das minhas filhas é que recebe penséo social. E também 200 euros para que é que lhes d&? Eles ndo podem ) - )
Familia D viver sem mim, coitadinhos. Apoio Financeiro

as Eu acho que estes jovens deviam ser mais ajudados. Ainda agora hé dias estive a ver uma Escola e um edificio grande que esta desabitado e podia . . .
Familia E muito bem ser aproveitado para fazer um lar de deficientes. Lar Residencial
Familia F A melhor coisa que podia acontecer era um dia nés podermos entregar os nossos filhos a uma Instituigdo em que eles ficassem bem. Que os tratasse - Lar Residencial

com amor e carinho.

as Eu s6 pedia ao Estado a construgdo de mais lares para estes jovens. Que o Estado se responsabilizasse por um futuro com qualidade para estes - Lares Residenciais (que o Estado assegure futuro

Familia G . ,
jovens. com qualidade)
Familia H Eu ja s6 pedia um lar para que eles ficassem apoiados quando nds nos formos. - Lar Residencial
Familia | Ter mais dinheiro para tratar dele. Devia haver mais casas para estes jovens. O meu filho sé vai para um Lar se o meu Augusto autorizar. Ele é que - Apoio Financeiro
manda, ele é que sabe. - Lares Residenciais
Familia J Queria que fizessem mais lares e que as pensdes fossem mais altas, porque o que recebem néo da para nada. -—L:)%SioRfi‘eiilgﬁggilzs
Familia K Gostava muito que existisse um Lar em Arganil para estes jovens. Para além dp ser dificil arranjar vaga num lar ainda vou ser obrigada a p6-lo longe - Lares Residenciais
de mim ou do irm&o.

Familia L Em primeiro lugar e antes de qualquer outro apoio gostaria que criassem mais lares onde estes jovens pudessem viver apds a morte dos pais. - Lares Residenciais
Familia M O que eu gostaria € que a APPACDM pudesse construir um Lar para estes jovens aqui em Arganil. - Lar Residencial
Familia N Contento-me com pouco. A APPACDM ¢ suficiente.
Familia O Deviam fazer mais casas como a APPACDM. Gostava que fosse a APPACDM a fazer um Lar porque assim o Pedro ja esta habituado com as - Lar Residencial

pessoas. Se eu fosse sempre viva ele iria sempre dormir a casa, mas ndo sendo, |4 terd que ir para um Lar.




Principal fonte de Apoio Social (DM)

Respostas Dimensoées
e . o . ) . . . 1.2 Familia
Familia A E a familia depois os amigos e a APPACDM. Gragas a Deus temos muito apoio e carinho de toda a gente. 2.2 Amigos e APPACDM
P . ) . - . . " . . . . . ) 1.2 Familia
Familia B O maior apoio que nés temos em relagdo ao Pedro é a minha familia. A minha entidade patronal também tem sido muito compreensiva. 22 Entidade Patronal
Familia C A minha fonte de apoio é a minha cunhada, mas também nao posso exigir muito porque ela também tem um filho com deficiéncia motora. 1.2 Tia do DM
o
Familia D Quem mais me apoia sdo as pessoas da APPACDM e a seguir a minha irma Madalena. De resto ninguém quer saber. EQ#E;PQCDDI\’\//:
Familia E A principal fonte de Apoio que nés temos somos nés préprios. Nao temos ninguém que nos ajude. 1.2 Os préprios
5 —
Familia F O principal apoio que temos, sou s6 eu e 0 meu marido. A minha mée também ajuda quando é preciso. ;-ggsép&%pgcﬁ
5 —
Familia G O nosso apoio é a nossa familia seguida dos nossos amigos. ;'g ;amrggz
Familia H O meu principal suporte é a familia e a APPACDM. 1.2 Familia e APPACDM
e E o telefone. Quando tenho um problema telefono para a APPACDM ou para o Centro de Saude. o ,
Familia | Nem o pai quer saber dele quanto mais os outros. 1.2 APPACDM e Gentro de Salide
Familia J A principal fonte de Apoio para o problema do meu filho é a APPACDM. 1.2 APPACDM
as O meu maior apoio é sem divida a minha mae, se ela me faltar nao sei que faga, principalmente ao sabado que trabalho. A seguir @ minha mée o 1.2 Av6 do DM
Familia K
que me vale é a APPACDM. 2.2 APPACDM
Familia L A Instituigdo € um grande apoio porque consigo tratar da minha vida no horario normal. Para além disso, a minha irma é que me presta todo o apoio 1.2 APPACDM
necessario nos cuidados & minha filha. 2.2 Tia do DM
]
Familia M A principal fonte de Apoio Social para o Victor é a Instituicdo. Quando é preciso alguma coisa recorro unicamente ao meu irmao. ;‘A.’;P&CDD’\'\AA
Familia N A minha irma néo se da comigo mas € muito dedicada ao Jo&o, do que depender dela néo Ihe falta nada. 12 Tia do DM
Familia O E sem davida o meu filho e a minha nora. 12 Filho e nora




