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PREFACIO

A presente obra oferece para leitura e discussdo uma problemdtica da maior actualidade,
inovacdo e pertinéncia, na drea da comunicacdo em saide em contexto clinico e de cuidados de
saiude e no dominio da intervengdo precoce.

Trata-se de uma andlise tedrico-conceptual e empirica sobre as implicagdes familiares e
psicoldgicas decorrentes do nascimento e diagndstico de uma crianga com deficiéncia, muito em
particular, sobre as condi¢des do antincio aos pais da deficiéncia dos seus filhos pelos
profissionais de satde e impacto e significado desta informacao ao nivel parental e familiar.

Esta obra baseia-se na investigacdo rigorosa e aprofundada que Joaquim Jodao Casimiro Gronita
realizou no ambito da sua Dissertacdo de Mestrado em Comunicacdo em Saudde, defendida na
Universidade Aberta.

O estudo salienta como o nascimento de uma crianca com deficiéncia constitui uma experiéncia
traumatica e dolorosa para os pais, deixando marcas profundas na vivéncia, histéria e dinamica
familiar, representa um desafio para toda a familia e para o equilibrio familiar, constituindo,
ainda, uma situacao delicada e complexa para os profissionais, nomeadamente médicos, os quais,
de um modo geral, necessitam de desenvolver competéncias comunicacionais e psicolégicas
adequadas para lidarem com diagnésticos dificeis ou com a revelagdo de més noticias.

O autor, especialista em intervengdo precoce, psicologo na Cercizimbra e docente e doutorando
da Universidade Aberta, foi ouvir com competéncia e sensibilidade maes e pais, sobre a forma
como lhes foi comunicada a deficiéncia dos seus filhos e sobre os seus sentimentos, vivéncias e
expectativas face a esta situacdo. Apresenta com grande clareza, organiza¢do e fundamentacio
elementos tedricos e resultados empiricos, fundamentais para ajudar as familias e os
profissionais, sobretudo, do dominio da satide que t€m de lidar com o diagndstico de uma doenga
cronica, nomeadamente uma deficiéncia, e para reflectir e melhorar a interven¢do, a formacao e a
pesquisa ao nivel da intervengdo precoce e da comunicag¢do em saude.

A obra fornece contributos importantes para a compreensdo dos sentimentos, experiéncia
subjectiva, estratégias de adaptagdo e capacidade de resiliéncia dos pais face a um acontecimento
adverso e traumdtico, gerador de stresse, angustia e ansiedade, que coloca a familia em situagao
de vulnerabilidade e risco e exige reajustamentos individuais e familiares.

Os resultados do estudo realizado pelo Mestre J. Gronita com familias portuguesas, vém reforgar
as conclusdes de outros estudos internacionais, acentuando a necessidade dos pais em serem
ouvidos e apoiados, em expressarem 0s seus sentimentos e dividas, em obterem dos médicos
mais informacao sobre o diagndstico e progndstico relativo a deficiéncia dos seus filhos e mais
interesse, empatia e compaixdo pelo seu problema, em serem atendidos e acolhidos por médicos
mais seguros, mais disponiveis e implicados e, ainda, a necessidade de contacto e partilha do
problema com outros pais, vivenciando a mesma situagao.

As familias ouvidas solicitam mais competéncia, disponibilidade e capacidade de escuta da parte
dos profissionais, mais coordenacdo entre estes e os diferentes servicos, mais disponibilidade e
acessibilidade de recursos e mais parceria entre as familias e os profissionais.
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As queixas destes pais encontram-se, sobretudo, relacionadas com problemas de comunicagdo
com os profissionais, nomeadamente informag¢do imprecisa, incompreensivel, insuficiente ou em
excesso e falta de empatia e interesse destes pelos seus sentimentos e problemas.

Sabendo-se que 0 modo como as primeiras informacdes relativas ao problema da crianga sdo
comunicadas aos pais € determinante para o futuro da crian¢a e da sua familia e que a
intervenc¢do dos profissionais e dos primeiros servigos que vao acolher e apoiar a crianca vao ter
uma influéncia decisiva junto dos pais, no que diz respeito a aceitacdo da crianga com
deficiéncia e no ajustamento emocional a situacdo, a obra vem alertar para a importancia em
melhorar a formacgao dos profissionais, particularmente ao nivel das competéncias psicoldgicas,
educacionais e comunicacionais.
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Com efeito, € importante sensibilizar e formar os profissionais de saide e dirigentes das
instituicdes para a importancia da comunicacdo em saude, como forma de melhorar o
acolhimento do utente/doente e da sua familia e a qualidade dos cuidados prestados, de promover
a humanizagdo dos cuidados e a satisfagdo do utente/doente e, ainda, de reduzir o sofrimento, a
ansiedade e o stresse.

Os estudos, em geral, salientam os beneficios e consequéncias positivas de uma boa
comunicacdo entre os profissionais de saude e o utente/doente para a qualidade dos cuidados,
para a satisfacdo e bem-estar geral do utente/doente, para uma melhor adaptacdo ao problema e
aos tratamentos e para as institui¢cdes de saide ao nivel econémico, destacando, ainda, que a
maioria dos utentes/doentes desejam ter mais informacdo sobre o diagndstico, tratamento e
progndstico, mesmo quando ha perspectivas de mas noticias. Contudo, nas organizacdes e na
pratica dos profissionais de saide, predomina a desvalorizacdo da comunicacio e a auséncia de
informacao ao utente/doente, uma grande parte dos problemas, disfuncionamentos e insatisfacao
ao nivel organizacional e relacional no ambito da sadde, estando relacionada com problemas de
comunicacdo, nomeadamente ao nivel da informacdo e das atitudes e desempenhos
comunicacionais dos técnicos de saude.

A obra constitui uma referéncia importante para os profissionais, decisores politicos e familias
que se debatem com a problemdtica da deficiéncia. Vem contribuir para uma melhor
compreensdo dos problemas que se colocam neste dominio, nomeadamente as familias, para a
formacdo dos diferentes intervenientes na drea da deficiéncia e intervengdo precoce e, ainda, para
o desenvolvimento de politicas e estratégias sanitdrias, educativas e sociais, integradas e
coordenadas, que promovam a qualidade dos cuidados, a saide, o desenvolvimento e os direitos
das criangas com deficiéncia e das suas familias.

Professora Doutora Natalia Ramos - Universidade Aberta

Lisboa, Agosto de 2007
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INTRODUCAO

A melhoria da qualidade dos cuidados de satide, nomeadamente no sentido de melhor
corresponder as expectativas e necessidades dos utentes constitui uma preocupacao permanente e
de grande importancia.

Esta preocupacgao tem reunido consenso de todos os intervenientes no processo, isto é, ao
nivel dos profissionais de saide, dos gestores dos servicos ou ainda dos decisores politicos com
as consequentes medidas politicas de saide delineadas.

Segundo as metas da “Saiide 21, proposta pela OMS em 1999, é necessdrio assegurar a
cooperacao intersectorial, a participagdo comunitdria, que esta participacdo seja efectiva e que a
opinido dos cidaddos e das suas institui¢cdes seja tida em conta. Daqui se depreende que a
“responsabilidade multisectorial pela saiide e a necessidade de um trabalho integrado, exige
uma comunicagdo interinstitucional continua que permita atender de forma equitativa e eficaz
as necessidades de saiide dos individuos, das suas familias e da comunidade a que pertencem.”
(Gato, 2000, p.18).

Assim, pode-se constatar que o exercicio da cidadania tem vindo a ser garantido e a
consubstanciar-se. Deste modo, a pessoa utilizadora dos cuidados de satide, tem conseguido uma
participacdo mais directa na tomada de decisdo, designadamente no que respeita a sua
responsabilidade no acto ou cuidado prestado.

Com esta postura comunitdria, tem confluido, cada vez mais, o aumento da prestacdo de
uma informacdo, de facto esclarecedora, por parte dos servigos. Consequentemente, o utente tem,
progressivamente, passado a assumir o papel de protagonista da sua prépria saide, usufruindo de
direitos e de deveres.

Com vista a esclarecer, formar e regulamentar este tipo de relagdes, o Ministério da
Saude, em 1997, adopta a “Carta dos Direitos e Deveres do Doente’.

A func¢do dignificante para os utentes e a humanizagdo dos cuidados de saide parecem
ser dois beneficios, de monta, deste documento.

Por outro lado, e em termos histéricos, podemos considerar que foi recentemente que a
sociedade “despertou” para a importincia dos primeiros anos de vida da crianca (Ramos, 1987;
Freitas, 2002). No entanto, quando a crianga nasce com algum tipo de defici€ncia, as pessoas que
a rodeiam, em sociedade, parecem ndo saber muito bem o que fazer, nem que medidas estdo
previstas e/ou implementadas no terreno.

Mas, se os primeiros momentos sdo cruciais para o estabelecimento da relagdo
harmoniosa e equilibrada da triade mae-pai-filho, sendo-lhe inerente o inicio do processo de
aceitacdo da deficiéncia da crianca, torna-se necessdrio esclarecer quais as condi¢des, 0S
momentos e a comunicagdo que favorecem aquele processo.

Como para as outras criangas, para as que sdo portadoras de algum tipo de deficiéncia
importa investir, equilibradamente, nas suas potencialidades. Importa ainda delinear uma
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intervencdo precoce com o objectivo de minimizar os efeitos limitativos da deficiéncia e que
permita e promova o processo de desenvolvimento da crianga.

Deste modo, visa-se impedir o agravamento das condi¢des incapacitantes e facilitar um
processo de inclus@do no seu ecossistema, numa troca permanente de influéncias que o
caracterizam. Favorecendo este processo, serdo criadas as condicdoes de igualdade de
oportunidades, no respeito pela diferenca, indispensdveis para o desenvolvimento, o mais
harmonioso e equilibrado possivel, da crianga com deficiéncia.

Conhecidas as dificuldades da familia, na experiéncia de tomada de conhecimento da
deficiéncia, poder-se-a reflectir acerca da eventual facilitacdo e melhoria da qualidade da
relagdo/comunicacdo entre familias e profissionais e ainda no seio da prépria familia.

Contudo, importa real¢ar que a formagao pessoal, 0 meio em que estdo envolvidos e a
interaccdo social constituem trés aspectos da forma como as pessoas atribuem significado a
deficiéncia e cuja evolucgao tem sido peremptdria nos dltimos tempos.

Esta grande mudanca na forma como a deficiéncia € vista € outro aspecto de significativa
importancia que importa evidenciar. Hoje, verifica-se uma comunicagdo aberta acerca da
deficiéncia, por oposi¢do ao anterior secretismo e siléncio. O discurso de hoje mudou para a
exploracdo de percepgdes, atitudes e comportamentos positivos face a deficiéncia e ainda em
estratégias para lidar com o stress associadas a esta vivéncia.

E nesta mudanca de atitude social que se tem vindo a reconhecer a familia o direito de
obter informagdo. Consequentemente, esta passou a ser uma funcdo e preocupacdo dos
profissionais de saude.

Este estudo poderd contribuir para modificar conhecimentos tedricos nesta drea, mas
também ao nivel da intervencdo, da prética dos profissionais de saide, uma vez confrontados
com as necessidades manifestadas pelas familias.

Face as dificuldades dos profissionais poder-se-do equacionar dreas de formacgdo, no
sentido de aumentar as suas competéncias para lidar com o antncio da deficiéncia.

Em Portugal, a problemdtica das vivéncias da deficiéncia na familia, com especial
acentuacdo na relacdo mae-filho, tem sido alvo de estudo. No entanto, a revelacdo aos pais da
deficiéncia do seu filho tem constituido um alvo menor de investigagao.

Sob a forma de cartaz, foi publicado um conjunto de recomendagdes, redigidas no
decorrer de uma reunido, em 1 de Junho de 1993, subordinada ao tema, "Deficiéncia Mental
Infantil: Preceitos a observar na revelagdo aos pais" e que teve por base a aplicacio de um
questiondrio a diversos profissionais da drea da satde (Palha, 2000).

Embora com pouca incidéncia a nivel nacional, pode-se considerar uma tematica objecto
da atencdo dos investigadores, sendo também possivel encontrar mais trabalhos publicados na
perspectiva dos profissionais do que dos pais.

Por conseguinte, procurando uma anélise mais abrangente, a revisdo tedrica do presente
trabalho engloba seis areas temadticas, designadamente a comunicacao no antncio da deficiéncia,
a crianca e familia e suas perspectivas historicas e tedricas, o impacto de uma crianca com
deficiéncia na dindmica familiar, o modo como a familias lida com a deficiéncia, a familia e o
anuncio da deficiéncia e por dltimo a intervengao e apoio a familia.



No capitulo seguinte sao abordadas as questdes metodoldgicas, os objectivos do estudo e
procede-se a explicitacdo do modo como o processo da pesquisa decorreu.

No ultimo capitulo, é efectuada a apresentacao e andlise dos dados. Apds uma breve
caracterizacdo do contexto onde decorreu o estudo, procede-se a caracterizagdo da amostra e a
apresentacdo e andlise dos dados. Por fim, sdo apresentadas as conclusoes.



CAPITULO I - REVISAO DA LITERATURA

1. COMUNICACAO NO ANUNCIO DA DEFICIENCIA

A passividade que caracterizava os utentes de hd 20, ou mesmo 10 anos atrds, em
Portugal, parece ter desaparecido. Instalaram-se novas regras nas instituicoes de saide e, com tal,
estas dotaram-se de uma “realidade completamente diferente”, onde a partilha de saber com o
utente parece ter encontrado o seu espaco, nas novas regras que caracterizam as relacdes
interpessoais (Gato, 2000).

Entre os diversos processos de comunicag¢do que proliferam nas instituigdes de saidde €
frequente os médicos serem obrigados a transmitir “mads noticias”, sob a forma de diagndstico
com implicagdes pouco felizes (Strauss, Sharp, Lorch e Kachalia, 1995), sendo aquele acto de
transmissdo de mds noticias tantas vezes apontado como causa de insatisfacdo e conflito no
exercicio da medicina (Silva, 2001).

Ainda segundo Strauss et al. (1995), existe uma extensa literatura sobre comunicagdo de
diagndsticos dificeis e sobre a informacgdo na interacgdo médico-paciente.

Esta tarefa parece nao constituir um desempenho facil e simples. Genericamente,
poderemos reflectir que todo o ser humano teme a doenga, a dor e a morte. Nao obstante, este
sentimento €, concerteza, vivenciado em graus distintos e € natural que estas preocupacodes
aumentem quando estamos em contacto directo com alguém que estd gravemente doente e onde
a morte assume o seu protagonismo. Esta «proximidade» com a morte e o seu sentir
desagradével, impele-nos ao afastamento, a distanciacdo, evitando assim defrontarmo-nos com a
ideia que também morreremos. Alids, parece impossivel de conceptualizar a sua propria morte,
pelo que, normalmente, o processo de agonia € mais temido do que, propriamente, o acto de
morrer. Da doenca a morte pode distanciar apenas um passo... Mesmo na melhor das hipdteses,
poderemos considerar que estar doente é uma forma de perda, perdendo-se a satide, o estado
agradavel e despreocupante que é — ser sauddvel. Assim, a ameaca da doenca grave ou a
deficiéncia na crianga € ainda mais dificil de aceitar e € inevitavel pensar que € uma injustica.

No entanto, conhecer a realidade sobre a doenga e ser informado acerca de todos os
aspectos relacionados com o diagndstico e terapéutica constituem a preferéncia da maior parte
dos doentes (Silva, 2001).

Tendo em conta o exposto, serd imprescindivel contemplar as circunstancias que abarcam
a altura em que os pais descobrem a deficiéncia dos seus filhos e a actuacdo dos primeiros
servigos de apoio que vao acolher as criangas, ja que, tanto uma como outra, irdo influenciar a
forma de aceitacdo da deficiéncia da crianga e o ajustamento emocional a situacdo, por parte dos
pais.



Neste sentido, Palha (2000), defende que a informacdo deve primar pela simplicidade e
ser adequada as condi¢des socio-culturais da familia. Mesmo num momento como o do antincio
da deficiéncia da crianca a familia, os profissionais devem ter como objectivo destacar as
capacidades da crianca e da pessoa com defici€ncia, ndo se centrando nas incompeténcias.

Porque se encontra carregado de maior significado emocional, quando se diagnostica e,
concomitantemente, se anuncia aos pais uma doenca associada a uma deficiéncia grave, este acto
de comunicagdo devera ser impregnado de cuidado e sensatez (Palha, 2000).

Ainda para Palha (2000), a revelacao destes diagndsticos deve ser levada a cabo por um
pediatra e a sua ocorréncia devera acontecer num ambiente de estrita privacidade. Por outro lado,
sO devera ocorrer ap0s se ter estabelecido um vinculo afectivo entre os pais e o filho, por forma a
reduzirem-se as possibilidades de rejeicao.

Outro aspecto importante, € a ter em consideragdo, consiste na percepcdo de que a
descoberta da deficiéncia dos filhos € vivenciada, muitas vezes, nio como um momento, mas sim
CcOmo um processo, ja que as expectativas face a recuperacao ndo sao, ou nao podem ser, muitas
vezes discutidas. Este processo caracteriza-se por um “periodo de incerteza” que vai da primeira
tomada de conhecimento até que se possa ter um progndstico bem estabelecido, o que por vezes
pode levar meses ou até anos.

Este periodo € dificil quer para os pais quer para os profissionais que os aconselham.
Aquilo que se pode fazer € explicar aos pais qual a pior situacdo possivel e a melhor situacdo
possivel.

Mas os profissionais de saide, devido as suas responsabilidades, sdo continuamente
confrontados com essas realidades e t€ém e devem saber gerir os seus proprios sentimentos €
emocgdes, de modo a cobrir as necessidades dos doentes que deles dependem. Salientamos que
estas necessidades ndo sdo apenas fisicas, mas englobam uma visdo holistica do ser humano,
onde é fundamental considerar a pessoa no seu proprio ecossistema, onde a idade, o sexo, a
cultura, a religido, as suas preferéncias e valores terdo de ser sempre respeitados.

E possivel verificar que € com dedicagdo, carinho e profissionalismo admirdveis que
alguns profissionais de saide ajudam as pessoas doentes e os pais de criancas doentes a lidar
com a situagdo, o que ¢ uma tarefa de elevada nobreza e dignidade.

No entanto, serd imprescindivel contemplar as muitas dificuldades que estdo inerentes a
este desempenho dos profissionais de saide. Para os enfermeiros ha todo um trabalho com a
crianca e familia que pode ser muito desgastante e stressante. Quanto aos médicos, constata-se,
frequentemente, a sensagdo de impoténcia perante o controle da doenga, o que é algo muito
frustrante. Por outro lado, as organizagdes de satide e a relacdo dos profissionais de satide com a
pessoa doente, com os seus familiares e outros sistemas envolvidos sdo fulcrais para a evolugao
do processo de adaptacdo a doenca/deficiéncia.

O envolvimento das familias parece ndo estar associado a um discurso de
impossibilidades, ja que a experiéncia nos vem dizendo que as familias manifestam claramente
as suas necessidades, desde que se lhes dé essa oportunidade.

Strauss et al (1995) relata-nos a afirmagao de R.B., uma mae branca com 25 anos com
uma filha de 1 ano com ldbio leporino e fenda palatina: “Os médicos precisam de se lembrar que
€ um choque para a familia e precisam de ter consciéncia de que os pais de criangas com uma



deficiéncia congénita t€ém um processo de dor para atravessar e devem de ter compaixao por
1ss0.” (p. 82).

Contudo, parece possivel equacionar uma dificuldade comum dos profissionais de satde,
ou seja, a satisfacdo das necessidades sentidas pelas familias, principalmente porque, muitas
vezes, € dificil abdicar da satisfacdo das necessidades por si identificadas.

Para Palha (2000), “informar os pais de que o bebé tem uma doenca geradora de uma
grave perturbacdo do desenvolvimento, designadamente um défice cognitivo, é uma das mais
dificeis tarefas que estdo cometidas aos profissionais de saiide, muito particularmente aos
pediatras” (p. 90).

A este proposito, Strauss et al. (1995), alertam para a existéncia de poucas normas
destinadas a apoiar os médicos que pretendem satisfazer as expectativas do doente e da familia,
em relacdo a transmissao de informagdes de forma clara e interessada.

“Na grande maioria dos casos, os profissionais de saiide ndo se encontram
devidamente informados e formados sobre a problemdtica da deficiéncia, assim
como, ndo possuem formagcdo psicologica para lidarem com os pais nestes
primeiros contactos de apoio, informagdo e orientagdo e para compreenderem os
mecanismos psicologicos complexos que envolvem as familias tocadas pelo
nascimento de uma crianga deficiente” (Ramos, 1987, p. 335).

A autora ajuiza ainda que existe um défice de formacao do pessoal médico que

“torna a situacdo mais dificil dada a extrema diversidade das deficiéncias, assim
como, a dificuldade e ambiguidade de certos diagnosticos precoces, como por
exemplo na surdez, os quais vém agravar a tarefa dos profissionais. Estas
ambiguidades trazem muitas vezes um mal-estar nas relacoes entre os pais e os
profissionais e a correria de ‘porta em porta’, antes do diagndstico definitivo”
(Ramos, 1987, p. 335).

Passados alguns anos, Silva (2001) e Freitas (2002) continuam a referir que este aspecto
da comunicagdo envolve muitas dificuldades e nem sempre os profissionais estdo preparados
para o seu desempenho.

No entanto, algumas mudangas se adivinham, cujos beneficios ansiosamente se atendem.
Silva (2001) apresentou um modelo de formacdo dos médicos com vista a doti-los de
competéncias para a dificil tarefa de comunicar as familias o nascimento de uma crianga com
deficiéncia.