APENDICE V



Apresentam-se os resultados relativos a Escala dos Processos-Chave na
Resiliéncia Familiar (n=15), constituida por 20 itens com 5 modalidades de resposta,
convertidas nas seguintes pontuacbes: 1 — Discordo muito, 2 — Discordo, 3 — Néao
concordo nem discordo, 4 — Concordo, 5 — Concordo muito. Assim, a resiliéncia familiar é
avaliada através do somatério da pontuacao de todos os itens da escala, variando este
entre 20 (pontuagédo 1 em todos os itens) e 100 (pontuagao 5 em todos os itens). Convém
referir que o item 10 é cotado inversamente, passando as modalidades de resposta a ser
convertidas da seguinte forma: 5 — Discordo muito, 4 — Discordo, 3 — Ndo concordo nem
discordo, 2 — Concordo, 1 — Concordo muito.

Como é possivel verificar no quadro 17, a maioria das familias (8; 53.3%) concorda
com a afirmagao do primeiro item — “Os problemas com que lidam actualmente sao
compreendidos por toda a familia” —, sendo que 1 (6.7%) afirma concordar muito.

No que se refere ao segundo item — “Sentimo-nos capazes de lidar com os
problemas e com o stress” —, também aqui as familias estdo, na sua maioria, de acordo
com aquilo que é afirmado (10; 66.7%).

Na terceira afirmagdo — “Na minha familia encorajamo-nos uns aos outros para
enfrentar os problemas actuais” — 8 (53.3%) familias dizem concordar e 4 (26.7%)
concordam muito.

O quarto item da escala — “Na minha familia acreditamos que podemos resolver os
problemas actuais” — também gerou acordo na maioria dos participantes deste estudo
(12; 80.0%).

Relativamente ao item 5 — “Temos esperancga de que as coisas serdo melhores no
futuro” —, as respostas sdo mais heterogéneas, uma vez que 7 (46.7%) familias
respondem discordar e 4 (26.7%) afirmam nao concordar nem discordar com tal
afirmacao.

Quanto ao item 6 da escala — “Procuramos com frequéncia ajuda religiosa ou
espiritual” — também provocou uma heterogeneidade de respostas, sendo que 6 (40.0%)
familias ndo concordam nem discordam e 3 (20.0%) afirmam discordar desta afirmacao.

O sétimo item — “Para a minha familia é facil a adaptagcao a novas mudangas” — foi
dos Unicos a merecer, por parte dos participantes deste estudo, 1 (6.7%) resposta
“discordo muito”. Para além deste, apenas o item 16 obteve uma resposta deste tipo.
Ainda no que se refere ao item 7, as restantes 14 respostas distribuem-se, como se pode
observar na tabela, pelas varias modalidades, sendo que 5 (33.3%) familias concordam

com a afirmagéo.



No item 8 — “Pode-se confiar na minha familia” —, a maioria dos individuos
respondem positivamente, ou seja, concordam com a afirmacéo (11; 73.3%), havendo 3
(20.0%) que concordam muito.