Apesar destes laivos de mudanga, decorridos alguns anos, parece actualizada a apologia
de Ramos (1987) para quem o nascimento de uma crianga deficiente acarreta uma
responsabilidade de grande peso que ultrapassa o limite dos que lhe estao proximos, do ponto de
vista afectivo, para alcangar aqueles que do ponto de vista profissional t€m a funcdo de
acompanhar os pais, principalmente nos primeiros tempos.

A par desta responsabilidade, os aspectos éticos, de competéncia e de actualizagdo
profissional também se colocam. Dai, desenvolver, de forma acelerada, a implementacdo de
programas de educacdo médica ja delineados, constitui uma prioridade do ponto de vista social e
humano. Certo é que, da investigacdo existente, parece possivel melhorar a formacdo dos
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profissionais de forma a melhor intervir e assim proporcionar um melhor ponto de partida para as
novas relagdes que se vao estabelecer na familia de uma crianca com deficiéncia.



2. CRIANCA E FAMILIA: PERSPECTIVAS HISTORICAS E
TEORICAS

2.1. A competéncia do recém-nascido para a interac¢ao com 0 meio

Mesmo antes da crianga nascer, na sua existéncia intra-uterina, t€ém sido percebidas
capacidades de interac¢do na diade mae-filho. Freitas (2002) coloca algum énfase neste tipo de
competéncia da diade e, de entre outros autores a que alude, cita Brazelton (1986) que a este
propésito afirma “...os nove meses de vida intrauterina forneceram tracos maternos que
modelaram as suas reac¢oes e o preparam para responder aos ritmos e aos sinais maternos,
nomeadamente apos o parto” (p.15).

Por seu lado, Ramos (1990,1993 a, b) pondera que, durante a gestagcdo, o feto se da a
conhecer a mae e esta, através dos comportamentos manifestados pelo filho, ird aprendendo a
conhece-lo e a adaptar-se-lhe. Este processo ocorre numa continuidade entre o periodo pré-natal
e pos-natal, pelo que a autora entende que esta relagao particular, singular, personalizada, ndo se
inscreve num simples sistema, numa simples teoria de comunicacdo, mas que se trata,
concretamente, da génese da ligagao precoce mae-filho™.

No mesmo sentido, Freitas (2002) refere-se ao nascimento, defendendo que este
“assinala o aparecimento do individuo, mas ndo o seu inicio. O verdadeiro comeco situa-se
muito antes, nos periodos embrionico e fetal, quando se formam os tecidos e os orgdos do corpo
e, provavelmente, algumas componentes do futuro comportamento” (p.73).

Deste pensamento, de que o periodo da gravidez, logo desde a concep¢do até ao
nascimento da crianga, constituiu um verdadeiro processo de interac¢do, de trocas e de
facilitacdo da relacdo, parece emergir a nocdo de competéncia do bebé para a interaccdo com o
meio.

Brazelton (1988) vem, entdo, afirmar que “os bebés estdo programados para se
adaptarem as fantasias dos pais e para recompensar o trabalho da gravidez”.

Assim, a adequacdo e adaptacdo entre o bebé e a sua mde comecam muito antes dos
momentos de adaptacdo intensa que caracterizam os primeiros dias de vida, isto é, “quando o
feto se encontra no titero materno e escuta as palavras e o canto da mde, enquanto acompanha o
imagindrio maternal”, ja se poderd considerar como mecanismos de adaptacdo para a futura
interaccdo (Ramos, 1990, 1993 a, b).

Também por considerar o recém-nascido como um ser participativo e activo, capaz de
influenciar as reac¢des dos pais, Freitas (2002) lembra que “ao nascer, cada crianca traz
consigo, ndo so6 a sua forca propria, como a originalidade de um ser tinico” .

A autora acrescenta que



“De facto, a nascencga, todas as capacidades sensorio-motoras do recém nascido,
aliadas as fantasias e expectativas dos pais, vdo encontrar-se e procurar um
equilibrio para um comeco, uma conquista, uma historia propria, uma historia
que comecou, ainda antes da concep¢do, nos sonhos e nos desejos dos futuros
pais” (Freitas, 2002, p.14)

Neste comecgo, Brazelton (1988) entende que os recém-nascidos ndo sdo
elementos passivos. Pelo contrario, considera-os activos, entendendo até que as reacgoes
dos pais decorrem também da sua influéncia. Mais, para Brazelton (1988), os recém-
nascidos exercem a ‘“tarefa de modelarem as reaccoes dos pais a sua existéncia,
comecando a ser capazes de distinguir as reacgcoes do pai das reac¢oes da mde e
parecendo dispostos ndo so a fortalecer o apego a mde, como também a cativar a
atengdo do pai’.

Freitas (2002, p.15), considera mesmo que “sdo notdveis as capacidades de atengcdo e
comportamento interactivo do recém-nascidos, quando acarinhado e cuidado por um adulto”.

A mesma autora prossegue, aludindo aos primérdios desta linha de pensamento. Para tal,
refere que Klein, em 1948, defendia que a relagdo do bebé com a made ndo se poderia limitar,
exclusivamente, a satisfacao das necessidades fisioldgicas. Posteriormente, Bowlby, em 1969,
sustentou a ideia de ndo limitar apenas a gratificacdo oral e corporal as relagdes da crianga com a
mae. Para este autor, estas relacdes baseiam-se em comportamentos “proprios da espécie”, logo
inatos.

Seguidamente, Freitas (2002) da a entender que foi neste contexto que Bowlby divulgou
o seu conceito de vinculagdo precoce e clarifica que o termo “interaccdo” foi usado pela
primeira vez, em 1985, na conhecidissima comunicacio “A Natureza do Vinculo da Crianga a
Mae” proferida por Bowlby.

Hoje em dia, a capacidade activa do recém-nascido para se adaptar a interaccdo é
amplamente reconhecida e aceite, pelo que se destaca a sua adaptacio prévia para desempenhar
um papel de permuta social com os seus prestadores de cuidados e afectos.

Apo6s apreciacdo das posi¢cOes tedricas de diversos autores, Freitas (2002) leva-nos a
inferir que através do choro, das vocalizacdes, do sorriso... a crianca desempenha um papel de
grande importancia na sua tarefa de desencadear relagdes afectivas.

Actualmente, serd mesmo imprudente se nao se considerar a crianca, mesmo logo quando
recém-nascida, como um ser competente para a interac¢do com O meio € que exerce essa
competéncia, activamente, para o estabelecimento da relagc@o pais-filhos.

No entanto, o acima exposto fundamenta um grande alerta para quando as condicdes
fisicas e de bem-estar do recém-nascido ndo lhe permitem exercer esse papel activo.
Considerando a relagdo bilateral e como um jogo de influéncias miutuas, como satisfazer
necessidades que ndo tém forma de se fazer expressar? Como € que na relagdo da diade se
poderd reagir quando ndo existe ‘“‘feedback”, por parte de um dos parceiros da relacdo?
Efectivamente, este parece ser um aspecto fundamental no inicio da relacao entre os progenitores
e a crianga diferente. Diferenca esta que sendo necessdrio vir a aceitar, implica, logo desde o
inicio, uma aprendizagem de novas regras de relacdo e de interac¢do, contrdrias mesmo as que
secularmente e por tradi¢ao cultural vém a ser transmitidas.



2.2. Perspectivas historicas e tedricas do ecossistema familiar

2.2.1. Aspectos Conceptuais sobre no¢ao de familia

“Familia é contexto natural para crescer.

Familia é complexidade.

Familia € teia de lagcos sanguineos e, sobretudo, de
lagos afectivos.

Familia gera amor, gera sofrimento.

A familia vive-se. Conhece-se, reconhece-se.”

(Relvas, 1996, p. 9)

A sua complexidade e a sua actual mobilidade tornam dificil a tarefa de optar por uma
defini¢ao do que se entende por familia. Efectivamente, o conceito e estatuto de familia foram
mudando ao longo dos séculos e continuam em mudanca, pelo que lhes estdo associados diversos
conceitos e definicdes (Barros, 2002). Este autor afirma mesmo que se trata de um “construto
pluridimensional e multicultural, sendo diversificadas as vivéncias familiares conforme as
diversas culturas, para além dos tempos” (p.19).

Apé6s uma andlise dos trabalhos de Levi-Strauss, Gough e Spiro, (1997) e a luz da
perspectiva antropolégica, Barros (2002) conclui que “houve muitos tipos de familias,
assistindo-se, por exemplo, a diversas formas de poligamia e poliandria, embora a monogamia
Jjd estivesse presente desde o inicio e se tratasse duma forma frequente.” (p.21).

No que respeita a cultura ocidental, Fores (1999), citando Falloon, Lapota, Fadden e
Graham-Hole (1993) refere que a tipica familia de classe média constituida por mae, pai, dois
filhos, de preferéncia um rapaz e uma rapariga é cada vez menos frequente encontrar. Pelo
contrario, com uma frequéncia crescente existem numerosas combinacdes de familias:
multigeracionais, monoparentais, pais adoptivos, com irmaos ou sem irmaos, etc.

No mesmo sentido de mudanca, Cornwell e Korteland (1997), fazendo referencia a
National Comission on Children (1993), afirma que a familia americana tem sido profundamente
afectada pelas mudancas draméticas sociais, demogréficas e econdémicas que se t€ém vindo a
observar desde os anos 60, alterando as suas rotinas € os papeis de muitos pais e criangas. De
uma forma geral, as familias sdo mais pequenas e t&€m menos filhos.

Por outro lado, Galston (1993), citado por Cornwell e Korteland (1997), refere que desde
os anos 70, o nimero de familias monoparentais tem vindo a aumentar, devido ao aumento do
nimero de divércios e ao aumento do nimero de maes solteiras, principalmente adolescentes
(Carnegie Corporation of New York, 1994, cit. Cornwell e Korteland, 1997).
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Decorrendo desta evolucdo, hoje, o conceito de familia ndo estd exclusivamente
associado ao casal e aos seus descendentes, mas também quando pensamos nas novas
configuragdes familiares. Nestas, evidenciam-se as que s@o constituidas por um dos progenitores
com o(a) seu(sua) novo(a) companheiro(a), assim como os filhos deste novo casal ou os que
provém de relagdes anteriores, isto é, como designa Gameiro (1999), “os meus, os teus e 0s
nossos”.

A esta diversidade de conceitos tem correspondido uma diversidade de definicdes do que
se concebe como familia.

Para Trost (1995), definir e compreender o conceito de “familia” constitui um desafio. A
familia como uma unidade € indivisivel, com a sua forma e a sua realidade descrita através de
interac¢Oes dinamicas e sempre modificaveis (Bell e Bell, 1989, cit. Cornwell e korteland, 1997).

A familia como um sistema tem sido definida como um grupo de individuos que
participam no processo de constru¢do da sua propria realidade (Handel e Whitchurch, 1994, cit.
Cornwell e Korteland, 1997).

Segundo Hess e Handel (1994), citados por Cornwell e Korteland (1997), o conceito de
“familia” é um construto tedrico que € caracterizado como um sistema.

Para Castellan (1993), citado por Barros (2002), a intencionalidade da unido de um
conjunto de duas pessoas € o que caracteriza o par fundador duma familia e o que distingue das
diades de coabitagdo, apesar destas também poderem ser duradouras, pelo que “‘fundar uma
SJamilia compromete o futuro sobre dois planos: a auto-realizacdo do casal e a sua realizacdo
através dos potenciais filhos” .

Desta forma, sdo excluidos da definicio de familia os casais homossexuais, por nao
poderem existir filhos naturais da unido, mesmo que a lei lhes permita o direito de adopgao.

Barros (2002), cita outra definicdo de familia de Castellan (1994) referindo-se a “uma
reunido de individuos unidos pelos lagos de sangue, vivendo sob 0 mesmo tecto ou num mesmo
conjunto de habitacdes, e numa comunidade de servicos” (p.20), pelo que, segundo a autora,
poder-se-a incluir nesta definicao “a familia recomposta”.

Ja com maior flexibilidade, num estudo de Gough a familia é definida como “um par
casado ou outro grupo de parentes adultos que cooperam na vida econémica e na criacdo dos
filhos, a maior parte dos quais, ou todos, residem em comum” (Levi-Strauss, Gough e Spiro,
1997, p.46).

Alids, ja em 1993, Fallon et al ndo restringem a nocdo de familia a definicao limitada e
reduzida que considera apenas as pessoas que partilham o mesmo espaco ou que estdo ligadas
por lagos sanguineos. Para os autores, o conceito de rede social proxima que proporciona suporte
emocional e fisico a um individuo diariamente adequa-se, provavelmente, muito melhor a nog¢ao
de familia. Segundo Fallon et al (1993), a familia pode ser definida de dois modos: poderemos
entende-la como um conjunto de pessoas que vivem na mesma casa € que partilham
responsabilidades didrias da organizagdo e manutencdo da unidade familiar ou entende-la como
um conjunto de pessoas que fornecem wuns aos outros suporte emocional didrio,
independentemente do local de residéncia.
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Na actualidade, Cornwell e Korteland (1997) enunciam paradigmas que tentam definir as
familias americanas. No paradigma “moderno”, a familia é descrita como uma instituicao
ancestral, essencial, composta pelo pai trabalhador, pela mae dona de casa e pelos seus filhos
dependentes. Apesar de se aceitar a familia como um sistema, a definicao deste ultimo € feita de
um modo que a maioria das familias ndo encaixa na definicao funcional e saudavel.

Quanto ao paradigma “pés-moderno”, a familia é concebida como uma unidade
interactiva e dinamica. Neste paradigma, a diversidade familiar € uma caracteristica das familias
contemporaneas, nao constituindo um desvio a norma.

Assumidamente, t€m sido divergentes as posi¢des dos diferentes autores. Para os que
defendem que a familia deve ser “unido de dois conjuges heterossexuais residindo em comum
em ordem a procriacdo e educacdo da prole.” (p.21), os divércios, familias monoparentais ou
sem filhos associam-se a ideia de decadéncia familiar com graves consequéncias sociais. No
entanto, outros hd que defendem que o casamento, a heterossexualidade, a residéncia em comum
e a educagdo dos filhos t€ém uma menor importancia, admitindo as novas formas de familia
(Barros, 2002).

Ainda Barros (2002), cita a Organizacdo Mundial de Satide que, em 1994, amplia o
conceito de familia, defendendo que “o conceito de familia ndo pode ser limitado a grupos de
sangue, casamento, parceria sexual ou adopgdo”, pelo que define familia como “qualquer
grupo cujas ligacoes sejam baseadas na confianca, suporte miituo e um destino comum’.

A realidade social das familias estd a passar, efectivamente, por grandes alteracdes que
importam estudar aprofundadamente.

Quanto ao papel da familia, Singly (2000), citado por Barros (2002), refere que, no
passado, “consistia fundamentalmente na transmissdo do patrimonio material e sobretudo
espiritual (moral, axiolégico, religioso, etc.) de uma geracdo a outra enquanto hoje tende a
privilegiar a construgdo da identidade pessoal, tanto nas relacoes conjugais como parentais e
filiais” (p. 10).

Actualmente, poderemos considerar a familia mais personalizada e ao servico da
promocao da pessoa em todas as dimensdes e no respeito pelo outro (Singly, 2000, cit. Barros
2002). Fewell (1986), entende que ‘“as familias constituem os agentes de educagdo mais
apropriados, independentemente do estatuto social, econdmico, preferéncias culturais e politicas,
etc.”. Os pais, em particular, e a familia alargada, em geral, t€ém sido considerados como as
principais pessoas que prestam cuidados as criancas (Ramos, 1990, 1993b, MacFarlane, 1995,
Crnic e Stormshak, 1997). Scaefer e Briemsmeister (1989) e Kennell (1995) consideram que a
familia alargada e os pais constituem os principais agentes de socializacdo das criangas,
transmitindo-lhes regras, pelo que t€ém sido, tradicionalmente, considerados como modelos de
comportamento.

N

Segundo Freitas (2002), hoje em dia, é cada vez maior a importincia dada “as
interaccoes do bebé e ao papel da mde nessas interacgoes, assim como a parcela que cabe a
mde sociedade” e, neste sentido, “as sociedades ocidentais tém-se preocupado, na iltima
década do século XX, em dar voz ao bem-estar das suas familias”.

Esta recente evolugdo, tem conduzido a mudancas significativas nos diferentes niveis do
ecossistema familiar. Face a valorizacao dos primeiros tempos de interac¢ao pais-filho,
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“a grande parte das sociedades instituidas hd tempo suficiente para se
aperceberem do verdadeiro significado do «periodo precoce», que é critico, tanto
para os pais, como para os bebés, tem normas que protegem e favorecem a
permanéncia das mdes em casa, durante os primeiros seis meses, algumas até
mesmo durante um ano (caso da Hungria, por exemplo) > (Freitas, 2002, p.21).

Primeiramente com cardcter de exclusividade para as maes, hoje alguns paises,
designadamente Portugal, alargaram, por lei, o direito a licenga de maternidade também para os
pais — licenca de paternidade - fruto da evolugdo conceptual e cientifica acerca do papel do pai.

Como noutras culturas, com usos e costumes diferentes e como acontecia, até ha algum
tempo atrds, na sociedade portuguesa, “o nascimento do bebé é o momento em que as
representagoes sociais servem um proposito estabilizador. A sabedoria é garantida pela geracdo
mais velha, que a passa aos jovens pais, inexperientes, quando eles precisam (Freitas, 2002, p.
22).

Com a industrializacdo das sociedades e as transformagdes familiares que lhe estdo
inerentes, nomeadamente a reducdo das familias alargadas para familias nucleares, “a maioria
dos pais jovens fica a deriva, num periodo critico, como aquele se segue ao nascimento do seu
filho” (Freitas, 2002, p. 22). De facto, constata-se que a aprendizagem dos jovens pais devera ser
objecto da solidariedade da comunidade e deverd, ainda, ser objecto de medidas politicas
adequadas. Revendo os trabalhos desenvolvidos, ao longo dos tdltimas duas décadas, por Ramos
(1987, 1989, 1990, 1993a, 1993b, 2001, 2002, 2003) e tendo ainda em conta o entendimento de
Freitas (2002), percebemos que, a evolucdo percorrida na sociedade ocidental, determinou a
perda da mais valia que a mistura de geracdes acarretava aquela fase do ciclo de vida da familia.

Curiosamente, hoje em dia, verificamos a revitalizacdo de alguns costumes ou a
constituicdo de fenémenos de grupo, constituintes da rede formal ou informal de apoio, no
sentido de compensar o isolamento e o vazio cada vez mais intensos. Os grupos de preparagcao
para o parto e a respectiva adesdo crescente por parte dos casais, constituem exemplo de
movimentos sociais, no sentido de estruturar formas de apoio social, numa sociedade onde as
familias nucleares vieram ocupar o espago das familias alargadas. Desta transformac¢do social,
decorreu a perda da partilha de saberes que s6 parecem ter sido minimamente recuperados
através das redes sociais de apoio.

Parece significativa a evolucdo e a diversidade de familias consideradas por alguns autores.
No entanto, o nascimento de uma crianca com deficiéncia parece implicar uma abordagem
diferente nos casais com filhos naturais e nos casais adoptantes, hetero ou homossexuais, mesmo
que se trate da adopgdo de uma crianca com deficiéncia. A primeira vista, os mecanismos
psicoldgicos que estas situacdes requerem sao muito dispares, pelo que a sua abordagem, andlise
e estudo implicardo o enfoque da atengdo dos investigadores para esta diversidade.

13



2.2.2. Teorias e Modelos de Funcionamento Familiar

A partir da segunda metade do século passado, com a grande énfase das teorias
sistémicas, a abordagem e interpretacdo do comportamento da familia e da sua dinamica foi-se
alterando, inclusivamente ao nivel das préticas clinicas.

Na Teoria do Sistema Familiar, a familia é considerada como uma unidade, indissociavel,
inseparavel, pelo que a sua compreensdo sO sera possivel através de uma visdo compreensiva e
global da situacdo (Relvas, 1996).

Segundo Hornby (1992), uma vez ocorrida uma mudan¢a no sistema familiar, esta
conduzird, inevitavelmente, a uma mudanca de comportamento de cada um dos seus membros.
Por seu lado, “uma mudanca no comportamento individual causard uma mudanga no sistema
familiar”, pelo que “o comportamento dos membros da familia é considerado fungdo do sistema
do qual fazem parte”. Ainda no mesmo sentido, Berger e Foster (1986, cit. Hornby, 1992)
“consideram que uma intervencdo em qualquer membro da familia constitui uma intervencdo
com toda a familia.” Berger (1984, cit. Hornby, 1992) acrescenta que “uma intervengdo ao nivel
do sistema familiar terd maior probabilidade de ter um maior impacto nos membros da familia”.

Segundo Minuchin (1974, cit. Hanson e Lynch, 1989) e Turnbull, Summers e Brotherson
(1984, cit. Hanson e Lynch, 1989), a familia compde-se de quarto subsistemas. Os autores
designam-nos por subsistema pai-mae, subsistema pai/mae-crianca, subsistema crianga-crianca e
subsistema extra familiar. Desta forma, a familia é entendida como um sistema que, por sua vez,
contem “subsistemas interactivos, onde nenhum membro da familia funciona isoladamente dos
outros membros”. Significa, entdo, que “um acontecimento ou intervengcdo com um membro da
familia terd impacto nos outros membros e interac¢oes da familia”. Ainda para Minuchin (1985,
cit. Cornwell e Korteland, 1997) os subsistemas sdo governados por regras e padrdes de
interaccdo e separados por limites e Machado e Morgado (1992) referem que “o comportamento
do sistema emerge da interaccdo de vdrias componentes, a partir de causas miiltiplas™.