Relativamente ao nono item — “Apoiamo-nos uns aos outros” —, este também gerou
acordo na maioria das familias em estudo, existindo 10 (66.7%) que concordam e 2
(13.3%) que concordam muito com a afirmacao.

Quanto ao item 10 — “Na minha familia os pais sdo muito autoritarios” —, e nao
esquecendo que a sua cotacao € inversa a dos restantes itens da escala, a maioria dos
participantes afirma discordar (8; 53.3%). Contudo, esta afirmacao gerou acordo em 4
(26.7%) casos, havendo 1 (6.7%) familia que diz concordar muito com o que é afirmado
no item em causa.

No que se refere ao item 11 — “Os nossos familiares e amigos ajudam-nos quando
precisamos” — este foi respondido positivamente pela maioria das familias, havendo 6
(40.0%) respostas “concordo” e 2 (13.3) “concordo muito”. Convém ressalvar que em 1
(6.7%) dos casos, a familia discorda desta afirmacao.

O item 12 — “Procuramos 0s recursos que existem na comunidade” — gerou acordo
em todos os participantes do estudo, havendo 14 (93.3%) respostas “concordo” e 1
(6.7%) “concordo muito”.

Relativamente ao item 13 — “A comunicacdo na nossa familia é clara” — a
modalidade “concordo” foi a que obteve uma maior percentagem de respostas (8; 53.3%),
havendo, no entanto, 2 (13.3%) respostas de discordia perante tal afirmacao.

Quanto ao item 14 — “Costumamos conversar sobre os nossos sentimentos” —
constata-se que a maioria das familias concorda com a afirmacao (9; 60.0%), sendo que
em 1 (6.7%) dos casos, a familia concorda muito.

No que diz respeito ao item 15 — “Costumamos conversar sobre coisas boas e
divertimo-nos juntos” — as familias afirmam, na sua maioria, concordar com o que € citado
(8; 53.3%), existindo apenas 3 (20.0%) casos de discordia.

O item 16 — “Na nossa familia, todos colaboram nas decisbes e solugdes do
problema” — como ja foi referido, foi dos Unicos a merecer, por parte dos participantes
deste estudo, 1 (6.7%) resposta “discordo muito”. Para além deste, apenas o item 7
obteve uma resposta deste tipo. Ainda no que se refere ao item 16, as respostas dadas
pelas familias foram heterogéneas, havendo 7 (46.7%) que ndo concordam nem
discordam com o que é citado.

No item 17 — “Tomamos a iniciativa para tentar resolver os problemas” — a
modalidade de resposta “concordo” foi unanime (15; 100.0%). Para além deste, apenas o

vigésimo e ultimo item da escala obteve unanimidade de resposta na mesma categoria.



Relativamente ao item 18 — “Insistimos em resolver os problemas, mesmo quando
existem dificuldades e as tentativas de resolugéao falham” — este gerou acordo na maioria
das familias, sendo que 10 (66.7%) concordam com o que é afirmado e 2 (13.3%)
concordam muito. O item 19 — “Aprendemos com os erros, evitando culpar os outros” —
também foi respondido positivamente na maioria dos casos (14; 93.3%), havendo apenas
1 (6.7%) familia que nao concorda nem discorda com tal afirmacéo.

Por ultimo, no item 20 — “Procuramos evitar problemas futuros” — a modalidade de
resposta “concordo” foi unanime (15; 100.0%). Para além deste, apenas o item 17 obteve
unanimidade de resposta na mesma categoria.

Quadro 17. Processos-Chave na Resiliéncia Familiar (n=15)
1. Os problemas com que lidam
actualmente sao compreendidos n %
por toda a familia

Discordo muito - -

Discordo 2 13.3
Nao concordo nem discordo 4 26.7
Concordo 8 53.3
Concordo muito 1 6.7
2. Sentimo-nos capazes de lidar
com os problemas actuais e com n %
o stress
Discordo muito - -
Discordo 1 6.7
N&o concordo nem discordo 4 26.7
Concordo 10 66.7

Concordo muito - -

3. Na minha familia encorajamo-
nos uns aos outros para enfrentar n %
os problemas actuais

Discordo muito

Discordo 1 6.7

N&o concordo nem discordo 2 13.3
Concordo 8 53.3
Concordo muito 4 26.7

4. Na minha familia acreditamos
que podemos resolver os n %
problemas actuais

Discordo muito - -

Discordo - -
N&o concordo nem discordo 3 20.0
Concordo 12 80.0

Concordo muito - -
5. Temos esperanca de que as

coisas serao melhores no futuro n e
Discordo muito - -
Discordo 7 46.7
Nao concordo nem discordo 4 26.7
Concordo 3 20.0
Concordo muito 1 6.7



Quadro 17. Processos-Chave na Resiliéncia Familiar (n=15) (continuagao)

6. Procuramos com frequéncia ajuda
religiosa ou espiritual

Discordo muito
Discordo
Nao concordo nem discordo
Concordo

Concordo muito

7. Para a minha familia a facil a adaptacao
a novas mudancas

Discordo muito
Discordo
Nao concordo nem discordo
Concordo
Concordo muito
8. Pode-se confiar na minha familia
Discordo muito
Discordo
Nao concordo nem discordo
Concordo
Concordo muito
9. Apoiamo-nos uns aos outros
Discordo muito
Discordo
Nao concordo nem discordo
Concordo

Concordo muito

10. Na minha familia os pais sao muito
autoritarios

Discordo muito
Discordo
Nao concordo nem discordo
Concordo
Concordo muito

11. Os nossos familiares e amigos ajudam-

nos quando precisamos
Discordo muito

Discordo
Nao concordo nem discordo
Concordo
Concordo muito

n
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%

20.0
40.0
26.7
13.3

%

6.7
20.0
40.0
33.3

%

6.7
73.3
20.0

%

6.7
13.3
66.7
13.3

%

53.3

13.3

26.7
6.7

%

6.7
40.0
40.0
13.3



Quadro 17. Processos-Chave na Resiliéncia Familiar (n=15) (continuagao)

12. Procuramos os recursos que
existem na comunidade

Discordo muito
Discordo
N&o concordo nem discordo
Concordo

Concordo muito

13. A comunicac¢ao na nossa
familia é clara

Discordo muito
Discordo
N&o concordo nem discordo
Concordo

Concordo muito

14. Costumamos conversar sobre
0s nossos sentimentos

Discordo muito
Discordo
N&o concordo nem discordo
Concordo

Concordo muito

15. Costumamos conversar sobre
coisas boas e divertimo-nos
juntos

Discordo muito
Discordo
N&o concordo nem discordo
Concordo

Concordo muito

16. Na nossa familia, todos
colaboram nas decisoes e
solucoes do problema

Discordo muito
Discordo
N&o concordo nem discordo
Concordo
Concordo muito

n

14

=1

- O N W

o N = =

%

93.3
6.7

%
13.3

33.3
53.3

%

20.0
13.3

60.0
6.7

%

20.0
26.7
53.3

%

6.7
6.7
46.7
40.0



Quadro 17. Processos-Chave na Resiliéncia Familiar (n=15) (continuagao)

17. Tomamos a iniciativa para o %
tentar resolver os problemas

Discordo muito - -

Discordo - -

N&o concordo nem discordo - -
Concordo 15 100.0

Concordo muito - -

18. Insistimos em resolver os
problemas, mesmo quando

existem dificuldades e as n ke
tentativas de resolucao falham
Discordo muito - -
Discordo - -
Nao concordo nem discordo 3 20.0
Concordo 10 66.7
Concordo muito 2 13.3
19. A_prendemos com os erros, n %
evitando culpar os outros
Discordo muito - -
Discordo - -
N&o concordo nem discordo 1 6.7
Concordo 14 93.3
Concordo muito - -
20. Procuramos evitar problemas n %