Ja Minuchin (1985, cit. Cornwell e Korteland, 1997) ao considerar a familia como um
sistema, entendia-a como um todo organizado cujos membros sao interdependentes. O autor
defendeu que, dentro do sistema familiar, os padrdes de interaccdo entre os diversos membros
ndo sdo lineares, mas sim circulares. A estabilidade destes padrdes de interaccdo é garantida
pelas caracteristicas homeostéticas das familias e a evolu¢do e a mudanga foram consideradas
como estando inerentes ao sistema familiar.

Em 1996, Relvas refor¢a que a familia deve ser entendida como um sistema, um todo,
uma globalidade. Para a autora s6 nessa perspectiva holistica a familia pode ser correctamente
compreendida. Na sua obra, Relvas, refere ainda a definicao de familia de José Gameiro, isto &,
“uma rede complexa de relacdes e emocoes”.

Autores como Roberts (1992, cit. Cornwell e Korteland, 1997) e Handel ¢ Whitchurch

(1994, cit. Cornwell e Korteland, 1997) alertam para as limitagdes do modelo do funcionamento
do sistema familiar. Ainda segundo Roberts (1992, cit. Cornwell e Korteland, 1997) as
descricdes das familias como sistemas sao mecanicistas e impessoais, ignorando a dimensao
humana da familia. Para os outros autores, descrever as familias como sistemas pode ser
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enganador porque exagera a inevitabilidade de resultados de interaccao no seu seio. Estes autores
alertam para que as pessoas que compdem as familias também interpretam as multiplas for¢cas do
sistema de que fazem parte, construindo as suas vidas em interac¢ao.

E possivel descrever uma moldura conceptual do sistema familiar proposta por Turnbull e
Turbull (1986, cit. Hanso e Lynch, 1989) (1986, cit. Hornby, 1992), Turnbull, Summers e
Brotherson (1983, cit. Cornwell e Korteland, 1997) (1984, cit. Hornby, 1992). A estrutura
familiar, a interacc@o familiar, as fun¢des familiares e o ciclo de vida da familia constituem os
quatro elementos desta moldura conceptual. Estes elementos podem ser examinados
separadamente, mas também interagem e se interrelacionam entre si.

Os aspectos que descrevem a familia, tais como a sua composi¢do, tamanho, estatuto
socio-econdémico, cultura e localizagdao geografica, ou mesmo a excepcionalidade de um dos seus
membros, sdo designados por estrutura familiar.

A interac¢do familiar estuda os subsistemas marital, parental, fraternal e extra familiar
que integram a unidade familiar e que se relacionam através de processos de coesdo,
adaptabilidade e comunica¢do. Segundo Olson et al (1983, cit. Cornwell e Korteland, 1997),
entende-se por coesdo os lacos emocionais préximos, bem como ao grau de autonomia que 0s
membros da familia sentem dentro do sistema familiar. Adaptabilidade é definida como a
capacidade dos membros da familia responderem ao “stress”. Handel e Whitchurch (1994, cit.
Cornwell e Korteland, 1997) entendem comunicagdo como o processo central pelo qual a familia
constréi a sua realidade.

Quanto as fung¢des familiares, podem ser de diferentes tipos, designadamente econdémicas,
domésticas, de cuidados de saude, recreacdo, socializacdo, afecto, auto-defini¢do, educacio e
vocagdo. “O sistema familiar existe num contexto de actividades e tarefas constantes. Estas
actividades variam no que diz respeito a importdncia, intensidade e quantidade de tempo que
exigem dos membros da familia” (Flores, 1999). Hess e Handel (1994, cit. Cornwell e Korteland,
1979) designam como “temas da familia” um l6cus de preocupacdo que € colocado num
contexto de sentimentos, motivagdes e fantasias, construidas a partir das necessidades e fungdes
da familia. Os “temas da familia” passam a ser a lente através da qual a familia vé o resultado

das suas actividades, influenciando o seu comportamento.

Por fim, o ciclo de vida da familia pode ser entendido como “uma série de mudancgas
desenvolvimentais que ocorrem ao longo do tempo e que sao vivenciadas pela unidade familiar e
pelos seus membros” (Flores, 1999). Caeiro (1991), refere Duvall para também defender que o
ciclo de vida da familia define as etapas pelas quais a familia passa durante toda a sua evolucao,
acrescentando ainda que aquele define as tarefas que devem ser cumpridas pela familia.

Hornby (1992) pormenoriza um pouco mais, esclarecendo que entendia o ciclo de vida
familiar como a sequéncia de mudancas que ao longo do tempo, isto €, dos varios estadios do
ciclo, afectam a vida da familia. O casamento, o nascimento dos filhos, a entrada dos filhos para
a escola, a saida dos filhos de casa e a reforma sdao exemplos apontados pelo autor como
mudancas a ter em conta na andlise do ciclo de vida das familias, até porque os seus padrdes de
interacc¢ao sao influenciados pelo impacto destas mudangas no funcionamento da familias e nos
recursos das mesmas.

Para Relvas (1996), trata-se da sequéncia de transformacdo na organizacdo familiar em
funcdo do cumprimento de tarefas bem definidas. Assim, neste processo, parece relevante o
aparecimento dos filhos e a sua relagdo dinamica no seio do casal. A autora refere também a
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existéncia de uma relacdo entre as tarefas da familia e as caracteristicas individuais dos seus
diferentes elementos e ainda com a pressdo social para o desempenho adequado das tarefas
essenciais a continuidade funcional do sistema — familia. Deste modo, € em funcdo das
necessidades particulares dos filhos que os papeis parentais se vao caracterizar. Assim, as
mudancas ao longo do ciclo de vida da familia t€ém o seu impacto. Como afirma Relvas (1996)
“todas as familias estdo sujeitas a mudancgas, a “stress” e passam por crises ao longo do seu
ciclo vital” .

Flores (1999), cita Duis, Summers ¢ Summers (1997) e Guralnick (1997) no sentido de
esclarecer que a maneira como a familia € influenciada por os factores acima referidos depende
do “tipo e da magnitude dos agentes de “stress” e das caracteristicas da familia”. Segundo a
mesma fonte, nestas caracteristicas incluem-se os “suportes disponiveis, recurso, capacidades de
relacdo interpessoal e de resolucdo de problemas e historia familiar” (p.3).

Para Guralnick (1997,), “o ‘stress’ relacionado com o contexto familiar pode definir-se
como factores que interferem com a capacidade da familia estabelecer padréoes de interac¢do
que promovam o desenvolvimento e apoiem a crian¢a’.

Crise, ¢ uma nog¢do importante para perceber o processo do ciclo de vida da familia.
Assim, e a este propésito, Relvas (1996) define que a histéria da familia € “a historia da
sucessiva progressdo dos seus momentos de crise e periodos de transi¢do, bem como a evolugdo
ou dificuldades que a sua elaboragdo comporta ao chamado ciclo vital e no intercruzar de
geracoes” (p.31). No entanto, a autora diferencia dois tipos de crise que ocorrem na familia - a
crise acidental e a crise natural. Enquanto esta dltima decorre do processo evolutivo e natural do
ciclo de vida da familia, constituindo os marcos das vdrias etapas do ciclo de vida da familia, a
crise acidental surge sem previsibilidade no percurso natural da familia e comum a maior parte
das outras familias. Assim sendo, muitas vezes requer mais recursos que sobretudo ndo foram
equacionados com o tempo € 0 espago necessarios.

Esta no¢do de crise acidental é de destemida importancia, quando se fala do nascimento
de uma crianca portadora de deficiéncia numa familia, ja que este é o exemplo, por exceléncia,
de uma crise acidental numa familia.

Mas, paralelamente ao entendimento do individuo enquanto parte integrante da sua
familia, ndo € menos importante perceber o seu modo de interaccdo com o meio, numa
perspectiva mais individualizada. E neste contexto que o modelo Transaccional deu um
contributo de monta para se perceber o processo de interac¢do e desenvolvimento do individuo.

Sameroff e Chandler (1975 cit. Hornby, 1992) e Boavida (1995) referem que neste modelo, o
desenvolvimento deve ser percepcionado como o resultado de uma relacdo continua entre um
organismo em mudanca e um envolvimento em mudanca.

Boavida (1995) entende que o modelo Transaccional se baseia em conceitos de
Bronfenbrenner, pelo que defende que o mesmo se encontra inserido numa perspectiva ecologica
do desenvolvimento. O mesmo autor entende que a perspectiva ecoldgica considera a crianca, a
familia e as instituicdbes como componentes dum todo organizado e jamais poderdo ser
entendidas como unidades funcionais independentes. Nesta linha de pensamento, Flores (1999)
conclui que “no Modelo Ecologico, o desenvolvimento e o comportamento humano ndo podem
ser compreendidos independentemente do contexto em que ocorrem’” e citando Bronfenbrenner
(1979, cit Hornby, 1992) afirma que “o envolvimento influencia o comportamento a vdrios
niveis”. No mesmo sentido, e segundo Freitas (2002), “nenhuma vida humana se desenvolve
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longe da vida dos outros homens (...) Sendo a natureza humana explicada em si propria e na sua
interac¢do com o meio, resulta claro que o individuo influéncia a sociedade e é influenciado por
ela” (p.40).

Complementarmente, Bower (1983, cit. Freitas, 2002), defende que “o recém-nascido
ndo é um isolado social e, desde que nasce, participa imediata e profundamente na comunicacdo
(...) no primeiro dia de vida, o bebé comeca a criar ligacoes sociais (...)” (p.105).

Outra no¢do importante, a de cronossistema, foi apontada por Bronfenbrenner (1986, cit.
Cornwell e Korteland, 1997) e “constitui o padrdo de eventos que acontecem durante a vida.
Nesta perspectiva, “o individuo é visto como um ser em desenvolvimento, em miiltiplos contextos
envolvimentais, com influéncias directas e indirectas de cada sistema e da interac¢do entre
sistemas ao longo do tempo”.

Ainda outra nocdo definida, anteriormente, por Bronfenbrenner (1979, cit. Dunst, Trivette
e Lapointe, 1994) € a de ecossistema, entendida como comunidades ou colec¢des de contextos
interrelacionados. Segundo o mesmo autor, citado por Coutinho (1996), existe a necessidade de
compreender a experiéncia individualizada como um subsistema dentro de sistemas, incluidos
em sistemas maiores como um “jogo de bonecas russas, cada uma dentro de outra”.

Apesar de em permanente troca, a relagdo que o individuo mantém com o meio nunca é
verdadeiramente independente. Assim, uma vez que o individuo faz parte do sistema familiar,
deverd ser compreendido dentro do contexto em que estd inserido (Minuchin, 1985).

Por outro lado, sendo o sistema familiar um sistema aberto, significa que mantém trocas
com outros niveis do ecossistema.

No entanto, “quando um sistema familiar inclui um membro com necessidades especiais,
as expectativas e a realidade do ciclo de vida da familia podem ser diferentes” (Flores, 1999).
Efectivamente, o impacto do nascimento de uma crian¢ga com deficiéncia numa familia, altera,
quase sempre, o percurso do seu ciclo vital. Normalmente, o processo de autonomizagdo do
individuo culmina com o inicio de um novo ciclo, com a formacdo de uma nova familia. Por
outro lado, para os progenitores, as suas fungdes de prestadores de cuidados, tais como os de
higiene, de alimentacao de estimulacdo para a aprendizagem prolongam-se para o resto da vida,
como que se o tempo tivesse estagnado. Estas func¢des constituem para a maior parte das
familias, apenas uma fase do seu ciclo de vida. Parece que na ocorréncia de uma crise acidental,
tal como o nascimento de uma crianca com deficiéncia, traduz-se em consequéncias varias que
poderdo ser multidimensionais.

A forma como esta crise € vivida e, eventualmente, ultrapassada pela familia, parece
também depender das caracteristicas e recursos da familia e do seu meio envolvente. Desta
forma, estes dois aspectos deverdo constituir foco de atengao especial por parte dos profissionais
com interven¢do na situagdo. Mesmo logo no momento do antncio da deficiéncia, os recursos
formais e informais dos pais, assim como toda a envolvencia, t€m uma importancia crucial para
o desenvolvimento de competéncia parentais para lidar com a situagao.
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2.2.3. Rede de Suporte Social

Em todas as crises, quer naturais, quer acidentais, o apoio que as familias recebem, vindo
do exterior do sistema familiar, assume uma importancia significativa para as experiéncias
vivenciadas pela familia no seu conjunto e também por cada um dos seus elementos.

Virios sdo os autores que tém focado a sua atencdo sobre este tipo de apoio a que tém
designado rede de suporte social.

Dunst e Trivette, (1994), citados por Flores (1999), referem que “o sentido de
comunidade promove troca de recursos e apoios que constituem o leque de ajuda e assisténcia
necessdria para manter e melhorar o bem estar individual, familiar e comunitdrio” (P.118). Esta
autora (1999), cita Dunst, Trivette e Deal (1988, 1994) e Cohen e Syme (1985a, 1994, cit. Dunst,
Trivette e Jodry, 1997) para nos referir que o suporte social poderd ser percebido como o
conjunto de recursos proporcionados a um individuo ou grupo, por elementos da comunidade,
por membros da rede social.

Para Dunst et al (1997), citados por Flores (1999), da rede social de uma comunidade
distinguem-se dois tipos de proporcionadores de suporte social; os que pertencem a rede de
suporte social formal e os que pertencem a rede de suporte social informal. Nestes incluem-se
“os individuos (amigos, vizinhos familiares, etc.)... (e) os grupos sociais (igreja, clubes sociais,
grupos de apoio, etc.) que estdo geralmente disponiveis para proporcionar suporte na sua vida
didria”. Quanto aos membros das redes de suporte formal, “incluem os técnicos e os servicos
(hospitais, departamentos de servico social, programas de Intervencdo Precoce, etc) que sdo
formalmente organizados para proporcionar assisténcia’.

Flores (1999) faz referéncia a Crnic e Greenberg (1987, cit. Crnic e Stormshak, 1997),
Dunst e Trivette (1988a 1988b, 1988d, 1990, cit. Dunst et al 1997), Dunst, Trivette e Deal (1988,
cit. Dunst et al 1997) e Unger e Powell f 1980, cit. Fewell, 1986), para afirmar que

“o suporte social refere-se a ajuda emocional (expressoes de empatia e
encorajamento que fazem com que os pais se sintam compreendidos e capazes de
se empenhar para ultrapassar as dificuldades), instrumental (ajuda concreta que
diminui o niimero de tarefas e responsabilidades que um pai ou uma mde tém que
assumir - tarefas relacionadas com a casa e com a crianca) ou de informagdo
(conselhos e informagoes relacionadas com o cuidado com a crianca e com a
fungdo de mde/pai) que se dd a uma pessoa. Um suporte adequado pode afectar o
papel de pais, trazendo beneficios para os filhos” (p.118).

Logo, podemos considerar que “as relacdes de suporte operam numa variedade de niveis
ecologicos que incluem relacoes proximas, amizades, lacos com familia alargada e contactos
formais e informais com a comunidade” (Crnic e Stormshak, 1997).

Flores (1999), citando Cohen, Meimelstein, Kamarck e Hoberman (1985) e House e Kahn (1985,
cit. Dunst et al 1997) explica que os processos de suporte social ndo sdo unidimensionais e,
portanto, t€ém componentes distintas e dimensdes especificas.
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Segundo Flores (1999), Dunst e Trivette (1990, cit. Dunst et al 1997) aprofundaram
conhecimentos acerca do suporte social e definiram-no em cinco componentes ou dimensdes
principais:

e Suporte relacional — a existéncia e quantidade de relagdes sociais, incluindo estatuto
conjugal e de trabalho, nimero de pessoas na rede social de cada individuo e o facto de
pertencer a diferentes organizagdes;

e Suporte estrutural — aspectos quantitativos da rede pessoal social, incluindo proximidade
fisica aos membros da rede social, duracdo e estabilidade de relacdes e frequéncia de
contacto com os membros da rede;

e Suporte constitucional — necessidade indicada de ajuda e congruéncia ou combinagdo
entre os tipos de suporte que sdo necessdrios € os tipos de suporte proporcionados;

e Suporte funcional — tipo, quantidade e qualidade de ajuda e assisténcia proporcionada
pelos membros da rede;

e Satisfacdo com o suporte — grau de percepcdo de utilidade do suporte percepcionado
pelos membros da familia.

Ainda para estes autores, os estudos sobre esta temdtica tém-se centrado na tentativa de
desvendar as variacdes do comportamento que estao relacionadas com componentes e dimensdes
do constructo do suporte, com quais e se independentes ou combinadas entre si.

No que se refere, especificamente, aos pais de criancas com necessidades especiais ou em
risco, Flores (1999) cita os trabalhos de Dunst e Trivette (1988d, cit. Trivette, Dunst e Harnby,
1996; cit. Dunst, Trivette e Jodry, 1997), que apds uma anélise de diversos estudos, concluiram
que, quanto maior for o nimero de componentes de suporte encontradas, maior serd o efeito do
suporte no seu bem estar.

A rede de suporte social assenta em conceitos e teorias do ambito do social. Desta forma,
o entendimento da criangca e da familia ndo poderd excluir toda a dimensdo social,
nomeadamente o conhecimento e capacidade de analisar o tecido social, para que, identificando
a sua forma organizativa, se possam desenvolver estratégias de intervencao eficazes e adequadas
a crianga, a familia e a propria comunidade.

Neste sentido Ramos (2002, p.463) esclarece-nos que “os comportamentos e atitudes em
relacdo a crianca, nomeadamente, representacoes, cuidados, prdticas e politicas educativas
variam no espago e no tempo, em funcdo dos contextos historicos e ecologico-culturais”. Assim,
a dimensao cultural ganha um énfase muito importante para a compreensao holistica da crianga.
Concomitantemente, os comportamentos e atitudes em relacdo a crianca “inscrevem-se num
‘nicho cultural’ e num ‘nicho de desenvolvimento’ e num conjunto de tradigcoes e de factores

psicologicos, familiares e sociais™.

Ramos (2002, 2003) desenvolve e integra o modelo “Ecoldgico” e os conceitos da
perspectiva de “ecologia do desenvolvimento humano”, de Bronfrenbrenner, o modelo
“ecologico-cultural” de Ogbu, os conceitos de “nicho de desenvolvimento” de Super e Harkeness
e de “nicho de desenvolvimento e aprendizagem” de Reede e Bril e por fim o modelo “eco-
cultural” de Berry, fundamentando e dotando-nos de referenciais tedricos indispensdveis a
compreensdo e consequente possibilidade de intervengdo social.
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Face a diversidade e mobilidade das populacdes, designadamente no mundo ocidental, a
que afluem tantas outras pessoas de diferentes culturas, ou mesmo a separagcdo pelos oceanos,
conduzem a necessidade de se pensar e compreender a interculturalidade. Relativamente a esta
temdtica Ramos (2001) entende que “o funcionamento democrdtico das sociedade, muito em
particular o funcionamento de uma sociedade multicultural, implica a tomada em conta das
diversidades culturais, religiosas, linguisticas e o equilibrio entre culturas particulares e uma
cultura comum”. S6 com o dominio deste saber, os profissionais, inclusivamente os de saude,
poderdo aumentar a sua capacidade interventiva, deixando a exclusividade dos seus
conhecimentos técnicos para abranger uma amplitude do entendimento humano maior, logo mais
eficaz e mais adequada. A titulo de exemplo, poderemos ser levados a pensar, que em pais com
um grau de diferenciacdo menor, a “for¢a” para lutar pelos seus direitos poderd ser muito mais
dificil. No entanto, este direito é-lhes devido e, considerando que todas as familias sdo
competentes (Ausloos, 1996), é funcdo dos profissionais que com eles intervém dar-lhes
informagdes e proporcionarem o desenvolvimento de competéncias e saberes para poderem
tomar decisdes. Assim sendo, a dimensdo social da intervencdo dos profissionais ganhou um
estatuto irreversivel para quem desenvolve a sua profissdo com pessoas.

Como tal, alguns aspectos metodologicos t€m sido desenvolvidos, nomeadamente a
metodologia centrada na familia, a qual estdo associadas as noc¢des de ‘empowerment’ e
‘enabling’. Estas nocdes t€m sido desenvolvidas no sentido de respeitar estas necessidades e
vontades das familias (Ausloos, 1996).

Segundo Mittler (1975, cit. Ramos, 1987), os pais deverdo estar no centro dos processos
educativos dos seus filhos. Para Ramos (1987), é necessario fornecer aos pais os meios de serem
participantes activos e privilegiados na educacdo dos filhos, assim como um apoio e
acompanhamento especificos logo desde a revelacao do problema.

Se mais razao nao houvesse para atribuir esse direito dos pais, bastaria saber que dar aos
pais um papel activo, ajuda, a combater o sentimento de culpabilidade.
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2.3. A crianga na familia

2.3.1. Expectativas familiares que antecedem o nascimento de uma
crianga

Antes do nascimento, a par do crescimento e formagcdao do bebé na sua dimensdao
fisiolégica, a “interaccao” com o meio ambiente, promove o desenvolvimento do bebé
imagindrio em todas as suas dimensdes tanto pela mae como pelo pai.

Com uma perspectiva abrangente, Stagg e Catron (1986) e Hanson e Lynch (1995),
clarificam que todos os membros da familia possuem expectativas e ansiedade, mesmo ainda

antes do nascimento.

Roussel (1995), vem antecipar mais no tempo, o inicio da constru¢ao do bebé imagindrio,
defendendo que a crianga ja existe como desejo no imagindrio dos pais antes do nascimento, as
vezes mesmo antes de ser concebida. J4 nesta fase se espera da crianca um ser Unico, com
qualidades proprias, e que correspondem as expectativas de quem o imagina. Relvas (1996), faz
alusdo a idealizacdo do bebé que se foi construindo ao longo dos meses de gravidez do seguinte
modo:

“Elemento revoluciondrio, este pequeno tirano aparece na familia envolto em
novos mitos de felicidade. Tal como acontece com o casamento, o nascimento do 1°
filho é rodeado de expectativas... ele é desejado como o ser que traz consigo a
felicidade que faltava; é o “D. Sebastido” da familia...” (p.79)

Cramer (1991, cit. Freitas, 2002), também enfatiza as expectativas face ao recém-nascido
referindo que na sua chegada “hd qualquer coisa... que desencadeia reac¢des espantosas: o
bebé pode ser o redentor, aquele que permite um segundo alento a possiveis ambicoes frustradas
dos pais, aquele que promete uma relagcdo de amor perfeita, tal como fora sonhadas™ (p.24).

Efectivamente, o bebé que vai nascer € imaginado, logo perto dos ideais e, porventura
carregado de esperanga para alcangar metas nunca atingidas por quem o imagina.

Relvas (1996), alerta para a importancia deste processo de idealizacdo do bebé no futuro
exercicio da parentalidade:

“os pais assumem quase na totalidade a responsabilidade pelo sucesso ou fracasso
das suas criangas, que se transforma no seu proprio sucesso ou fracasso como
educadores e como seres humanos. O conflito de expectativas comporta ansiedade
e tensdo, mesclada por um sentimento de culpabilidade, transformando a
parentalidade num periodo caracterizado também por alguma decepgdo, muitas
incertezas e grande cansaco. Isto ndo acontece s6 com o nascimento do primeiro
filho, mas também com o nascimento dos outros”.
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Uma vez imaginado e idealizado, este acto projectivo e de esperanga jamais seria
compativel com algum tipo de problema que caracterizasse a crianca. Esta e imaginada e
idealizada antes do seu nascimento, na sua perfeicao.
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2.3.2. A Interacc¢ao pais-filho

Decorrente do que acabamos de analisar, a existéncia do bebé e a sua relacdo com o meio
ambiente antecedem o seu nascimento, comecando quando ainda permanece no espago intra-
uterino ou até tao s6 no imaginario dos que o desejam.

Também neste sentido, a sua interaccdo com O meio envolvente comeca muito
precocemente. Para Biihler (1990), citado por Freitas (2002), “a partir do momento da
fecundacdo (...) verifica(-se) uma actuacdo reciproca e nesta ‘interac¢do’ constante com o meio
ambiente, como passamos a chamar a relacdo reciproca entre hereditariedade e meio ambiente,
vai crescendo o bebé em formacgdo, primeiro no interior da mde, depois fora da mde, no mundo”

(p.10).

Winnicott, em 1986, evidencia a importancia do meio. Para este autor, 0 modo como este
meio estd preparado para receber a crianga, condicionard a “unidade interdependente” que mae e
filho constituem e o processo de desenvolvimento da crianga.

No ano seguinte, Winnicott (1987) continua os seus trabalhos acerca da interaccdo mae-
filho, sendo por ele real¢ada “a natureza crucial do que se passa entre mde e filho para fomentar
o desenvolvimento da crianca’.

Barnard (1997), McCollurn e Hemmeter (1997) deixam de se centrar exclusivamente na
interaccdo mae-filho, dando énfase ao papel e importancia das interaccdes entre ambos 0s
progenitores e os filhos. Segundo os autores, a crianga inicia a sua experiéncia com o mundo
neste contexto caracterizado pelas interaccdes pais-filhos. E também neste contexto que se inicia
o processo de aprendizagem da crianca. Mais especificamente, os autores defendem que, logo
nos primeiros dias e depois nos meses seguintes, os pais estruturam as ac¢des e iniciam 0S
acontecimentos, constituindo-se, assim, as figuras dominantes na relagdo com a crianga.

Para Brazelton e Cramer (1993) a tendéncia de excluir o pai da relagdo mae-filho parece
ter reflexos no facto de este ter sido negligenciado nos estudos, ao longo de muito tempo.

De imediato, logo apds o nascimento, pais e maes manifestam diferencas na relagdo com
o bebé, o que parece reforcar os seus papéis e importancia, desde muito cedo. No entanto, esta
diferenca parece nao se revelar relativamente ao estabelecimento de vinculacdo e os momentos
seguintes ao nascimento sdo de intensa adaptagdo e aprendizagem mttua.

As caracteristicas individuais das criancas e dos pais, bem como as suas expectativas e
representacoes moldam os comportamentos e geram as interac¢cdes € o periodo do pds-parto é
um periodo de interaccdes intensas com alteragdes e adaptacdes comportamentais reciprocas.
Como refere Freitas (2002) “as suas (da crianca, ao nascer) caracteristicas individuais
influenciam os pais e todos a sua volta, tanto como, por sua vez, eles a afectardo. Nenhuns pais
sentirdo o mesmo por duas criangas, porque cada uma delas suscita um conjunto diferente de
reaccoes e actuacoes’.

A observagao da adequabilidade do contetido das intervencdes e 0 momento em que as
efectuam testemunham a adequacdo e a regulacdo dos comportamentos da mae e da crianca.
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Estas sdo as conclusdes de diversos estudos experimentais a que Flores (1999, cit. Leitao, 1994)
faz referéncia. O autor evidencia os trabalhos de Connolly e Brunner (1974), Lewis e Rosenblum
(1974), Schaffer (1977), com especial atencdo para os que utilizando técnicas de observacido do
tipo microanalitico corroboraram aquelas conclusdes (Ainsworth e Bell, 1974, Brazelton,
Koslowsky e Main, 1974, Bronson, 1974, Condon, 1977, Fogel, 1977, Murphy e Messer, 1977,
Schaffer, Collins e Parsons, 1977, Stern, 1977, Trevarthen, 1977 e Tronick e Brazelton, 1980).

Deste modo, podemos concluir que tal como os pais, os bebés reinem grandes recursos
para estabelecer o ajustamento importante da sua relacao.

Brazelton (1981, 1989) descreve-nos o processo de trocas entre o adulto e o bebé,
constituindo fonte de estimulagdo adequada para o mesmo, e concomitantemente, fontes de
aprendizagens sucessivas. A este tipo de processo estd inerente um investimento emocional dos
pais.

Ramos (1993a) refere-nos que sdo os cuidados maternais que se constituem facilitadores
para o estabelecimento das primeiras relacdes e das primeiras comunicagdes, designadamente
através do contacto fisico.

Se tdo precocemente o estabelecimento da relagdo com o exterior se desencadeia e requer
competéncias dos parceiros envolvidos no processo, quando tal ndo acontece, quando as
competéncia para a interac¢io estdo diminuidas numa das partes como se estabelece a relagdo?
Que ajudas necessitardo os pais para dominarem “um novo padrdo” de comportamento para as

suas interacc¢oes?
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2.3.3. Influéncias culturais e crengas de saude na familia

Com a revolu¢do dos anos 60, as mudancas que ji decorriam no mundo ocidental
intensificaram-se de tal forma que se tornaram completamente imprevisiveis ha algumas décadas
atrds. Foram muitos os valores e papéis colocados em causa, que numa dialéctica de grande
ritmo deram origem a uma reestruturacio social de enormes dimensdes. Ampliando ainda mais
os factores que contribuiram para estas mudangas, Ramos (1993b, p.636) passa a justificé-las
como

“devidas a modernidade, a urbanizacdo, a industrializacdo, ao contacto das culturas
(pelo que) conduziram a outros valores que ndo os que fundavam as relagcoes e a
educacdo tradicional, a modificacoes na estrutura socio-familiar, nos papéis
parentais, nas representagoes e nas formas de educacdo e socializacdo da crianca” .

Tendo em conta estas alteracdes da estrutura social e que

“... a crianga se constroi como ser humano, apropriando-se activamente do mundo
exterior, procura-se, hoje, analisar o seu desenvolvimento, tendo em conta os
aspectos psicologicos, sociologicos e culturais, sem reducdo de um em relacdo a
outro e ainda contemplando as interaccoes da familia e da sociedade” (Ramos,
1990,1993).

Especialmente com criangas muito pequenas, a dimensdo familiar poder-se-a4 considerar
como a primeira sociedade educativa, pois € no seio da familia que se encontram as condi¢des
afectivas, culturais e sociais indispensaveis ao desenvolvimento da crianca (Ramos, 1993a,b).

No entanto, quanto a forma como este desenvolvimento se desenrola, poderemos
considerar a existéncia de uma sequéncia geral pela qual todas as criangas se desenvolvem
(Freitas, 2002). Mas uma perspectiva mais ecoldgica, explica melhor as diferencas de ritmo,
natureza e de qualidade do processo de desenvolvimento que caracterizam a individualidade de
cada crianga. Estas diferencgas “estdo directamente relacionadas com a constituicdo biologica de
cada individuo e do ambiente especifico em que se desenvolve, assim como da cultura do meio
em que vai crescendo” (Freitas, 2002, p.70).

Segundo a mesma autora, “em todos os contextos culturais, o processo de desenvolvimento
englobard dimensoes fisicas, intelectuais e sociais, que, pouco a pouco, estabelecerdo as
diferengas de cada um. Serdo essas particularidades que vdo fazer a diferenca” (Freitas, 2002,
p.70) e que dardo a possibilidade de “encontrar representacoes sociais sobre a familia, a crianca
e a educagdo e sobre caracteristicas pessoais e sociais que se associam a diferenca’.

Para a autora (2002, p. 177) “parece poder concluir-se que, so6 muito recentemente, a
sociedade “despertou” para a importancia dos primeiros anos de vida do ser humano”.

Neto (1997) pondera a longa histéria que t€m as representagdes, esclarecendo que t€m sido
analisadas em diversas dreas do saber, nomeadamente na antropologia, na sociologia e na
psicologia da educacgdo e da crianca.

25



Especificamente, Ramos (1990,1993,a,b, 2001, 2002, 2003) incidiu os seus estudos nas
representacOes sociais e crencas das familias, relativamente a infancia, saide, desenvolvimento e
educagdo. Um dos aspectos estudados, consistiu em analisar as diferentes representacdes sociais
dos pais quanto as caracteristicas, por eles atribuidas as suas criangas, designadamente a de bebé
“fdcil” e a de bebé “bem desenvolvido”. Freitas (2002) comenta estes estudos, afirmando que

“os resultados revelaram que, para familias de meios rurais e de meios urbanos
socio-economicamente desfavorecidos, o bebé “fdcil” deverd ndo ser doente,
alimentar-se e dormir bem, ndo chorar e, por bem desenvolvido, entendem ter
bom aspecto fisico e bom peso. Em meios culturais e socio-economicamente
favorecidos, os pais demonstram maior exigéncia em relagdo a precocidade do
bebé, preocupando-se em estimular as suas capacidades perceptivo-cognitivas e
interactivas”.

Deste modo, para uma abordagem mais integrada, ajustada e preventiva, parece
indispensével ter em conta as influéncias culturas e crengas na familia. Isto serd concretizavel se
se perguntar aos pais quais as suas percep¢des acerca da situagdo vivenciada. Esta atitude
diferente dos profissionais, consolida um reconhecimento e integracao do saber dos pais.
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3. A CRIANCA COM DEFICIENCIA — IMPACTO NA DINAMICA
FAMILIAR

3.1. A crianga com defici€ncia

Andrada e Silva (2002), referem que o termo “risco” implica que hd evidéncia de que
uma ou mais disfungdes possam ocorrer, dando origem a disfunc¢des/atrasos de desenvolvimento.
“Hd, fundamentalmente trés tipos de factores de risco, que podem ser concomitantes:

- Risco estabelecido, como por exemplo a deficiéncia.

- Risco ambiental, como acontece quando a privacdo ambiental limita a capacidade de tirar
partido de experiéncias de aprendizagem

- Risco biolégico, com causas neo natais.”

Ja Gallagher e Tramill (1998), tinham clarificado estes conceitos, cujo dominio se torna
indispensavel para quem intervém directamente com este tipo de populagdo. O autor comegou
por referir que a importancia destes critérios ndo se justificava por considerar, tdo sé, a crianga,
mas porque no lugar de constituirem critérios centrados na mesma, consideravam-se “orientados
por factores de multirisco”.

Assim, para o autor risco estabelecido “refere-se a criancas cujo déficites precoces a
nivel do desenvolvimento se créem estar relacionados com perturbacoes diagnosticadas como
pertencendo ao foro fisico”.

O Risco Bioldgico “diz respeito a criancas que apresentem uma historia de factores
biologicos durante os periodos pré-natal, neo-natal ou pos-natal, os quais podem resultar em
problemas de desenvolvimento™.

O 1ltimo tipo de risco apontado por estes autores € o Risco Ambiental. A este Gallagher e
Tramill (1998) referem-se quando se trata de “criancas cujas experiéncias sdo significativamente
limitadas durante os primeiros anos de vida, particularmente em dreas como a liga¢cdo com a
mde, organizagcdo familiar, cuidados de saiide, nutricdo e oportunidades de estimulacdo em
termos fisicos, sociais e de adaptacdo’.

Nem sempre existe sucesso em cada nova accao desencadeada na interaccao do bebé com
o adulto cuidador, proporcionando “reconhecimento emocional e cognitivo de competéncia e
contribuido para o desenvolvimento do ego da crianca” (Brazelton, 1981). Por vezes, “as
caracteristicas individuais do bebé, os atributos genéticos ou mesmo uma deficiéncia ao nivel do
sistema nervoso central” poderdo condicionar o controlo da crianca sobre estados afectivos e
cognitivos (Freitas 2002). Por outro lado, se “as interac¢des ndo favorecem o desenvolvimento,
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porque ndo sdo compensadoras e estimulantes” poderemos considerar que o meio ambiente nao

fornece respostas adequadas a crianga, pelo que esta, provavelmente, ndo evoluird (Freitas,
2002).

As caracteristicas individuais de cada crianga serdo sempre determinantes para o tipo de
intervencdo a desenvolver junto da mesma e da sua familia. Se isto é verdade para qualquer

crianga, assume uma importancia preponderante quando de trata de uma crianga numa qualquer
situagao de risco.
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3.1.1. Perspectiva histérica do atendimento de criangas com

deficiéncia

Ao longo da historia, € possivel verificarmos transformacdes na forma como as
sociedades lidam com o nascimento de uma crianca com algum tipo de debilidade ou
malformacgdes.

Como nos refere Freitas (2002), “as sociedades mais antigas admitiam o infanticidio
sempre que se observassem debilidades ou malformacées nas criangas” (p. 43).

Quanto a sociedade ocidental, decorreram ainda muitos séculos até ser concebivel uma
atitude social diferente. Alids, foi s6 durante a [dade Média que se procedeu a uma mudanca nas
representacdes sociais face a deficiéncia, cuja responsabilidade directa se deve a cultura religiosa
judaico-crista.

Renegada a necessidade e legitimidade para a eliminac¢do do individuo com deficiéncia,
persistiram formas de segregacdo e rejeicdo integradas no novo construto ético-moral da época.
As supersticoes e as atribuicdes de “causas ou motivacoes sobrenaturais” as deficiéncias,
traduziam-se nas crencas de que ‘“as pessoas deficientes (eram) possuidas pelo demonio e
espiritos maléficos e dai a necessidade de serem submetidas ao exorcismo” (Freitas, 2002, p.43).

Numa cultura religiosa marcada pela culpabilidade do pecado original, tornou-se
indissocidvel a nocdo de castigo de Deus associado a deficiéncia. E neste fundo teolégico que
nos séculos seguintes podemos perceber as representagdes sociais da deficiéncia. Como refere
Freitas (2002),

“nos séculos XVII e XVIII, os deficientes eram afastados do resto da populagdo,
ou colocados em prisées estatais. E nos finais do século XIX que se esbocam os
primeiros sinais da Educacdo Especial, numa fase ainda marcada pelo medo, a
rejeicdo da deficiéncia, mas sobretudo, marcada pela ignorancia” (p. 43).

Como ainda nos relembra a autora, “o que estava aqui em causa era uma representa¢ao
social que se prendia com a necessidade de proteger a pessoa normal da pessoa tida como ndo

normal, porque esta era considerada uma ameagca e um prejuizo para a sociedade” (Freitas,
2002,p.43).

Nos finais do século XIX, evidenciam-se valores e preocupacdes com O outro,
nomeadamente com a problemadtica das pessoas com deficiéncia, pelo que se inicia a sua
institucionalizagdo especializada. Esta surge num contexto caritativo, revestido “de um cardcter
assistencial” (Freitas, 2002).

As transformacgdes sociais ocorridas no século passado induziram, efectivamente,
mudancas que se disseminaram a todos os niveis da estrutura societal. Assim, também o
entendimento da deficiéncia obteve alteracdes conceptuais que se tém traduzido na forma como
se desenvolvem as respostas para este tipo de populacao.
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Ao nivel da cultura ocidental, mas numa perspectiva internacional, logo apds a
estruturacdo de respostas educativas para as criancas com deficiéncia, em idade escolar,
constatou-se a antecipac¢ao das preocupagdes para com estas criangas nos seus primeiros anos de
vida.

Com preocupacdes sociais de base, aliadas a importancia do desenvolvimento da crianca
como garante de igualdade de oportunidades, o programa Head Start surge nos Estados Unidos
da América, na década de 60.

Este era um programa de natureza compensatfria que visava minorar 0s riScos
desenvolvimentais de criangas socialmente desfavorecidas, em idade pré-escolar, quebrando,
deste modo, os ciclos de pobreza.

Algumas experiéncias entretanto desenvolvidas no apoio a criangas com necessidades
educativas, conduziram a que, na década seguinte, a legislacdo introduzisse no seu texto a
obrigatoriedade de uma quota destinada a criangas portadores de deficiéncia.

Assistia-se nestes primeiros tempos a uma intervencdo medico-terapéutica centrada
exclusivamente na estimulacdo das dreas deficitarias da crianca, partindo-se do pressuposto que
assim se compensariam as desvantagens resultantes das poucas oportunidades desenvolvimentais
caracteristicas do seu meio social.

A IP era entdo definida como “um conjunto de técnicas e recursos que se aplicam a
criancas com alteragoes fisicas, psiquicas ou sensoriais, ou aquelas que estdo em risco de as
apresentar”, cuja finalidade € “conseguir o mdximo desenvolvimento das suas potencialidades
fisicas, psiquicas e sensoriais” (Villalou e Corujo, 1995; cit PIIP — Coimbra, 1997).

Nos anos 70, a dialéctica entre os avancgos tedricos e as conclusdes dos trabalhos de
investigacao, veio dar énfase as influéncias do contexto fisico e social no desenvolvimento e na
aprendizagem da crianga.

E neste sentido que Pimentel (1997) afirma que “A medida que os trabalhos de
investigacdo foram salientando a importdncia da interac¢cdo mde-bebé no processo de
desenvolvimento, maior atencdo foi sendo dada as questoes do processo interactivo,
desenvolvendo-se programas de intervencdo centrados na interac¢do, baseados no modelo
transaccional”.

Ainda a este proposito Martins (2001) conclui que posteriormente “de uma abordagem
centrada exclusivamente na crianga, a interven¢do precoce comegou a orientar os seus esforgos
para uma perspectiva mais abrangente’.

De acordo com as conclusées do encontro ‘Caminhos para a Intervengdo Precoce...
Reflectindo’ (1998), os modelos de Intervencdo precoce sofreram uma répida evolucdo. Esta
rapida evolucdo “conduziu a que nos anos 70 o enfoque se deixasse de centrar na crianca e
passasse a centrar-se no aumento das competéncias dos pais para serem 0S
professores/terapeutas dos seus filhos, isto é, centrar-se na Instrugcdo”.

Assim a importancia da familia comegou a ter maior destaque traduzindo-se na prépria
metodologia e estratégias de intervengao.

Segundo Martins (2001)
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“Na medida em que o contexto familiar era considerado como a maior fonte de
oportunidades de desenvolvimento da crianca, surgiram, nos Estados Unidos, nos
anos 80, diversas experiéncias e investigacoes que procuraram salientar o papel
da familia e as vantagens de uma intervencdo centrada na familia” (Bricker &
Widerstrom, 1996, cit. Martins, 2001).

Os autores prosseguem afirmando que “A avaliacdo desses programas, nos
diferentes Estados, colocou em evidéncia o maior sucesso das abordagens centradas na
familia, e levou a uma reformulacdo dos objectivos dos programas de IP, sob o ponto de
vista politico e legislativo”.

Os trabalhos de Bronfenbrenner (1979) influenciaram as praticas neste dominio, pelo que
se passou, progressivamente, a considerar a crianga e os pais, enquadrados na realidade mais
abrangente da familia e esta, por sua vez, enquadrada no contexto alargado da comunidade.

Nos anos 90, e decorrendo da avaliagdo dos programas em curso e da evolucdo das
pesquisas cientificas, os programas passaram a ter como objectivo desenvolver praticas centradas
nas familias, com um referencial teérico de suporte baseado na perspectiva ecoldgica e sistémica.
Concomitantemente, a perspectiva sistémica da familia, a teoria de suporte social e o modelo
ecoldgico do desenvolvimento humano constituiram teorias de suporte as praticas dos
profissionais.

3

Neste contexto evolutivo a IP passou a ser considerada como “uma abordagem mais
abrangente, cujo enfoque é a familia e o termo dominante é a intervengdo” (Krauss, 1997;
Coutinho, 1997 e Crnic e Stormshak, 1997, cit. Flores, 1999).