futuros
Discordo muito - -

Discordo - -

N&o concordo nem discordo - -
Concordo 15 100.0

Concordo muito - -

Seguidamente, apresentam-se os resultados relativos ao somatério da pontuagéao
dos itens da escala (n=15) que, como ja foi referido, pode variar entre 20 e 100, ja que a
escala € constituida por 20 itens cotados de 1 a 5. Assim, e como se pode observar no
quadro18, a pontuagdo minima obtida na escala foi de 61 e a maxima foi de 78 (com uma
pontuacdo média de 72.27 e um desvio-padrao de 4.935). Uma vez que ndo existem
pontos-de-corte estudados para a presente escala, ndo € possivel inferir o nivel exacto
de resiliéncia familiar apresentado pelas familias em estudo. Contudo, e uma vez que as
pontuacdes podem variar numa escala de 80 pontos (entre 20 e 100), é razoavel afirmar
que os resultados apontam para um nivel acima da média, ou seja, parece existir
resiliéncia familiar nos participantes deste estudo.
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I Y s ya . Apoio .
A Elementos da . . - Frequéncia Residéncia Apoio 2 Apoio
Vinculo (Tipo de Relagado) A . . Material e .
R Rede de Contactos | (distancia) Emocional Informativo
. Instrumental
Refra o nome das ) : : Use os nUmeros: . . Ajuda-o(a) nas .
P Refira o vinculo que a pessoa tem consigo. 2> . Estima-o(a), dd-lhe ) - h Dé&-lhe
. - Use os nUmeros: ! —QO-
p(lasso_cs com qué  S€ | Quando uma pessod se enquadra em mais ;Ii::nomenfe 1-Na m:smo casa afecto e carinho c0|sfo§ d~o dia c_}dd|o informacgdes Uteis.
relaciona, 90 | do que um vinculo, escolha o que melhor | < AGUMAs Vezes num clima de (refeicdes, cuidar | " e yeceo(a).
IRS | significativas na sua vida or semana 2-No mesmo dos filhos, etc) (@)
9 . representa arelagdo (ndo repita o nome). P . simpatia e ! Diz-lhe onde deve
e a apoiam 3-Semanelmente bairo/rua P Empresta-lhe
poiam. Na familia especifique o parentesco (mdae, g compreensdo. EMP recorrer.
Use o tipo de - A L 4- Algumas vezes 3-Na mesma terra dinheiro ou bens
identii _ desei pai, filho, cénjuge, irmado, tio, etc...). . 4-Aé 50Km
IGENTNCAcao qUe desejar | o5 técnicos podem ser um médico, um pormes ] Nivel de Apoio:
el A ' _ _ i poio: 1-Nenhum 2-Pouco 3-Moderado
N° é%”;’:ii'gs)nome' aleunha psicélogo, um assistente social, etc. S ’;lg:’;nnf vezes 5-A mais de 50km 4-Muito 5-Muitissimo
OFamilia OAmigo(a) a1 a2 a3 o1 a2 a3 a1 a2 a3
OVizinho ORel. trabalho/estudo OTécnico 01 0203 0405 01 0203 04 05 04 as 04 as 04 as
OFamilia OAmigo(a) mll 02 03 mll 02 03 m] 02 03
OVizinho ORel. trabalho/estudo OTécnico 01 0203 0405 01 02 03 04 05 04 as 04 as 04 as
OFamilia OAmigo(a) a1 a2 a3 a1 a2 a3 a1 a2 a3
OVizinho ORel. trabalho/estudo OTécnico 01 02 03 0405 01 02 03 04 05 04 as 04 as 04 as
OFamilia OAmigo(a) a1 a2 a3 a1 a2 a3 a1 a2 a3
OVizinho ORel. rabalho/estudo OTécnico | O} B2 030485 10102030405 | 54 45 04 35 04 35