Quanto aos critérios de elegibilidade das criancas para os programas de IP também se
constatou evolugdo. Ao longo do tempo, foi-se deixando de ter em conta

“uma categorizacdo com base num diagnostico de natureza médica, (...) dado o
reconhecimento de que, para além de ndo reflectirem a informacdo necessdria
para o planeamento de uma intervencdo, os rotulos foram considerados
estigmatizantes para as criangas com necessidades educativas especiais e para as
suas familias” (Pimentel, 1997).

Defendia-se entdo que “os critérios de elegibilidade para qualquer um dos programas
deveriam nortear-se por miiltiplos factores, de forma a reflectir a visdo complexa,
multidimensional e independente do desenvolvimento da crianca” (Sameroff e Fiese, 1991, cit.
Martins, 2001).

Martins (2001), esclarece ainda que embora o “envolvimento directo das familias nos
programas de IP” fosse preconizado desde os anos setenta, “foi na década de noventa que se
generalizou de facto, uma abordagem centrada na familia, na qual os conceitos de capacitacdo
e corresponsabilizacdo assumiram particular importancia”.

Assim, no ultimo século contemplamos uma evolugdo da filosofia e da pratica do
atendimento educativo. Passou-se de uma primeira fase de cariz assistencial (inicio do século),
para um modelo médico-terapéutico (década de 60) a um modelo ecoldgico (a partir da década
de 70) (Pereira, 1996). Este entendimento é corroborado por Freitas (2002, p.42) explicitando
que
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“...a propria historia das Necessidades Educativas Especiais (N.E.E.), cuja
representagdo social inicial era de natureza asilar, caritativa, passando depois
para uma representacdo ligada a doenca e, mais tarde, ao défice social, tendo-se
centrado, até hd bem pouco tempo, toda a sua atengdo na criangca e nas suas

‘qualidades e defeitos’, esquece-se que a crianca é ela e todas as suas
circunstancias e contextos”.

Esta autora cita Powell (1988, p. 4) para se referir aos programas de IP,
reforcando que estes “reflectem uma viragem dum enfoque quase exclusivo nas criancgas
para um interesse no papel das familias e, eventualmente, uma mudanca para a
perspectiva dos sistemas ecologicos que enfatiza as influéncias da familia e da
comunidade no desenvolvimento da crianca”.

Em Portugal, a Intervencdo Precoce tem um ponto de partida diferente e,
concomitantemente, um percurso diferente.

Como refere Felgueiras (1997), até ha alguns anos atrds “ndo havia determinagdo clara,
em termos de politica de intervengdo, em «atacar» a dita pobreza, ou em prevenir ou atenuar as
influéncias nefastas das condicoes de desvantagem e, por isso, pouco se tem falado de
Intervencdo Precoce nesta perspectiva.”

O termo Intervencdo Precoce comegou-se a utilizar no dominio das criangas com
deficiéncia ou em situacdo de alto risco por factores bioldgicos, pelo que surge, claramente, com
uma conotacdo biomédica (Felgueiras, 1997). A autora esclarece ainda que “so mais tarde este
conceito se foi alargando ao dominio da intervencdo educativa e social, embora ainda hoje
subsista com alguma frequéncia a confusdo entre identificacdo precoce ou estimulagcdo precoce
e intervencdo precoce.”

Assim, podemos afirmar que, em Portugal, os primérdios da Intervencdo Precoce
aparecem associados ao percurso da educagdo de criangas com deficiéncia.

Em 1960, na sequéncia de movimentos de indole associativa, liderados por pais de
criangas com deficiéncia, com o objectivo de criar estruturas educativas para os seus filhos,
constituiu-se a Associacdo Portuguesa de Paralisia Cerebral, com a abertura de um centro em
Lisboa (Veiga, 1999).

Passados quatro anos, o Instituto de Assisténcia a Menores cria os Servigos de Educacido
de Deficientes para deficientes mentais.

Um ano depois, em 1965, assistimos “a abertura do primeiro centro da Associa¢do
Portuguesa de Pais e Amigos das criancas Mongoloides, posteriormente designada por
Associagdo Portuguesa de Pais e Amigos do Cidaddo Deficiente Mental (APPACDM)” (Veiga
1999).

O Instituto de Assisténcia a Menores, em 1968, cria os Servicos de Educacdo de
Deficientes para deficientes visuais e auditivos (Veiga, 1999). De forma mais incisiva, Bairrdo e
Almeida (2002), citando Costa (1981), referem mesmo que

“para encontrar os primordios da Intervengdo Precoce em Portugal, ou melhor, o
atendimento a criangcas com necessidades educativas especiais entre os 0 e os 6
anos, temos de recuar até a década de 60, altura em que foi criado, pelo Instituto
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de Assisténcia a Menores do Ministério da Saiide e Assisténcia o Servico de
Orienta¢cdo Domicilidria (SOD) com a finalidade de apoiar a nivel nacional pais
de criangas cegas entre os 0 e os 6 anos”.

Num contexto histdrico e politico préprio, a movimentacdo associativa de pais e de
técnicos encontrou, em 1974, outra figura juridica para se sedimentar, proliferando por todo o
pais a constituicdo de Cooperativas de Educacdo e Reabilitacio de Criancas Inadaptadas,
actualmente Cooperativas de Educacdo e Reabilitacio do Cidadao Inadaptado (Cerci’s),
Cooperativas de Solidariedade Social, com o objectivo de corresponder as necessidades
educativas e terapéuticas das criancas deficientes mentais.

As Organizagdes Nao Governamentais (Associacdoes e Cooperativas), apds a promog¢ao
de respostas para as criangas em idade escolar, rapidamente perceberam a importancia de
antecipar a sua resposta social para os niveis etdrios mais baixos.

Deste modo, logo em 1976, a Cercizimbra constituiu a sua valéncia de Jardim de Infancia
que, sendo regular, isto € destinado a todas as criangas, tinha como objectivo principal a
integracdo de criangas com necessidades educativas especiais em grupos de criangas ditas
normais.

O projecto de Agueda, aparece como uma resposta inovadora e tem como objectivo
“organizar recursos que proporcionassem uma resposta as crian¢as em risco e com deficiéncia,
de diferentes idades, que se encontravam sem atendimento no concelho de Agueda” (Bairrio e
Almeida, 2002).

Mas como referem Bairrao e Almeida (2002), “¢ sobretudo a partir de meados dos anos
80 que, progressivamente, vamos assistir ao reconhecimento cada vez mais alargado da
necessidade de desenvolver formas de atendimento de criancas com necessidades educativas
especiais em idades precoces.

Os mesmos autores, continuam salientando que “comecou entdo a falar-se muito de
identificacdo ou detecgcdo precoce e de estimulacdo precoce, quer no sector da savide quer nos
sectores da educagdo e da seguranca social”

Neste sentido e com o objectivo de antecipar o atendimento para criancas de um nivel
etirio mais baixo, a APPACDM de Setibal constitui, em 1983, o primeiro Servico de
Estimulacdo Precoce do pais, hoje designado Servico de Intervengdo Precoce.

No entanto, apesar destas experiéncias pontuais e de um certo alargamento no nimero de
criancas atendidas, ndo podemos considerar que tenham ocorrido mudangas significativas tanto
ao nivel conceptual como ao nivel das préticas de intervengao, até meados dos anos 80 (Bairrdo e
Almeida, 2002). Para estes autores,

“as poucas iniciativas existentes no atendimento das criancas nas faixas etdrias
mais precoces, caracterizavam-se, sobretudo, pelo seu enfoque no diagndstico da
crianga, conselhos e orientacoes genérica as familias e pela prestacdo de apoios
especializados a crianga de cariz reabilitativo, a semelhanca dos modelos entdo
prevalecentes para as criangas em idade escolar”.

O inicio de uma nova etapa no dominio da Interven¢do Precoce déd-se a partir de meados
dos anos 80 com algumas experi€éncias muito significativas nesta drea, evidenciando-se alguns
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programas ja com estrutura organizativa e um enquadramento tedrico mais consistentes (Bairrdo
e Almeida, 2002).

Por um lado, o projecto de investigagao/ac¢ao baseado no Programa Portage, iniciado em
1984, que tinha como objectivo

“levar os servicos as criancas, fazendo dos domicilios o local de ensino por
exceléncia... (inserindo) diferentes sugestoes para o ensino de novas
competéncias. Através das visitas domicilidrias de cardcter regular, é possivel
analisar os progressos que a crianga vai realizando, registados pelos pais nas
folhas de registo de actividades, e definir novos objectivos de ensino”
(Associagdo Portage — Portugal, 1994, cit. Martins, 2001).

Por outro lado, no final dos anos 80, tem inicio o Projecto Integrado de Intervengao
Precoce do Distrito de Coimbra, inicialmente com o mesmo construto tedrico do modelo
Portage, mas que rapidamente vao adaptando os seus métodos, por forma tentar alargar a todas
as suas equipas de intervencdo directa, a metodologia centrada na familia, a perspectiva
ecoldgica e o modelo de funcionamento de equipa transdisciplinar. Neste Projecto, de ambito
distrital, foi possivel consubstanciar as diferentes for¢as dindmicas das diversas comunidades,
numa parceria efectiva entre os diferentes departamentos do estado e da sociedade civil, através
das suas Organizagdes Nao Governamentais. Estas Organizacdes, “assumiram, desde logo,
responsabilidades de organizacdo e funcionamento. Foi a APPACDM de Coimbra, enquanto
membro do grupo coordenador distrital, que conferiu, a este projecto, um estatuto legal e
Jjuridico” (Martins, 2001). Por outro lado, os seus nicleos concelhios contam com funciondrios
das Instituicdes e Cooperativas de Solidariedade Social para garantir a intervengdo directa.

Desde o inicio da década de 90 que se tém multiplicado as equipas de Intervencgao
Precoce por todo o pafs, promovidas por Instituicdes Particulares de Solidariedade Social e
Cooperativas, em co-financiamento e/ou em parceria com os diferentes servicos oficiais.

Em 1994, di-se a Conferéncia de Salamanca. O impacto desta conferéncia e da
proclamacgdo da sua declaracdo em Portugal, constitui um passo de grande importancia para o
atendimento de criangas com necessidades educativas especiais, isto porque as consequentes
reformulacdes do Ministério da Educacao vieram incorporar o novo conceito de “inclusao” que,
favorecendo uma perspectiva ecoldgica em educacdo, tem como principio construir “uma escola
para todos”. E neste contexto que ao abrigo da alinea c) da Portaria 1102/97 aparecem os
primeiros “Projectos de Intervengdo Precoce”, financiados pelo Ministério da Educacao, fruto de
uma candidatura de Cooperativas de Solidariedade Social, em parcerias com as Equipas de
Coordenacdo dos Apoios Educativos locais e que ainda hoje continuam em funcionamento.

Entretanto, durante a década de 90, tinham sido constituidos grupos de trabalho
interdepartamental, com o intuito de pensar formas de organizacdo e atendimento na area da
Intervencao Precoce, relativamente a implementacdo de programas e servigos. SO do ultimo
grupo resultou um relatério, dando origem a publicacdo do Despacho conjunto 891/99, dos

Ministérios da Saude, da Educacdo e do Trabalho e da Solidariedade que regulamenta a
intervencdo precoce, de acordo com os conceitos e filosofia de atendimento internacionalmente

considerados correctos e ji experenciado por alguns paises:

“A intervencdo precoce implica uma cultura e uma atitude dos agentes
envolvidos, assente no reconhecimento de que as necessidades destas criangas so
podem ser devidamente avaliadas e interpretadas no contexto familiar e social
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(...) A intervencdo precoce baseia-se numa logica de accdo local, cuja
proximidade com a populagdo permite o melhor conhecimento das necessidades,
dos problemas e dos recursos comunitdrios, bem como das capacidades de
fomentar compromissos e parcerias” (Diario da Assembleia da Reptblica, 1999).

Segundo o Anexo ao Despacho Conjunto 891/99 de 19 de Outubro — Orientagdes
Reguladoras da Intervencdo Precoce para Criangas com deficiéncia ou em Risco de Atraso Grave
de Desenvolvimento e suas Familias — “A intervencdo precoce tem como destinatdrios criangas
até os 6 anos de idade (...) que apresentem deficiéncia ou risco de atraso grave do
desenvolvimento”. No ponto 3.2 do referido Anexo entende-se risco de atraso grave de
desenvolvimento como “aquele que, por factores pré, peri ou pos-natal ou ainda por razoes que
limitem a capacidade de tirar partido de experiéncias importantes de aprendizagem, constitui
probabilidade de que uma ou mais disfuncées possam ocorrer.”

Este Despacho estaria em vigor por um periodo experimental de trés anos. Supostamente,
findo este periodo experimental, deveria ter sido publicado o enquadramento legislativo de
caracter mais definitivo, o que ndo aconteceu.

Por outro lado, importa referir que, nos paises onde a Interven¢do Precoce tem uma
expressao mais sélida o enquadramento legislativo tem o formato de lei. A forma de Despacho,
para Portugal, traduz a dificuldade de expressdo que esta matéria tem tido ao nivel das
prioridades politicas nacionais, apesar da sua importancia.

Finalmente, esta falta de regulamentacdo e de orientacdo legislativa, a falta de avaliacdo
dos projectos ja desenvolvidos e a escassez de investigacdo cientifica que tenha em conta a
realidade portuguesa, nomeadamente as diferencas culturais e comunitdrias do nosso pais, tem
permitido, ainda neste momento, “uma realidade diversificada no que diz respeito a prdtica da
Intervengdo Precoce, prdtica essa que nalguns casos se ird confundir com a da estimulagdo
precoce” (Bairrdo e Almeida, 2002).

Mas alguns dados referentes as necessidades expressas pelas familias comegcam a estar
disponiveis pelo que urge intensificar a dialéctica entre investigacdo e reformulacdo da
regulamentacgdo e das praticas.

Decorridos mais de dois anos apds a entrada em vigor do Despacho Conjunto acima
referido e tendo em conta as experiéncias ja desenvolvidas h4 alguns anos e as mudancas
entretanto ocorridas, Freitas (2002, p. 181) conclui que

“Ndo obstante todas as diividas e incertezas manifestadas pelos pais e mdes, ao
longo do nosso trabalho, todos pareceram depositar largas esperancas no
trabalho desenvolvido pelos servigcos de saiide e de educagdo, apesar de sempre
referirem a necessidade de se encontrarem as respostas num mesmo local ou
equipa, acessiveis e dotados de profissionais das diferentes dreas que conjuguem
os seus esforcos e os seus saberes, trabalhando em conjunto para um fim comum:
a interven¢do adequada, em tempo certo e espaco proprio”.

Porém, a realidade parece significativamente diferente do que inicialmente legislado.
Apesar de definido que “a intervencdo precoce exige uma actuacdo de natureza comunitdria,
desinstitucionalizada, desenvolvida no domicilio e nos ambientes onde a crianca habitualmente
se encontra (amas, creches, jardins de infancia)”’ (Didrio da Assembleia da Republica, 1999), é
possivel constatar que sdao muitos os concelhos, ou mesmo distritos em que “as equipas de
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intervencdo directa... ndo estdo constituidas na comunidade” (Freitas, 2002). Por outro lado, das
que se encontram constituidas ndo estd a ser garantida a avaliagdo e acompanhamento necessario
e previsto. Face a esta realidade, Freitas (2002, p. 178) conclui que

“sdo as familias que procuram encontrar, por diversos e dispersos servigos, as
condigoes facilitadoras do desenvolvimento global da crianca. Sdo também as
familias que procuram, apesar das dificuldades emocionais, optimizar as
condig¢oes da interaccdo crianca/familia, procurando informagcdo sobre a
deficiéncia do seu filho. Sdo ainda as familias que tentam identificar e utilizar os
possiveis recursos existentes, quase sempre comecando pelos Centros de Satide.”

Mas este continua a ser um percurso nada facil e “de facto, as remotas representacoes
sociais de deficiéncias parecem ser, ainda hoje, responsdveis pelo desenvolvimento de atitudes
negativas, face a inclusdo de criancas deficientes”, mesmo quando se fala em inclusdo em meio
escolar (Ramos e Serrano. 1985). Passados varios anos, é hoje possivel perceber “o
desenvolvimento de uma mudanca de atitude, que ird conduzir a uma outra representagdo social
da deficiéncia e das necessidades educativas especiais” (Freitas, 2002, p.42).

A Declaracdo de Salamanca veio permitir que as préticas educativas de hoje se baseiem
num “conceito de igualdade que respeita a diversidade, que ndo pretenda eliminar a diferenca,
mas antes valorizd-la” (Freitas, 2002, p.45).

As expectativas actuais vao no sentido de que, futuramente, este conceito de igualdade
poderd “modificar as representagoes sociais, face a inclusdo das criancas portadoras de alguma
deficiéncia ou em risco de atraso grave de desenvolvimento” (Freitas, 2002, p.45). Deste modo,
espera-se ‘“‘que, convivendo lado a lado, todos iguais, todos diferentes, mutuamente se
influenciem e se revelem como seres semelhantes, cujas caracteristicas individuais os tornam
originais” (Freitas, 2002, p.45). Freitas (2002, p.46) conclui que, “ainda assim, a aproximagdo a
estilos de vida idénticos, com condicdes de acesso a plena cidadania”, passard, para além da
“mudancga de atitudes sociais e educacionais, (...) também pelo investimento nas expectativas
colocadas em cada ser humano, que, obviamente, radicam em representacoes sociais
anteriores’.

A intervencdo precoce, tal como hoje € preconizada, tem como objectivo contribuir para
esta potencializacdo, de uma sociedade inclusiva, uma sociedade para todos. Logo, a intervengao
terd de ser, forcosamente, global, mas ao mesmo tempo especifica, ndo excluindo a oferta de
respostas as criancas com necessidades especiais e suas familias, em fases tdo precoces, mas tao
significativas do ponto de vista afectivo e emocional como a gravidez, o nascimento e a tomada
de conhecimento da problemaética da crianga nesta fase do ciclo de vida.
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3.2. As diferentes representacoes da doenca cronica/defici€éncia

As familias e outros prestadores de cuidados referem-se vulgarmente as suas criangas
como bebés féaceis ou dificeis, mesmo quando estas ndo apresentam nenhuma doenca crénica ou
deficiéncia.

Freitas (2002) conclui que “existem duas leituras™ para a percep¢ao do bebé como facil.
A primeira diz respeito “ao seu aspecto fisico e a auséncia de doenca”, a segunda diz respeito
“as suas capacidades intelectuais”. Seguidamente a autora explica que “uma crianca pode ser
facil, ndo apresentando grandes capacidades intelectuais, assim como pode ser fdcil, apesar de
ser doente, dependendo dos meios em que se insere a familia e das representacoes sociais do
meio” (p.47).

Mas tendo em conta que “a crianca deficiente ndo se enquadra na moldura do bebé
‘facil’”, a mesma autora formula a seguinte questio:

“Serd que a representacdo social da deficiéncia ou da crianca deficiente, a
semelhanca da representacdo de bebé dificil, também depende do meio social em
que a crianga se insere ou conterd um ‘estigma’ social mais amplo, que se
mantém, apesar das diferencas sociais e culturais?” (Freitas, 2002, p.47).

E, pois, natural que diferentes pessoas possuam diferentes representacdes de uma mesma
realidade. No caso da deficiéncia e da doenca crénica € muito natural que a representacdes dos
profissionais de saude difiram das representacdes dos pais e das familias em geral.

Que representacao temos de uma crianga com deficiéncia? Um azar, um castigo de Deus?
Uma prova dificil de superar, uma injustica, uma maldade, uma coisa que ndo devia existir? O
filme de “Le Regard Brisé de F. Berthier et al (1988) é espantoso na forma como descreve estas
diferentes representacdoes que existem acerca da deficiéncia. A importincia deste assunto
reveste-se do facto de se poder colocar a hipétese de que uma maior aproximagdo entre as
representacdes dos profissionais de saide e daqueles a quem dao apoio, é facilitadora da
intervencao.

Entdo, quem € para cada um de nés um deficiente? Um coitadinho, alguém que nunca
serd nada na vida, um infeliz, um dependente, um monstro, uma aberracdo, um erro genético,
alguém que ndo devia ter nascido, uma pessoa como as outras, alguém que é diferente, uma
pessoa especial, alguém que nos faz crescer, etc.

Outro aspecto que interessa salientar € o facto de diferentes pais terem diferentes
representacoes de uma mesma deficiéncia ou doencga crénica. Por vezes os pais nutrem
esperangas e expectativas irrealistas face a evolu¢do dos seus filhos com deficiéncia. Noutros
casos, os pais sdo do tipo “hiper-pessimista” e podem pensar que o (a) filho(a) ndo € nem serd
capaz de fazer quase nada. Alguns pais encaram um filho com doenca crénica/deficiéncia como
um “insucesso’” nas suas vidas. Cordeiro (1982) faz referencia a estudos sobre a reacc¢io dos pais
as doengas agudas e as doengas crénicas, os quais mostram que qualquer tipo de doenca provoca
uma perturbacao no equilibrio do agregado familiar, podendo levar a rejei¢do maciga da crianca
doente ou, pelo contrario a sua hiperprotecc¢ao.
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As reacc¢des da doenca sobre o psiquismo ndo sao directas, mas sim mediatizadas pelo
mundo interior: pensamento, emogoes, fantasmatizacdo da crianca, dos pais e dos profissionais
de satude. Para apreciar o efeito da doenca é necessdrio considerar, por um lado, a idade da
crianga, com as caracteristicas psiquicas proprias dessa idade e, por outro lado, os modos de
reaccdo da familia e do pessoal que a trata. A comunicagdo efectuada pelos pais e pela crianga,
dos seus temores, angustias e fantasias sobre a doenca sdo pois, da maior relevancia.

Barbro Saetersdal (1997), escreve sobre a sua dupla experiéncia de, em 1968, ter sido
mae de um filho com deficiéncia e de ser investigadora na mesma drea. Conta-nos as enormes
dificuldades que teve em lidar com o nascimento do seu filho, dado que existia na altura muito
pouca ajuda especializada e pouca literatura sobre o assunto. Nesta altura, a literatura era apenas
dirigida a profissionais e ndo havia organizacdes de pais.

Hoje em dia, as coisas mudaram muito, houve uma mudanca grande na forma como a
deficiéncia € vista. O anterior secretismo e siléncio associados a deficiéncia transformaram-se
numa forma aberta de comunicag@o sobre o assunto. Os pais organizaram-se em associagdes que
prestam um servico indispensavel aos jovens com deficiéncia. Nos dias que correm, aquilo que
se escreve e investiga sobre doenca cronica e deficiéncia, ja ndo fala do desespero, da exclusdo e
da luta pelo reconhecimento, pela aceitacdo e pelos mesmos direitos que os cidaddos nao
deficientes. O discurso mudou para a exploracdo de percep¢Oes, atitudes e comportamentos
positivos face a deficiéncia e ainda em estratégias para lidar com o stress associadas a esta
vivéncia. Estes aspectos tém ajudado as familias a construir significados para o facto de terem
um filho, um marido ou uma mulher com deficiéncia.

Particularmente, os adolescentes com deficiéncia fisica e mobilidade limitada referem
que para além de se sentirem sOs, sentem rejei¢do pelos outros rapazes e raparigas da mesma
idade. Sentem que o contacto fisico com eles é evitado e sentem inibicdo em entrar em locais
com pessoas jovens e atraentes (Lars Grue, 1996, cit. Saetersdal, 1997)

Mas o significado que a familia atribui ao facto de ter um filho(a) com uma doenga
crénica/deficiéncia pode também influenciar a forma como reagem.

“Ter um filho deficiente deu-nos a oportunidade de perceber o que é uma
forma de fraqueza e aquilo que é realmente importante na vida (...)”

“Ter um filho deficiente levou-nos a estar mais atentos aqueles que sofrem da
mesma forma ou de formas semelhantes, tornou-nos mais atentos aos que
passam ao nosso lado (...)”

“Aprende-se muito, aprende-se a conhecer melhor os outros a perceber as
suas necessidades. Agora tenho mais facilidade em criar empatia com as
preocupacoes das pessoas. Apesar de tudo considero que é uma experiéncia
positiva, é um desafio. Eu vejo o mundo de uma forma diferente, quando se tem
um filho deficiente percebe-se que a vida ndo é assim tdo fdcil”

(Susan Sontag, referida por Saetersdal, 1997)

Que significado pode ter para uns pais, ter um filho com deficiéncia? Como pode isto
entender-se? Como veremos mais adiante, a questdo — porqué a mim? — é inevitavel. Ter um
filho tem um significado profundo, e ter um filho com deficiéncia, terd o0 mesmo significado?
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Este filho por vezes era muito desejado, mas “normal”, e agora continua a ser desejado?
Como lidam os pais com estes sentimentos?

Como entendem os pais esta situagdo, um castigo? Uma provacao? Um azar? Vontade de
Deus? Um desafio? Uma forma de testar a minha capacidade de aceitagdao?

A forma como as pessoas atribuem significado a deficiéncia depende de 3 aspectos
(Saetersdal, 1997):

e Da formacdo pessoal tais como crengas e valores, da forma como a familia se v€, uma
familia deficiente ou uma familia normal com um filho com deficiéncia.

e Do meio em que estdo envolvidos, condi¢des financeiras, habitacionais, as exigéncias dos
cuidados que sdo requeridos, o tempo disponivel e o grau de severidade da doenca.

e Da interaccdo social com os profissionais com quem se cruzam, empatia recebida,
informacao dada, interesse genuino pela condicao do filho, etc.

Os profissionais de saide apresentam reac¢Oes a uma doencga fatal que sdo muito
semelhantes as respostas dos membros da familia, incluindo negagdo, raiva, depressdo culpa e
sentimentos ambivalentes.

Os profissionais de saide possuem crengas e, sdo por elas influenciados, como refere
Ogden (1999) “os técnicos de saiide sdo habitualmente descritos como possuidores de crengas
profissionais que com frequéncia, se assumem consistentes e previsiveis” (p. 98). O mesmo
autor, citando Weinman (1987), descreve estas crengas segundo 4 itens:

e Sobre a natureza dos problemas clinicos

® A estimativa que o técnico de saude faz das suas crengas relacionada com a doenga
e A gravidade e a possibilidade de tratamento da doenca

¢ Conhecimento pessoal do doente.

A mesma autora, citando Goodyer (1990), salienta que apesar da importancia das
diferencas entre as varias doencas, podemos referirmo-nos a um conceito geral de doencga
cronica, na medida em que partilha as seguintes caracteristicas, de grande impacto na vivéncia
subjectiva da crianga e dos seus familiares:

e Ser indesejavel;

e Ser incontroldvel ou s6 parcialmente controlavel,

e Ter consequéncias pouco claras ou pouco previsiveis;
e Envolver separacdes tempordrias;

® Envolver perdas permanentes € ou temporarias;

e Envolver diminui¢do de opcoes;
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e Poder envolver perigo ou risco de vida, ou propiciar a uma catastrofizacao antecipada das
consequéncias.

Parece, entdo, consensual que com uma base mulfactorial, as representacdes da
deficiéncia variam de familia para familia. Se assim € para as familias, exactamente pelos
mesmos factores, também o € para os profissionais. Mais se poderd deduzir que, entre pais e
profissionais, a possibilidade desta diferenga poder-se-4 intensificar.

Exactamente nesta clivagem de papéis, mas suficientemente elucidativo da lacuna
existente entre familias e profissionais, passamos a descrever o testemunho de uma mae e
profissional na drea da sadde, de 37 anos, nivel socioecondmico alto e de meio urbano:

“A forma como me transmitiram o facto de o meu filho ter nascido com deficiéncia
ndo me chocou, visto estar muito ligada aos servicos, ter assistido a muitas
comunicacoes do género e também por perceber o motivo porque o fazem daquele
modo. Fazem-no de uma forma que, por vezes as pessoas interpretam de muito
brusco e chocante, mas o intuito é a pessoa reagir de forma mais ou menos imediata
e ndo se sentir «coitadinha», a mercé da pena, da compaixdo dos outros.” (Rosa,
1998, p.51-52).

Concluindo desta forma, ficam, certamente, abertas as pistas para a avaliacdo, reflexdo e
alteracdo das préticas profissionais, para que as mesmas se aproximem cada vez mais da
percep¢ao das familias. Importa que os profissionais vivenciem cada situacdo, executando a sua
tarefa tao dificil, num gesto de respeito pelo outro, ndo prevalecendo nas suas atitudes e
comportamentos aquilo que eles defenderiam como melhor, se se encontrassem na situagdo
daquela familia.
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3.3. Impacto da crianga com deficiéncia no sistema familiar

Inesperadamente, de repente, instala-se uma intensa crise acidental no seio de uma
familia: nasce uma crianga portadora de um qualquer tipo de deficiéncia. Todo o sistema familiar
sofre este impacto. Eventualmente, as consequéncias deste impacto até poderdo ser atenuadas
porque as familias t€m recursos proprios, ttm competéncias préprias que por vezes desconhece,
mas mesmo nesse caso, as suas marcas ficardo inscritas na histéria e dinimica familiar.

A este propdsito, Ramos (1987, p.334.), cita o Conseil Supérieur de L’Information
Sexuelle, de la Regulation des Naissances et de L’Education para nos afirmar :

“A vinda ao mundo de uma crianca deficiente pode ser comparada a pedra que se
langa na dgua. No principio, é a grande agitacdo. Depois, lentamente, a agitacdo
diminui e ndo ficam mais que pequenas ondas. Por fim, a superficie da dgua volta
de novo a sua calma, mas a pedra, essa, continua bem ld no fundo...”

Esta agitacdo das dguas ¢ bem elucidada pelos testemunhos seguintes:

Uma mae, de 29 anos, nivel socioeconémico médio, de meio urbano, descrevia assim os
seus sentimentos:

“Acabou-se tudo para mim. O nascimento de um bebé deficiente foi uma desilusdo
total. Eu quase morri; ndo queria saber de nada, chorava os dias todos, ndo queria
falar com ninguém, ndo me vestia, ndo queria ter nada a ver com as pessoas ou
com as coisas. SO queria ficar com a minha mdgoa, com a dor tdo profunda que
sentia” (Rosa, 1998, p.48).

Outra mae, com 33 anos, de nivel socioeconémico baixo e de meio semi-rural descreveu
como aconteceu o anuncio da deficiéncia do seu bebé:

“Disseram-me que a crianga tinha problemas duas ou trés horas depois do parto.
Nao tenho ainda hoje grande nogdo devido a depressdo com que estava, mas
lembro-me que me levaram o bebé e a médica me disse de uma forma brusca, assim
sem mais, que era mongoloide. A minha mde e o pai jd sabiam” (Rosa, 1998, p.51).

As familias manifestam claramente a sua objeccao a forma como o antncio lhes é feito.
Uma mae de 29 anos, de nivel socioeconémico médio, de meio urbano, afirma:

“A forma como me foi comunicado é para esquecer. Primeiro, nem me traziam a
menina nem me diziam nada. Tive de ir a procura dela. Tinha sido operada e
fisicamente estava irreconhecivel: tinha o cabelo cortado. Rapado mesmo, muito
branquinha, cheia de tubos. Foi ai que o médico me disse, depois de perguntar se
eu estava bem, que a crianga tinha um problema, era mongoloide. Falou, falou e eu
sem conseguir ouvir palavra.” (Rosa, 1998, p.51).

O tom critico reflecte-se também na afirma¢do de um pai de 35 anos, de nivel
socioecondmico médio e de meio urbano: “Tive um choque muito grande: Puseram-me a
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crianca nos bracos e pronto, comunicaram-me que tinha um filho mongoloide.” (Rosa, 1998, p.
52).

O sofrimento inerente a este processo de tomada de conhecimento dos problemas da sua
crianga e as marcas por ele deixadas estdo reflectidas na entrevista, constante da nossa amostra, a
uma mae de 37 anos, passados 34 meses do nascimento da seu filho:

“Ndo consigo falar... (pausa para chorar, depois continua mas a chorar) Ele estava
internado porque tinha uma hérnia e... entretanto foram feitos vdrios exames para
saber se era possivel ou ndo ele ser operado... apareceram muitos problemas
coracdo, rins, ele tinha montes de coisas (solugca) e como ele era muito hipotonico
(suspira) decidiram fazer uma ecografia transfrontanelar e foi durante essa
ecografia (aumenta o choro)...”.

A intensidade dos sentimentos desta mae percebe-se sO pelas palavras utilizadas e
sequéncia das mesmas, sem que seja necessario presenciar os siléncios ou toda a comunicagao
ndo verbal que acompanhou este discurso.

Tratando-se de sentimentos tao fortes e com um impacto psicoldgico e vivencial também
tdo grande, os profissionais que desenvolvem intervencdo junto destes pais té-los-do que ter em
conta, forcosamente.

Para melhor enquadrar, do ponto de vista tedrico Cunningham e Davis (1985, cit. Baker.
1991) apontam um sistema de classificacdo dos sentimentos mais comuns vividos pelos pais:

e Reacgdes bioldgicas

Estas reaccdes sdo comuns a todos os pais e constituem sentimentos de proteccdao
relativamente a um recém-nascido vulnerdvel. Estes sentimentos podem tornar-se em
superprote¢do, com acrescida sensibilidade e negativismo no caso da crianga ter deficiéncia.
Perante a deficiéncia s@o também comuns sentimentos de ressentimento e revolta. Muitos pais
oscilam entre estes ultimos e os de superprotecao.

e Sentimentos de inadequacao

Uma vez que é desejo do ser humano ver os filhos como uma extensdo de si proprios,
uma crianga portadora de deficiéncia pode causar sérias dividas relativamente a funcdo
reprodutiva dos pais. O que afecta frequentemente a sua vida sexual. Estes sentimentos podem
afectar outros membros da familia, como por exemplo os irmaos.

e Sentimentos de embarago

Ao depararem-se com certas reac¢des de outras pessoas (exemplo: reaccdes de
evitamento por parte dos amigos, vizinhos, irmaos ou avos), os pais podem ver aumentado o seu
embaraco. Certas atitudes das pessoas que os rodeiam transmitem aos pais a ideia de que fizeram
algo de mal, o que pode fazer com que adoptem posicdes de desafio ou de desculpabilizagdo.

e Sentimentos de culpa

Os sentimentos de culpa podem estar relacionados com os sentimentos de inadequagdo e
embaraco. Os pais podem culpar-se da deficiéncia do seu filho. Isto acontece principalmente as
maes que frequentemente se preocupam com algo que possam eventualmente ter feito durante a
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gravidez que possa ter causado a deficiéncia (exemplo: fumar, beber, trabalhar muito). Contudo,
€ mais provavel que estes sentimentos estejam presentes quando os pais sentem que ndo estdo a
fazer o suficiente para ajudar a crianga. A culpa estd normalmente relacionada com a percepgao
do que é exigido em termos de educacdo e a percep¢do relativa da adequacdo dos esforcos
realizados.

e Sentimentos de medo

A repentina destrui¢do de expectativas leva ao aparecimento de muitas incertezas que por
sua vez geram medo do que o futuro trard para a crianga. Os pais podem recear estabelecer uma
relagcdo forte com uma crianga doente que tenha uma expectativa de vida curta. Podem também
ter medo da falta de controlo sobre os seus sentimentos — sentimentos de rejei¢do amargura e
raiva relativamente a crianga.

¢ Sentimentos de privagcao

A perca da crianca esperada frequentemente comparada ao processo de privacdo. Este
modelo tem sido util para alguns pais compreenderem as suas reac¢des. Contudo a sua adopcao
por atacado pelos profissionais serviu para perpetuar a ideia de inevitavel patologia.

Assim sendo, urge intensificar os conhecimentos de todos os profissionais que procedem
a este tipo de antincio para o seu consequente aumento de qualidade de desempenho. Strauss et
al. (1995), elucida-nos que existe uma extensa literatura sobre comunicacdo de diagndsticos
dificeis e sobre a informacao da interacgao médico-paciente, mas existem poucos conhecimentos
acerca da experiéncia subjectiva dos pais relativa ao nascimento e diagndstico de uma crianga.

Exactamente, com os objectivos de conhecer mais acerca desta experiéncia parental, de
conhecer as suas preferéncias em relacdo ao modo como a comunicagdo pode ser melhor gerida
pelo profissional de saide, compara-las e estabelecer recomendagdes para os médicos Strauss et
al. (1995) efectuaram um estudo questionando 100 pais biolégicos de criangas com ldbio
leporino e fenda palatina ou outras doengas craniofaciais. Os autores observaram que

® Os pais ficaram a saber o diagnéstico aquando do nascimento (90%)
e  Por um médico (96%)

e Muitos descrevem experiéncias positivas, mas existem diferencgas significativas entre o
que os pais experienciaram e o que eles desejam na entrevista de informacgao

e Qs pais quiseram mais oportunidade para
o Falar
o Mostrar os seus sentimentos
e  Os pais quiseram que os médicos tentassem muito faze-los sentir-se melhor
¢ Quando comparados com as suas experiéncias, os pais indicaram o desejo de
o Ter mais informagdo

o Ter mais discussdo acerca da possibilidade de atraso mental
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¢ Quando comparados com as suas experiéncias, os pais quiseram que o médico
o Mostrasse mais cuidados
o Mostrasse mais seguranca
o Encaminhasse mais para outros pais

¢ Dimensodes do comportamento do médico foram percebidas mais positivamente nos pais
que foram informados por um médico que eles sentem que conhecem bem.

Seguidamente, os autores concluiram que é possivel para os médicos darem mads noticias
de maneira eficaz, assim como o diagndstico de um defeito de nascenca aos pais. Por outro lado,
concluiram que este estudo sugere uma abordagem comunicacional especifica e educacional que
sdo possiveis de concretizar € que consequentemente melhoraram a satisfacdo parental, quando
igualmente existe uma melhoria da comunica¢do do médico.

Ja anteriormente, outro estudo semelhante, de Sharp, Strauss e Lorch (1992), tinham
utilizado os mesmos métodos com uma amostra constituida por pais de criancas com sindroma
de Down. As conclusdes deste estudo apontaram no mesmo sentido do anteriormente exposto.

Ouvir o que os pais manifestam como desejo parece imprescindivel para estruturar uma
comunicacdo eficaz e, quicd, aumentar o seu nivel de apoio social, no momento. Efectivamente,
todas as mudangas psicoldgicas e familiares construidas ao longo dos ultimos meses pelos pais,
de repente entram em ruptura, ruindo...

Acerca desta constru¢do que passa pelo bebé imaginado pela mae e pelo pai, Brazelton (1995)
escreveu “todos os pais sonham com o bebé perfeito”. No entanto, mesmo a chegada do bebé
“perfeito”, acarreta muitas mudangas. Mudangas emocionais, comportamentais e de estilo de
vida que originam, frequentemente, “sentimentos contraditorios — alegria, frustracdo, medo,
alivio, excitacdo, exaustdo e incerteza” (Flores, 1999). Esta autora, continua advertindo que,
apesar destes sentimentos e mudangas, a maioria das familias alcanga um estado adaptativo,
através do suporte e recursos de que dispoe.

Mas Flores (1999), alerta-nos que, logo “quando os pais recebem a noticia de que vao ter
um filho comecam a ficar preocupados ndo sé6 com o tipo de pais que irdo ser, mas também com
o tipo de educagdo a dar ao bebé caso ele ndo seja perfeito...”

A mesma autora, citando Hornby (1992), esclarece que “a importancia de considerar os
efeitos de uma crianca com deficiéncia na familia tem vindo a aumentar nos ultimos anos”

(p.49).

Mas antes, ja foram muitos os autores apontaram para esta problematica: “O nascimento
de uma criangca com deficiéncia destroi as expectativas dos pais relativamente ao filho desejado
e traz consigo uma multiplicidade de mudancas e desafios a familia e inlimeras alteracdes a sua
dinamica” (e.g. Belsky e Tolan, 1981; Brofenbrenner, 1977, 1979; Thomas e Chess, 1977, cit.
Fewell, 1986; Kew, 1975; Sameroff e Chandler, 1975, cit. Hornby, 1992).

Na verdade, passada mais de década e meia, continua actualissima a formulacdo de
Ramos:
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“O nascimento de uma crianca deficiente constitui uma dificil prova para as
familias e uma pesada responsabilidade para aqueles que tém a seu cargo
acompanhar os pais, sobretudo nos primeiros tempos (...) E unanimemente aceite
que as circunstancias que envolvem a descoberta da deficiéncia da crianca pelos
pais e a actuagdo dos primeiros servicos de apoio, que vdo acolher a crianga,
influenciam os pais na aceitacdo da mesma e no ajustamento emocional a
situagdo, tendo esta aceitacdo consequéncias positivas na avaliagdo do problema
e no desenvolvimento e educacdo das criancas deficientes.” (Ramos, 1987, pp.
334-335)

Podemos considerar que a revelacdo de um qualquer problema da crianca, seja logo apds
0 nascimento ou algum tempo depois, € sempre um dado inesperado e que dificulta os recursos
naturalmente mobilizados, aquando do nascimento de um filho. Isto, independentemente de ser
ou nao o primeiro filho.

Nesta linha de pensamento, alguns autores t€ém-se questionado acerca das competéncias
parentais num momento como aquele, ou mesmo nos tempos mais proximos.

Leitao (1994), considera a hipdtese de se poderem estabelecer mecanismos interactivos
menos adequados nos pais, em relacio ao bebé, mas principalmente na mae, em que a
diversidade de expectativas e de reac¢des emocionais de dor e de pesar, decorrem do confronto
com a perda do filho sonhado.

Esclarecendo mais, Martins e Moleiro, S.D., asseguram que “quando os pais recebem a
noticia de que o seu filho que acaba de nascer é uma crianca portadora de deficiéncia comecam
a viver uma situacdo de crise emocional, cuja profundidade e duracdo dependerdo da gravidade
do caso, das forcas dos pais e dos apoios que possuem”.

Tém sido os contactos dos profissionais com os pais, designadamente os que lhes t€ém
dado voz, que tém permitido perceber como o nascimento de uma crianga com deficiéncia
implica reaccdes emocionais e projectivas de grande importincia e de indispensavel
entendimento para uma intervencio ajustada. E este significado que podemos atribuir quando
Freitas (2002) afirma

“a reac¢do imediata a seguir ao nascimento de uma criangca com deficiéncia,
especialmente acentuada do sistema nervoso central, cega, multideficiente ou com
trissomia 21 é a de desapontamento e desgosto e os pais sentem muitas vezes que a
sua deficiéncia reflecte os defeitos de si proprios” (p.30-1).

De facto, da informacdo recolhida, os diversos autores apontam para caracterizar a
conjuntura que envolve a descoberta do problema dos filhos como um momento de alta tensdo,
de elevado nivel de stress e como uma crise de significativa importancia.

Ramos (1987, p.73), afirma mesmo “quando, no seio de uma familia, nasce uma crianca
com problemas, as circunstincias que envolvem a descoberta do problema provocam reacgoes
emotivas muito fortes, muitas vezes de ndo aceitagdo do bebé, que ndo veio corresponder as
expectativas dos pais”.