OFamilia OAmigo(a) mll 02 03 mll 02 03 m] 02 03
OVizinho ORel. trabalho/estudo OTécnico 01 02 03 0405 01 02 83 04 05 04 as 04 as 04 as
OFamilia OAmigo(a) a1 a2 a3 a1 a2 a3 a1l a2 a3
OVizinho ORel. trabalho/estudo OTécnico 01 0203 0405 01 0203 04 05 04 as 04 as 04 as
OFamilia OAmigo(a) mll 02 03 mll 02 03 m] 02 03
OVizinho ORel. trabalho/estudo OTécnico 01 0203 0405 01 02 03 04 05 04 as 04 as 04 as
OFamilia OAmigo(a) mll 02 03 mll 02 03 m] 02 03
OVizinho ORel. trabalho/estudo OTécnico 01 02 03 0405 01 02 83 04 05 04 as 04 as 04 as
OFamilia OAmigo(a) a1 a2 a3 a1 a2 a3 a1l a2 a3
OVizinho ORel. rabalho/estudo OTécnico | O} B2 030485 10102030405 | 5 55 04 35 04 35
OFamilia OAmigo(a) mll 02 03 mll 02 03 m] 02 03
OVizinho ORel. trabalho/estudo OTécnico 01 02 03 0405 01 02 83 04 05 04 as 04 as 04 as
OFamilia OAmigo(a) a1 a2 a3 a1 a2 a3 a1l a2 a3
OVizinho ORel. trabalho/estudo OTécnico 01 0203 0405 01 0203 04 05 04 as 04 as 04 as
OFamilia OAmigo(a) mll 02 03 mll 02 03 m] 02 03
OVizinho ORel. trabalho/estudo OTécnico 01 0203 0405 01 02 03 04 05 04 as 04 as 04 as
OFamilia OAmigo(a) mll 02 03 mll 02 03 m] 02 03
OVizinho ORel. trabalho/estudo OTécnico 01 02 03 0405 01 02 83 04 05 04 as 04 as 04 as
OFamilia OAmigo(a) a1 a2 a3 a1 a2 a3 a1l a2 a3
OVizinho ORel. rabalho/estudo OTécnico | O} B2 030485 10102030405 | 54 45 04 35 04 35
OFamilia OAmigo(a) mll 02 03 mll 02 03 m] 02 03
OVizinho ORel. trabalho/estudo OTécnico 01 02 03 0405 01 02 03 04 05 04 as 04 as 04 as
OFamilia OAmigo(a) a1 a2 a3 a1 a2 a3 a1l a2 a3
OVizinho ORel. trabalho/estudo OTécnico 01 0203 0405 01 0203 04 05 04 as 04 as 04 as
OFamilia OAmigo(a) mll 02 03 mll 02 03 m] 02 03
OVizinho ORel. trabalho/estudo OTécnico 01 0203 0405 01 02 03 04 05 04 as 04 as 04 as
OFamilia OAmigo(a) mll 02 03 mll 02 03 m] 02 03
OVizinho ORel. trabalho/estudo OTécnico 01 02 03 0405 01 02 83 04 05 04 as 04 as 04 as
OFamilia OAmigo(a) a1 a2 a3 a1 a2 a3 a1l a2 a3
OVizinho ORel. rabalho/estudo OTécnico | O} B2 030485 10102030405 | 5 45 04 35 04 35
OFamilia OAmigo(a) mll 02 03 mll 02 03 m] 02 03
OVizinho ORel. trabalho/estudo OTécnico 01 02 03 0405 01 02 03 04 05 04 as 04 as 04 as
OFamilia OAmigo(a) a1 a2 a3 a1 a2 a3 a1l a2 a3
OVizinho ORel. trabalho/estudo OTécnico 01 0203 0405 01 0203 04 05 04 as 04 as 04 as
OFamilia OAmigo(a) mll 02 03 mll 02 03 m] 02 03
OVizinho ORel. trabalho/estudo OTécnico 01 0203 0405 01 02 03 04 05 04 as 04 as 04 as
OFamilia OAmigo(a) mll 02 03 mll 02 03 m] 02 03
OVizinho ORel. trabalho/estudo OTécnico 01 02 03 0405 01 02 83 04 05 04 as 04 as 04 as
OFamilia OAmigo(a) a1 a2 a3 a1 a2 a3 a1l a2 a3
OVizinho ORel. rabalho/estudo OTécnico | O} B2 030485 10102030405 | 54 45 04 35 04 35
OFamilia OAmigo(a) mll 02 03 mll 02 03 m] 02 03
OVizinho ORel. trabalho/estudo OTécnico 01 02 03 0405 01 0203 04 05 04 as 04 a5 4 a5