Os seguintes testemunhos de pais elucidam significativamente o que atrds foi descrito: “A
minha reac¢do inicial foi de choque total (...) Quando os médicos nos disseram que o nosso filho
tinha Sindroma de Down, sentimos que o mundo se tinha aberto e nos engolia...” (Flores, 1999).
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Logo apés a revelacdo de que o bebé tem uma doenca grave, os pais experimentam um
sentimento de profunda tristeza, angustia e sofrimento (Palha, 2000). Este autor, acrescenta ainda
que quando se anuncia que, com toda a probabilidade, o bebé terd um défice cognitivo observa-
se um profundo desgosto nos pais.

Natsume et al (1987, cit. Strauss et al, 1995) estudaram as reac¢cdes maternais perante o
labio leporino e fenda palatina e sugeriram a importancia de avaliar o estado mental das maes
depois do diagnéstico ter sido anunciado. Eles concluiram que a comunicagao deste diagndstico
pode ser tdo devastador para algumas maes japonesas (32% a 36%) que elas consideram a
hipétese de se suicidarem.

Fewell (1986) também se refere, especificamente, a tomada de conhecimento pelos pais de
que a crianca apresenta deficiéncia mental e considera que os pais ficam normalmente
desvastados, o que é normal, esperado e apropriado. Abruptamente, o bebé imaginado e
idealizado € arrasado. Alids, Baker (1991), afirma mesmo que, com o diagndstico de deficiéncia
mental apresentado, a familia destréi praticamente todas as expectativas que entretanto foram
construidas acerca da crianga. Significa, entdo, que “as esperangas e sonhos alimentados ao
longo do tempo da gestacdo e até mesmo antes da concep¢do sdo substituidos por imagens
confusas distorcidas baseadas em encontros passados, frequentemente negativos com pessoas
com atraso mental” (Flores, 1999). A autora conclui que face ao estigma de uma condi¢do
estdtica que origina isolamento social, dependéncia e institucionalizacdo, como € a deficiéncia
mental, podemos colocar a hipétese que este diagndstico “é provavelmente o (...) mais tenebroso
que um pai pode conhecer”. E, exactamente, neste sentido que surge a afirmagio “o nascimento
dos nossos filhos portadores de Trissomia 21 veio estremecer uma estrutura familiar solida e
por em questdo a nossa funcdo de Pais, fazendo sentirmo-nos incapazes de lidar com uma
situagcdo completamente nova para nos....” (Azevedo e Mata, 1997; cit. Flores, 1999). Estes pais
salvaguardam que isto aconteceu apesar de nao serem os seus “‘primeiros filhos”.

Pereira (1996) alude a outros autores para relacionar a gravidade do choque dos pais de
acordo com o tempo que distancia o nascimento e a altura do diagndstico.

Apesar destas variagdes, como alerta Freitas (2002, p.177) “um significativo niimero de
mdes, ao saber da noticia, sentiu um turbilhdo de emocaes... receou... recuou... teve vontade de
desistir, para logo a seguir ganhar forcas e enfrentar a realidade’.

E neste contexto de dor e sofrimento que pais e filhos irdo iniciar, ou dar continuidade, a
uma inter-relacdo da qual se espera que seja constituinte de um motor promotor do
desenvolvimento individual e familiar.

Se por um lado € este o contexto para o desenrolar da interaccdo pais-filhos, o jogo
efectivo de influéncias entre os diferentes elementos da relagdo assume uma importancia
relevante. Segundo Sameroff e Chandler (1975, cit. Hornby, 1992) “é largamente aceite que as
familias influenciam e sdo influenciadas pelos seus membros com deficiéncia de vdrios modos™.
Virios outros autores mencionados por Flores (1999) corroboram desta posicdo (e.g. Belsky e
Tolan, 1981; Brofenbrenner, 1977, 1979; Sameroff e Chandler, 1975; Thomas e Chess, 1977, cit.
Fewell, 1986) e Hornby (1992). A autora lembra ainda que esta troca de influéncias é
considerada em qualquer dos modelos de funcionamento familiar que se tome como referencial
tedrico: Modelo Transaccional, Modelo Ecolégico ou Teoria do Sistema Familiar.

Alids, sabendo ja que dentro do sistema familiar teremos de ter em conta os quatro sub-
sistemas que o compdem e que nenhum membro da familia funciona isoladamente dos outros
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membros, poderemos deduzir que um “acontecimento ou intervengcdo com um membro da
Sfamilia terd impacto nos outros membros e interac¢oes da familia” (Minuchin, 1974; Turnbull,
Summers e Brotherson, 1984, cit Hanson e Lynch, 1989), logo, o modo, o contexto e
circunstancias em que ocorreu o anuncio da deficiéncia da crianca a familia, sugerem a
existéncia de influéncia e importancia em toda a familia (Ramos, 1987, Flores, 1999).

Segundo a moldura conceptual do sistema familiar de Turnbull e Turbull (1986, cit Hanso
e Lynch, 1989) (1986, cit Hornby, 1992), Turnbull, Summers e Brotherson (1983, cit. Cornwell e
Korteland, 1997) (1984, cit. Hornby, 1992), a excepcionalidade que pode caracterizar elementos
de algumas familias, como um individuo com deficiéncia, e isto, independentemente da sua
“natureza, severidade e exigéncias da deficiéncia, bem como de lidar com a situacdo, satide e
bem estar”, € considerada como fazendo parte da estrutura familiar, um dos quatro elementos
daquele modelo (Turnbull, 1993, cit. Cornwell e Korteland, 1997).

Especificamente no Modelo Transaccional, somos levados a considerar que “as familias
influenciam, mas também sdo influenciadas pelo membro portador de deficiéncia” (Flores,
1999). Mas ainda segundo esta autora, “esta influéncia reciproca varia de acordo com os
diferentes estddios de desenvolvimento da crianca com deficiéncia, bem como com o estddio
particular em que a familia se encontra”. Logo, importa evidenciar o jogo de influéncias na
relacdo com o principal prestador de cuidados ao bebé, normalmente a mae.

A este proposito, Goldberg (1977, cit. MacCollurn e Hemmeter, 1997) afirma que o
estabelecimento de uma diade com sucesso poderd, por vezes, estar comprometido, ja que esta
relacdo diddica “depende da capacidade de cada elemento da interaccdo, captar e manter a
aten¢do do outro e de lhe transmitir que estd a ser partilhada uma experiéncia comum’.

Ora, como nos disse Spiker et al (1993, cit. MacCollum e Hemmeter, 1997), o
temperamento, 0 comportamento € as emocoes sdo caracteristicas individuais que exercem fortes
influéncias em qualquer diade. Assim, numa relagao diddica serd necessario uma adaptacio de
ambos os parceiros.

No caso das criangas com deficiéncia, as diferengas e caracteristicas individuais tornam-se
mais acentuadas e, por conseguinte, representam desafios unicos. Deste modo, podemos
considerar as pistas emocionais e comunicativas da crian¢a perturbadas ou distorcidas o que
torna mais dificil ao outro parceiro interpretar e responder a essas mesmas pistas (Leitdo, 1994;
Fewell, 1986).

Por outro lado, Freitas (2002), alerta-nos para que

“Ainda sobre a ligacdo afectiva das criancgas deficientes com as suas mdes, 0s
autores Barden, Ford, Jensen, Rogers e Salyer (1989) desenvolveram um estudo
sobre o efeito da deformacdo cranio-facial, na qualidade das interaccoes
mde/bebé. Na andlise efectuada, os autores concluem, que os bebés atraentes
constituem um importante factor previsivel de qualidade da interac¢do da diade
e, por conseguinte, as deformacodes faciais do bebé ou ndo atraccdo podem
afectar (embora, de uma forma inconsciente para a mde), a qualidade das
interaccoes. As mdes destes bebés ndo seguram, os seus filhos em posicoes face a
face, tal qual as mdes de outros bebés, podendo assim comprometer os
comportamentos e relacoes interpessoais para estabelecimento do vinculo” (p.
63).
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Como ainda esclarece Freitas (2002, p.15), o bebé quando nasce “entra num meio
especifico para o qual vem ‘equipado’ com todos os comportamentos sensorio-motores.
Algumas vezes, alguns bebés chegam deficientemente ‘equipados’ e isso determina reacgoes
emocionais muito fortes da parte dos pais com sentimentos de culpa e de rejeicdo” .

Barnard (1997), Guralnick (1997), Hanson e Lynch (1989), reforcam a ideia de que as
diferencas ou atrasos de desenvolvimento resultantes da condicao de deficiéncia influenciam a
relacdo e as interac¢des mae/pai — crianga.

A proposito de criangas com sindroma de Down, Flores (1999, p.28), menciona Cichetti e
Sroufe (1978) para nos referir que “as suas dificuldades podem influenciar negativamente a
interac¢do mde-crianga, originando menor iniciativa de interacgoes, dificuldade em estabelecer
sequéncias de comunicagdo efectivas entre a mde e a crianga’.

Mas se falamos de inter-relag@o, o sentido contrdrio ndo pode deixar de ser considerado e
neste sentido, sdo muitos os trabalhos que, por exemplo, nos clarificam a existéncia de
associacdo entre a interaccdo mae/pai-crianca e o desenvolvimento cognitivo e da linguagem
desta tultima (Clarke-Stewart, 1973, cit. MacCollum e Hemmeter, 1997; Barnard e Kelly, 1990;
Crnic, Ragozin, Greenberg, Robison e Basham, 1983)

Ja Meadows (1996, cit. Flores, 1999), vem alertar para que ndo se podera considerar esta
relacdo simples e/ou linear, ja que “mde/pai e criangca reagem as caracteristicas de ambos e a
historia da sua relacdo depende de uma interdependéncia complexa entre a informacdo
genética, o conhecimento anterior e as suas expectativas de futuro” (pp.90-91). Ainda segundo a
mesma fonte, este parece ser o verdadeiro fundamento para os melhores resultados das criancas
que interagem mais com os pais, no que se refere ao nivel cognitivo e educacional.

A ideia do comprometimento da interaccdo das diades ficou reforcada com os trabalhos
de Jarvis et al (1990), Farei et al (1991) e Barnard, Morisset e Spieker (1993) a que Barnard
(1997) alude e dos quais se conclui que familias com altos niveis de “stress” s@o consideradas
familias com diades com risco de interaccdo. Flores (1999), cita Grace (1990) e Farei et al
(1991) para referir a mesma conclusdo, mas com familias com criangas identificadas como
estando em risco médico e social.

Dentro do espectro das vdrias defici€éncias, podemos considerar que a “severidade de uma
deficiéncia e o respectivo grau de autonomia podem influenciar a reac¢do das familias face a
essa deficiéncia” (Pereira, 1996, Fewell, 1986).

Mas as influéncias desta crise acidental na interac¢do mae/pai-crianga nio se esgotam nos
primeiros momentos de vida da crianca. Como nos lembra Searle (1978, cit Baker, 1991) “a
culpa, a amargura nunca desaparecem mas permanecem e tomam-se parte da vida emocional
dos pais”.

Enfatizando as consequéncias, ao longo do tempo, Leitdo (1994), faz alusdo a situagdo
dificil com que as maes de criangas com Sindroma de Down se encontram, uma vez que para
além dos sentimentos de dor, luto e perda, oriundos desde o nascimento da crianca com
deficiéncia, ainda se vé confrontada com as caracteristicas atipicas do comportamento da
crianga. Estes dois aspectos dificultam o estabelecimento do processo interactivo entre a mae e a
crianga.

48



Ainda Leitao (1994) refere Beckman (1983), Gallagher, Beckman e Cross (1983), Crnic,
Friedrich e Greenberg (1983) Dunst, Belsky (1984), Leet e Trivette (1988), Brazelton (1989) e
Nugent (1989), para sugerir que o desenvolvimento da reciprocidade interactiva é condicionado,
entre outros factores, pelo ‘stress’ emocional vivido pela familia quando nasce um filho com
deficiéncia, a angustia e ansiedade relativamente ao seu futuro e a falta de suporte familiar e
social.

No mesmo trabalho, Leitdo (1994) refere-nos Jones (1977), Cunningham, Reuler,
Blackwell e Deck (1981), Eheart (1982) que concluiram a existéncia de maior directividade e
controle nas maes de criangas com Sindroma de Down e refere-nos Berger ¢ Cunningham (1983)
que da sua observacdo de diades, com criancas com o diagndstico acima referido, perceberam a
existéncia de uma maior incidéncia de interrupcoes e de co-ocorréncias nao funcionais.

Face ao exposto, também Leitdo, (1994,) defende que tanto as caracteristicas da mae
como as da crianca contribuem para a variabilidade das relagdes, pelo que “a maior assincronia
nas diades onde a crianga tem Sindroma de Down pode estar relacionada com limitacdes do
sistema de sinalizacdo das criangas, das caracteristicas da mde e da interaccdo entre estes dois
tipos de factores”.

Se compreender o processo interactivo existente entre a crianca com necessidades
especiais e os seus pais € de monta importancia, ndo menos o serd quando a crianca nao se
encontra em um qualquer tipo de risco, constituindo um primeiro degrau indispensavel. Freitas
(2002, p.15), torna mais claro de que forma o comportamento do bebé, sem problemas, constitui
um reforco permanente para a mae. Mais concretamente, a autora explica que “sempre que uma
atitude da mde provoca uma reac¢do do bebé, quer se trate de acalma-lo, despertd-lo ou chamar
a sua aten¢do, ela sente a sua competéncia reafirmada’”.

Desta forma, torna-se, mais perceptivel a dimensdo subjectiva, emocional e projectiva
que caracteriza a relacdo desde os seus primeiros momentos, assim como de que forma estes
primeiros momentos poderdo comprometer o futuro da relacdo. E neste sentido que Freitas
(2002) real¢a os momentos de angustia que muitas maes experienciam “quando ndo conseguem
estabelecer este feeling, por razbes que podem prender-se consigo préprias (inexperiéncia,
ansiedade, pressa) ou com o bebé (deficiéncia, doengca ou mau-estar) ou ainda por razoes de
ordem ambiental” (p. 23).

Efectivamente, parece que as expectativas consubstanciadas nas idealizacdes
desenvolvidas ao longo da gravidez podem-se desvanecer, pelo que o bebé “pode também ser o
portador de desilusdo por ser o duplo de nos que desprezamos, por transportar o traco de uma
presenga indesejdvel, pelo seu sexo, ou ainda por ser portador de uma doenca ou deficiéncia”
(Ramos, 1987a,b; Cramer, 1991, cit. Freitas, 2002, p.25). Este € um ponto de vista refor¢cado por
varios autores, citados por. Freitas, 2002 (e.g. Paemelee et al., 1975, 2002; Lester et al., 1987;
Ramos, 1987a,b,)

“...0 desequilibrio entre o bebé real e o bebé imagindrio torna-se fonte de
dificuldade para os pais, na procura da reconcilia¢do com o filho e consigo mesmos
e na necessidade de ‘enterrar’ o bebé que povoou a sua imaginacdo, para proceder
a um progressivo reajustamento” (p.30).

Como afirma Freitas (2002) a familia quando percebe que a sua crianga é “diferente (...)
fica emocionalmente abalada”. A par da “frustracdo das suas expectativas”, os primeiros
tempos sao caracterizados também por uma “culpabilizacdo por ter posto no mundo uma crianca
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com caracteristicas diferentes”. A autora acrescenta que, geralmente, “nos primeiros tempos, a
familia fecha-se na sua tristeza, procura o recolhimento e tenta de certo modo ‘fazer o luto’ da
outra crianca, ‘da crianga esperada’ ” (Freitas, 2002, p. 73-4). Também Coleman, et al. (1953,
cit. Freitas 2002) e Robson e Moss, (1970, Cit. Freitas 2002) ao abordarem esta tematica,
concluem que “a actividade dos pais fica, realmente, afectada”. Estes autores, acrescentam que
esta afectacdo ndo se limita ao periodo do nascimento da crianga, mas também, mais tarde “a
medida que o desenvolvimento da crianga se vai processando, num nivel inferior ao das

expectativas criadas, determinando o empobrecimento das relacoes precoces”.

Centrando-se nas doengas cronicas, Mott (1990) refere que estas trazem profundos efeitos
em toda a interac¢do familiar. Os pais tentam gerir as suas ocupagdes, actividades pessoais e
sociais enquanto continuam a atender as necessidades da sua crianga. Passam por periodos de
fadiga, desconforto ou impossibilidade de efectuar a sua vida didria.

Pais de baixo nivel socio-econdmico, com conhecimentos de saude limitados ou com
atitudes desfavordveis face a doenca t€ém mais dificuldade em levar a cabo a sua missdo de
cuidar da sua crianga doente, podem mesmo chegar a negligenciar nos tratamentos e cuidados.
Alguns pais apenas se encontram presentes fisicamente mas emocionalmente estdo ausentes.

Em pais deprimidos, infelizes e mal-humorados, a apatia poderd dominar nas interac¢des
familiares.

Mas, quando a ameaca de morte paira permanentemente sobre a crianca altera
radicalmente a ordem das prioridades dos pais. O que de facto conta, e apaga tudo o resto, € a
sobrevivéncia do filho. Mostre-se ele caprichoso, exigente, colérico ou apdtico. Os pais,
especialmente a mae, rodeiam o filho de uma rede tentacular de precaugdes, indo até aos infimos
pormenores.

Tendo em conta as familias que estudou, Freitas (2002), ressalta “como primordial, a
dificuldade de enfrentar a situagdo de diferenca, quando a crianca nasce e nos primeiros tempos
de vida, enquanto ndo conseguem fazer o luto da crianga esperada” (p.185).

Enfim, como ja foi referido, “a deficiéncia vem exigir uma profunda adaptacdo no
ambiente familiar, com repercussoes a vdrios niveis...” e como reforca Ramos (1987b), “o
nascimento de uma crianca deficiente marca uma nova dindmica no relacionamento inter e
intra-pessoal dos elementos da familia e em relagcdo a mde poderd ser motivo de grande
ansiedade e inseguranga” (p.89).

Nesta nova dindmica familiar, os sentimentos de ansiedade e de inseguranca, por vezes
causados pelo nascimento de uma crianga com deficiéncia, irdo, provavelmente, “influenciar a
relacdo do casal e a relacdo destes com os outros filhos. Nalguns casos, esta situagoes
conduzem a estados depressivos, ndo sé nas mdes, como nos pais e, até, nos filhos” (Freitas,
2002, p.89), intensificados pelo “desgaste emocional na busca de solucoes (que) parece ser um
dos problemas que se colocam a todas as familias...” (Freitas 2002, p.110) nestas condigdes.

No entanto, na sociedade actual, a prépria estrutura da familia apresenta intimeras
variagdes (familias monoparentais, idade dos pais e dos irmdos varidvel, presenca ou nio dos
avos...) que podem influenciar o modo como a familia reage a deficiéncia (Pereira, 1996).

Flores (1999), analisa os diversos tipos de influéncias mencionados pelos diversos autores,
mas agrupando-os enquanto factores de risco ou factores protectores de ‘“‘stress” na familia.
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Podemos considerar alguns deles como inerentes as proprias caracteristicas da familia no seu
todo, a par das caracteristicas individuais da criancga, das caracteristicas dos pais e da relacao
conjugal (Belsky, 1984; Crockenberg, 1988, cit. Flores 1999).

Assim, Pereira (1996) refere os estudos de Trevino (1979) e Tumbull, Summers
Brotherson (1984) para realcar uma variacdo social importante na estrutura da familia actual e
que pode influenciar o modo como a familia reage a deficiéncia, isto €, os seus estudo apontam
para que ‘“as familias com criancas com deficiéncia com maior niimero de filhos, apresentam
menos “stress” face a sua presen¢a’. Podemos aduzir a informacdo que as préprias “‘familias
referem que os seus outros filhos sdo muito importantes para lidar com o filho com deficiéncia”
(Fewell, 1986) e que o consideram, principalmente, quando se trata de “filhas mais velhas”
(Gath, 1973, 1974, Fowle, 1968, cit. Fewell, 1986). Desta forma, o nimero de filhos podera ser
considerado como factor protector ou de risco, conforme se é, respectivamente, elevado ou
reduzido.

Ainda relativamente a estrutura da familia, “vdrios autores que apontam para o facto de
as familias com dois pais terem uma adaptacdo mais positiva a deficiéncia” (Trute e Hauch,
1988; Kasak e Marvin, 1984; Friedrich, 1979, cit. Pereira, 1996). Guralnick (1997), Minnes
(1988, cit. Homby, 1992) e Friedrich (1979, cit. Fewell, 1986) afirmam que “um casamento
estdvel e satisfatorio contribui para a redugcdo do “stress” vivenciado pelos pais ao lidar com o
seu filho com deficiéncia”.

Guralnick (1997), evidencia também a importancia da depressao como fonte de “stress”
suficientemente grande para que os padrdes de interac¢do pais-crianca sejam afectados.

A severidade da deficiéncia constitui outro factor a considerar. Assim, quanto maior for a
severidade da deficiéncia, maior € o tipo de exigéncias colocadas, o que provoca um maior nivel
de ‘stress’ (Philip e Duckworth, 1982, cit. Hornby, 1992; Beckman, 1983, cit. Pereira, 1996).

Turnbull (1990, cit. Pereira, 1996) esclarece que a forma como a deficiéncia afecta a
familia depende “das caracteristicas da deficiéncia; das caracteristicas da familia; das
caracteristicas de cada membro da familia (competéncias e necessidades)”.

Quando o bebé revela diferencas no seu desenvolvimento também o investimento
emocional dos pais é diferente. Isto tanto acontece quando o bebé é portador de deficiéncia,
como quando o bebé revela perturbacdes no seu desenvolvimento (Brazelton, 1981).