Reciprocidade de Apoio

Pensando no apoio que
dd a estas pessoas que
referiu, pode afirmar que:

0 D4 apoio a maior parte
destas pessoas

O D& a apoio a algumas
destas pessoas

O DA apoio a poucas
destas pessoas

O D& apoio a muito
poucas destas pessoas

O Ndo dd apoio a
nenhuma destas pessoas




Densidade — Matriz de Interconexao
Use os numeros que foram atribuidos atras a cada um dos elementos da rede.
Preencha o quadro fazendo uma cruz nos quadrados que correspondem ao encontro entre cada duas pessoas que se relacionam.
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ANEXO Il



Processos-Chave na

Resiliencia Familiar

Marilza Terezinha Soares de Souza, 2003

Versdo Portuguesa de

Emilia Lourengo & Sénia Guadalupe, 2007

Vai responder a uma questionario que vai ajudar-nos a compreender a sua familia. Considere familia as pessoas com quem tem lagos de
parentesco e que vivem regularmente consigo. Algumas afirmagdes vao incluir a familia extensa (av, primos, ou tios). Responda com base no
que pensa sobre a forma como a sua familia se relaciona com os problemas actuais. Quando estiver a responder, tente pensar sobre o
comportamento da familia em geral. Ndo existem respostas certas ou erradas. Utilize a escala a direita de cada afirmagao para indicar a sua

concordancia ou discordancia.

D;\jlfj?{jo Discordo '::gﬁ;gccg:jg Concordo Concordo Muito
1. Os problemas com que lidam actualmente sao
compreendidos por toda a familia.
2. Sentimo-nos capazes de lidar com os problemas
actuais e com o stresse.
3. Na minha familia encorajamo-nos uns aos outros para
enfrentar os problemas actuais.
4. Na minha familia acreditamos que podemos resolver
os problemas actuais.
5. Temos esperanca de que as coisas serao melhores no
futuro.
6. Procuramos com frequéncia ajuda religiosa ou
espiritual.
7. Para a minha familia é facil a adaptacdo a novas
mudancas.
8. Pode-se confiar na minha familia.
9. Apoiamo-nos uns aos outros.
10. Na minha familia os pais sdo muito autoritarios.
11. Os nossos familiares e amigos ajudam-nos quando
precisamos.
12. Procuramos 0s recursos que existem na
comunidade.
13. A comunicagdo na nossa familia é clara.
14. Costumamos  conversar sobre 0s  NOssos
sentimentos.
15. Costumamos conversar sobre coisas boas e
divertimo-nos juntos.
16. Na nossa familia, todos colaboram nas decisdes e
solucbes do problema.
17. Tomamos a iniciativa para tentar resolver os
problemas.
18. Insistimos em resolver os problemas, mesmo
quando existem dificuldades e as tentativas de
resolucdo falham.
19. Aprendemos com os erros, evitando culpar os
outros.
20. Procuramos evitar problemas futuros.
IDADE: anos Sexo:  [(IMasculino (JFeminino
ESTADO CIVIL: OJSolteiro CICasado ¢/ Registo (JCasado s/ Registo (Unido Facto) [IDivorciado  [JSeparado  (DVidvo
NiveL DE INSTRUGAO: (JSem instrugdo (JBasico 1°Ciclo  [(IBasico 2°Ciclo  [IBasico 3°Ciclo [JSecundéario [JSuperior
PROFISSAO:
PRINCIPAL ORendimento Trabalho ~ (JA cargo familia JPensdo (JRendimentos (Propriedade/empresa)
MEIO DE VIDA: OSubsidio Desemprego ~ CJRSI/RMG JSubsidio Temp. Incapacidade Trabalho (Baixa)

OJApoio Social (outros) OI0utros subsidios Temporarios