Segundo Freitas (2002), mesmo tendo em conta a capacidade dos pais para o ajustamento
na relacdo com o bebé, nao poderemos deixar de o considerar um ser distinto, pelo que os pais
terdo de “mobilizar a sua energia emocional para aceitar a sua individualidade, até mesmo
quando ele ndo corresponde aos seus sonhos”.

Por outro lado, “parece ndo existirem dividas aos investigadores quanto ao peso de uma
presenga significativamente afectiva nos primeiros anos de vida, por se saber que as criangas
necessitam de amor e seguranga’ (Freitas, 2002, p.39). No entanto, quando nasce uma crianga
com deficiéncia ou quando se registram anomalias ou perturbacdes ao longo do seu
desenvolvimento tal presenca significativamente afectiva pode conhecer momentos dificeis de
concretizar. Isto porque “as criancas podem ser portadoras de uma deficiéncia fisica ou mental e
a constatagdo dessa deficiéncia, por parte dos pais, carrega de tristeza, frustracdo e incerteza o
universo familiar” (Ramos, 1987a,b,).
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Se tivermos em conta a forma como Falloon et al (1993) definem “stress”, isto €, como
uma resposta individual a uma ameaca, e face ao atrds descrito, poderemos considerar que a
constatacdo da deficiéncia, por parte dos pais, parece ser vivenciada com elevado nivel de stress.
Segundo a mesma fonte, a ameacga geradora de “stress” é designada por agente de “stress” ou
“stressores”. Quanto a resposta do individuo, esta pode ser psicoldgica, comportamental,
fisiolégica ou uma combinacdo das mesmas. Como exemplo dos diferentes tipos respostas
poderemos apontar, respectivamente, reconhecimento e resposta emocional, respostas de fuga e
evitamento e respostas bioquimicas ou hormonais. Holroyd e Lazarus (1982, cit. Duis, Summers
e Summers, 1997) explicam que o “’stress’ ocorre quando as exigéncias envolvimentais e/ou
internas excedem os recursos do individuo para lidar com elas”.

No dia-a-dia em comunidade, o individuo lida com diversas situagdes que se traduzem
em vivéncias de “stress”. Falamos aqui de “Stress” ambiental. Mas existe outro tipo de agentes
“stressantes” que conduzem a um aumento prolongado do ‘‘stress” ambiental e que sdo
designados por acontecimentos da vida (Falloon et al 1993).

Lazarus e Folkman (1984, cit. Anunciacdo, 1998), apresenta os diferentes tipos de
acontecimentos considerados “stressantes” agrupados em acontecimentos trauméticos,
acontecimentos imprevisiveis, acontecimentos que desafiam os limites das pessoas e, por ultimo,
acontecimentos internos geradores de conflito.

Uma vez que as familias com bebés prematuros ou com defici€ncia estdo expostas a
potenciais fontes de “stress”, Crockenberg (1988, cit. Flores, 1999, p. 85) classificou-as “como
familias de alto risco” e Smolla (1995, cit. Flores, 1999, p. 85) “como familias vulnerdveis”.
Consequentemente, “sdo consideradas como estando em risco de apresentar dificuldades na
fungdo parental”.

Concebe-se a existéncia de diferengas entre os progenitores, designadamente no que se
refere ao seu trabalho e estabelece-se uma relacao entre a idade dos pais, a experiéncia de vida e
os niveis de “stress” face a presenca de um filho com deficiéncia. Assim, os pais com um nivel
etario mais baixo, que t€ém uma menor preparacdo para a educagcdo dos filhos e menos
experiéncia de vida, manifestam maiores niveis de “stress” face a deficiéncia (Pereira 1996).

Apesar da diversidade de factores a ter em conta, Flores (1999) apontou para o facto de
uma crianga com deficiéncia no seio da familia causar sempre dificuldades e ‘stress’.

Também Minnes (1988, cit. Hornby, 1992) afirma que maes de criancas com deficiéncia
apresentam niveis mais elevados de “stress”, quando comparadas as maes de criancas sem
deficiéncia.

Duis, Summers e Summers (1997) e GuralnicK (1997), explicam que a dimensdo desta
influéncia depende da magnitude dos stressores e, por outro lado, dos suportes disponiveis, dos
recursos, das capacidades de relagdo interpessoal e de resolu¢do de problemas e da histdria de
cada familia, enfim, das caracteristicas da familia.

Flores (1999), refere Belsky (1984) e Crockenberg (1981, cit. Crockenberg, 1988) que
esclarecem que os pais podem mesmo sentir-se esgotados, tanto no que se refere a sua energia
fisica como a sua energia emocional. Com a dimensdo destes acontecimentos ‘“‘stressantes” 0s
pais podem chegar a uma situagdo em que se tornam incapazes de fazer face as necessidades das
criangas. Estas acabam por se intensificar perante o ‘stress’. Efectivamente, quando uma crianga
nasce com deficiéncia a familia encontra-se perante desafios e fontes de ‘stress’ adicionais, pelo
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que o ajustamento pode tornar-se mais prolongado. Por outro lado, pode mesmo ser mais
pronunciado. (Hanson e Lynch, 1989, 1995). Assim sendo, a forma como o ‘“stress” ¢é
introduzido e gerido no contexto familiar adquire uma importancia significativa.

Relativamente ao contexto familiar, Guralnick (1997) propde um modelo de
compreensdo, no qual se percebe como os acontecimentos °‘stressores’ originados pela
deficiéncia ou estado de risco bioldgico da crianca podem ser entendidos como factores que
interferem com a capacidade da familia estabelecer padrdes de interacc@o e, concomitantemente,
como factores que influenciam desenvolvimento da crianga. O “stress” familiar surge quando a
tensdo provocada pelos acontecimentos “stressantes”, as transi¢cdes e as dificuldades ndo sdo
ultrapassadas. Segundo Antonovsky (1979, cit. Huang, J 1991) € necessaria capacidade para
lidar com esta tensao — “management”. Daqui que o desequilibrio decorrente “entre o agente
‘stressante’ (ex.: desafio, ameaca) e as capacidades (ex.: recursos, capacidades para lidar com
a situagdo das familias)” constitua o estado que se define por “stress” familiar (Flores, 1999,
p.74).

A existéncia de uma crianca com deficiéncia ou outro tipo de risco ndo condiciona o
momento de crise, de ameaga, de desafio, exclusivamente, a0 momento do anincio do problema.
Na verdade, “surgem crises pela falta da normal progressdo de desenvolvimento e crises
associadas a acontecimentos ndo vivenciados por pais de criancas sem problemas”.

De facto, Wikler (1981, cit. Baker, 1991) conclui que “a discrepdncia entre o nivel de
desenvolvimento de uma crianca com deficiéncia mental e a ‘normalidade’ é um assunto
abordado durante o diagndstico e a posterior intervencdo, constituindo consequentemente uma
fonte de ‘stress’ para os pais”.

Segundo Wikler (1981, cit. Baker, 1991), esta crise € vivenciada ao longo do
desenvolvimento da crianga, nomeadamente em cinco momentos diferentes, quando se espera
que a crianca comece a andar, quando se espera que a crianga comece a falar, quando se espera
que a crianga entre para a escola ou turmas ‘“normais” (o inicio da rotulagem de “diferente”
come¢a com a designacdo de “classes especiais”), quando se espera que a crianca chegue a
puberdade (tensdo entre a aparéncia fisica versus a capacidade mental-social) e por fim, quando
atinge 018° aniversario (chegada simbdlica ao estddio adulto e a independéncia).

A semelhanca das expectativas relacionadas com o normal desenvolvimento, os pais de
criancas com defici€ncia tém expectativas relacionadas com as experiéncias parentais. Ao longo
do desenvolvimento da crianca com deficiéncia mental, os pais vao-se confrontar com o0s
acontecimentos exclusivos deste tipo de familias e que podem constituir periodos criticos, uma
vez comparado o que era esperado e o que aconteceu (Wikler (1981, cit. Baker, 1991). Como
exemplo dessas crises poder-se-4 apontar o diagndstico de deficiéncia mental, os pais
consideraram que os outros podem criar os seus filhos (ex.: adopcao, cuidado residencial de
longo termo), o facto de os irmdos mais novos, sem deficiéncia, apresentarem um nivel
desenvolvimental mais elevado, o envolvimento profissional exigido pelas caracteristicas da
crianca (ex.: epilepsia, comportamento estereotipado, questdes de saide tinicas a uma crianga
com deficiéncia mental) e, por ultimo, a medida que os pais envelhecem surgem preocupacdes e
discussdes acerca da guarda da crianca e acerca da possibilidade de dividir responsabilidades
com alguém fora da familia.

Apesar da vivéncia atribulada, causada pelo impacto da crianga com deficiéncia no
sistema familiar, Falloon et al (1993) “sugerem que o papel da familia é crucial para ajudar os
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seus membros a conseguir lidar com o ‘stress’ das suas vidas”, logo também o desta crise
acidental.
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3.4. Impacto da crianga com defici€ncia no ecossistema familiar

A perspectiva ecoldgica de Don Bayley (1992), baseada em conceitos de Bronfrenbenner
(1976) e citados por Boavida (1995) vierem relevar a importdncia do contexto para o
entendimento do desenvolvimento e o comportamento humano. Como para as outras familias,
este modelo clarifica o entendimento da familia de criancas com deficiéncia numa perspectiva
holistica, nomeadamente a relacdo entre os diversos niveis do sistema social: microsistema,
exosistema, mesosistema e macrosistema.

Assim, a crianca, os pais, os irmdos e as suas influéncias mutuas constituem o
microssistema. Este € influenciado pelo mesossistema, caracterizado pela diversidade de
ambientes onde a familia participa activamente, tais como a familia alargada, a escola e o
trabalho. Por sua vez, o mesosistema sofre influéncias do nivel seguinte, o exosistema. Aqui,
apesar da familia ndo participar activamente nestes ambientes, 0s acontecimentos que neles
ocorrem afectam-na. Facilmente percebemos esta influéncia se tomarmos como exemplo os
meios de comunicagdo social, o sistema educativo e instituicdes em geral. O dltimo nivel, o
macrosistema, abarca o sistema ideoldgico da sociedade a que a familia pertence. Os valores
religiosos, econdmicos e politicos estdo, desta forma, contemplados neste sistema de influéncias
(Mitchell, 1985, cit Hornby, 1992). Desta forma, para além da prépria cultura da familia
(Handel, 1994, cit. Cornweel e Korteland, 1997), as atitudes sociais, a cultura e/ou sub-cultura
que contextualizam o sistema familiar também terdo de ser tidos em conta para o entendimento
do desenvolvimento e o comportamento da crianga com necessidades especiais.

Mas, os aspectos culturais proprios das familias que t€ém uma crianga com defici€ncia
tornam-se tao acentuados, em algumas familias, que parecem, elas préprias, constituir-se como
um “mundo de excepcionalidades™ (Flores, 1999). Mesmo nestas situagdes, a familia devera ser
considerada como um sistema aberto. Entdo, “os efeitos que cuidar de uma crianca com
deficiéncia produz nos pais sdo fortemente influenciados pelo envolvimento em que vivem,
incluindo familia alargada, servigcos disponiveis e atitudes por parte da comunidade” (Hornby,
1992).

Também nesta linha de pensamento, Turnbull (1990, cit. Pereira, 1996) esclarece que a
forma como a deficiéncia afecta a familia depende “das caracteristicas da deficiéncia; das
caracteristicas da familia; das caracteristicas de cada membro da familia (competéncias e
necessidades)”, mas também de outro tipo “de situacoes como, a pobreza ou abandono’. Flores
(1999) reforga esta ideia, afirmando: “De facto, estas varidveis vdo influenciar a forma como a
familia encara a deficiéncia’(p.55). Mais especificamente, a autora, esclarece que para além da
influéncia decorrentes das interac¢des no proprio microsistema familiar, no seu desenvolvimento
e comportamento, importa também ter em conta a influéncia das “interaccdoes com outros niveis
do sistema social como um todo” (Flores1999, p.79).

Afastando-se da exclusividade do subsistema parental, BelsKy (1989, cit. Pires, 1992)
defende que, para além de factores inerentes a cada um dos progenitores, tais como a
personalidade e a histéria de desenvolvimento e para além das caracteristicas da prépria crianga,
o comportamento parental é também influenciado por factores do contexto social, de apoio ou
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situagdes de ‘stress’ em que a familia estd inserida (exemplo: relagdo conjugal, rede de suporte
social e emprego). Estes podem actuar tanto como factores protectores como de risco.

Do mesmo modo, Flores (1999), menciona a existéncia de factores de risco e proteccao
do “stress” na familia, cuja proveniéncia se centram no contexto social em que a familia se
encontra. A este propdsito, Leitdo, (1993, cit. Pereira, 1996) e Fewell (1986), defendem que o
‘background’ cultural influencia tanto a forma como esta encara a deficiéncia, como o dia a dia
da familia.

Outro aspecto apontado por Pereira (1996), € o estatuto socio-econdémico das familias.
Segundo a autora, um estatuto socio-econémico mais elevado, isto €, maior rendimento, nivel
educagdo/instrucdo dos membros da familia e o nivel social resultante do saldrio auferido mais
elevado, permite a existéncia de um maior nimero de recursos para enfrentar a deficiéncia, ja
que dispde de maior capacidade para pagar servicos e custear um nivel mais elevado de
educagdo. No entanto, sO por si, este estatuto nao garante melhores competéncias. Por outro lado,
a autora alerta para que, normalmente, as familias de estatuto socio-econémico mais baixo sio
maiores, pelo que sao detentoras de uma rede de recursos mais extensa.

Os valores constituem outro aspecto para o qual Pereira (1996) faz referéncia, realcando
variagdes na reac¢do face a deficiéncia das familias pertencentes a estatutos socio-econdmicos
diferentes:

e “Tragic crises” (Farber e Kyckman, 1965, cit. Pereira, 1996) - As familias de estatuto
socio-econémico mais elevado vivenciam o nascimento de uma crianca com defici€ncia
como uma “catdstrofe” maior, uma vez que tém expectativas mais elevadas
relativamente a crianca.

e “Role organization crises” (Farber e Kyckman, 1965; cit. Pereira, 1996) — As familias de
estatuto socio-econdmico mais baixo vivenciam o nascimento de uma crianca com
deficiéncia reorganizando os seus papeis face as necessidades especificas da crianca,
uma vez que os valores da solidariedade e da felicidade sdo considerados mais
importantes (Lee 1982; Rubin 1976, cit. Pereira, 1996).

Como vimos, a falta de recursos financeiros é também exemplo dos factores de risco a
que as familias estdo sujeitas, ja que pode constituir-se como fonte de ‘stress’ suficientemente
grande para afectar os padrdes de interac¢io pais-crianca (Guralnick, (1997).

Ainda relativamente ao estatuto socio-econémico, Pereira (1996) cita Rabkin e Streuning
(1976) e Rosenberg (1977) para diferenciar os elementos de familias de diferentes classes sociais
quanto a vivéncia de “stress”. Estas situacdes de “stress” s@o vividas com menos frequéncia nas
classes sociais mais baixas, mas quando ocorrem, sdo vivenciadas de forma mais severa,
influenciando a capacidade de os pais interagirem com os filhos. Nos elementos pertencentes as
classes sociais médias as situagdes de “stress” sdo mais frequentes.

Pereira (1996) recorre também aos estudos de Reisinberg, Ora e Frangia (1976) para
mencionar que “os pais de familias de estatuto socio-econémico mais baixo colaboram com
menos eficdcia e entusiasmo nos programas com o seu filho com necessidades especiais,
comparativamente aos pais de classes médias”.

A vida profissional dos pais também parece ser um factor importante a considerar quando
falamos de “stress”. Segundo Pires (1992), o “stress” em geral e o “stress” profissional parecem
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influenciar a adequabilidade do relacionamento parental, inclusivamente podendo constituir uma
fonte de incompatibilidade. Apesar destes dados, Taylor (1975, cit. Pereira, 1996) adverte que o
nivel de “stress” das maes que trabalham é menor do que o das maes que ndo estdo empregadas.

Mas, como redutor do “stress” e como facilitador da fun¢do parental, Crockenberg (1988,
cit. Flores, 1999) aponta o suporte social. A partir de estudos realizados com bebés com
necessidades especiais, foi possivel verificar a associagdo directamente proporcional entre
suporte social, ajustamento e funcdo parental. Deste modo, poderemos considerar este factor
protector, o suporte social, como promotor do desenvolvimento da crianca. Para além de
Crockenberg (1988, cit. por Flores, 1999), a importancia do suporte social como redutor do
“stress” parental € assinalada por vérios autores, tais como Wertlieb, Weigel e Feldstein (1989,
cit. Crnic e Stormshak, 1997).

Crnic e Stormshak (1997) avangam um pouco mais, considerando o suporte social como
um factor critico ecolégico que durante a primeira infancia se manifesta relacionado com o
funcionamento parental e com o funcionamento das criangas.

Hamby e Pollock (1990, cit. Duis et al, 1997) e Belle (1981, cit. Crnic e Stormshak,
1997) reforcam a importancia do suporte social. Os autores consideram que o suporte social
incluindo “recursos de informagcdo, de instrugdo, psicologicos, materiais e fisicos
proporcionados aos membros da familia pelas suas redes sociais” pode atenuar os efeitos
negativos do ‘“‘stress”.

Complementando esta ideia, Flores (1999,) cita varios autores, tais como Cobb (1976, cit.
Crockenberg, 1988) e Dean e Lin (1977, cit. Crockenberg, 1988), Crnic et al (1984, cit. Jennings,
Stag e Connors, 1991), Levitt et al (1986, cit. Jennings et al, 1991) e Wertlieb, Weigel e
Feldstein (1989, cit. Crnic e Stormshak, 1997) concluindo que “o suporte social serve de
amortecedor ou mediador entre um acontecimento ‘stressante’ e a resposta individual e esse
acontecimento”(p.83). Uma vez atenuado o ‘stress’, verifica-se a promog¢ao do “funcionamento
da mde numa variedade de papéis, inclusive no papel de mde”(p.83). Mais, poder-se-a concluir
que, ao receber suporte social adequado, as doencas fisicas e psiquicas e os padrdes de
comportamento considerados desadequados para o desenvolvimento da crianca e que, com
frequéncia, aparecem associados aos acontecimentos de vida ‘“stressantes” diminuem o seu
impacto, ja que o individuo continuard “fisica ou emocionalmente sauddvel e continuard a agir
de uma forma que permite que as necessidades da crianca sejam satisfeitas”(p.83).

Flores (1999), também explica que os acontecimentos externos ao individuo também
influenciam os estilos de lidar com os agentes “stressores”, isto em complementaridade as suas
diferengas internas, por sua vez baseadas nas suas experiéncias vividas. Para a autora “o suporte
social ndo instrumental pode intervir entre a experiéncia de um acontecimento ‘stressante’ e o
comportamento, ajudando o individuo a desenvolver estratégias efectivas e apropriadas para
lidar com a situacdo”. Esta explicacdo clarifica o entendimento de Crockenberg (1988, cit.
Flores, 1999) para quem o “suporte social pode também actuar como activador das capacidades

ba2)

de lidar com o ‘stress’.

Ainda para complementar este ponto de vista, Rosier e Corsaro (1993, cit. Cornwell e
Korteland, 1997) e Pires (1992) defendem que o subsistema extra-familiar pode constituir uma
fonte imperativa de suporte informal, pelo que proporciona recursos essenciais para o bem estar
familiar.
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A importancia do suporte social para o bem-estar da familia aparece também reforcada
com o estudo de 102 maes de criangas com atraso de desenvolvimento, com deficiéncia ou em
risco, levado a cabo por Dunst e Trivette (1986) a que Crockenberg (1988, cit Flores, 1999) se
refere. Neste estudo, os investigadores obtiveram, através de entrevistas, uma medida de
existéncia e de auséncia de suporte social ou acumulacdo de papéis. Concluiram que quando as
maes tinham um bom suporte social, apresentavam um estilo interactivo mais atractivo e variado
e, por outro lado, que as maes com responsabilidade exclusiva por diversas tarefas domésticas
identificadas e por cuidar da crianga, manifestavam menos capacidade para dar inicio a
interac¢do com a crianca ou ainda para responder as solicitagdes de atengdo desta.

Da revisdo da literatura, Crockenberg (1988, cit Flores, 1999) apreendeu a associagdo
existente entre o suporte social e a “interaccdo mais sensivel e adequada entre os pais e os seus
filhos com necessidades educativas especiais”(p.86), mas verificou que ndo existe unanimidade
“quanto ao tipo de apoio social que seja mais provdvel de provocar diferencas na funcdo
parental”. Uns estudos apontam para “que o apoio relativamente ao cuidado da crianca e as
tarefas da casa promovem diferencas na funcdo parental, outros hd que sugerem que um apoio
mais intimo é mais importante”.

Face ao exposto, a autora aponta a dificuldade em se lidar com esta generalizagdo,
concluindo que, face as circunstancias que as familias enfrentam, serd necessario um suporte
‘informacional’ ou instrumental de acordo com as exigéncias, o tipo de acontecimento e o estado
desenvolvimental da crianca e a relagcdo pais-crianga.

Bowen (1978, cit. Stagg e Castron, 1986), refere que a rede de suporte social promove o
bem-estar dos pais. Concomitantemente, verifica-se uma melhoria no bem-estar da crianca.
Logo, a rede se suporte social tem um efeito directo nos pais e um efeito indirecto na crianga.
Quando esta rede € efectiva, torna-se eficaz na ajuda aos pais para lidar com sucesso com o
‘stress’ de criar uma crianga com deficiéncia. Desta forma, preserva o seu bem-estar.

Rimmerman e Duvdevani (1996), citados por Flores (1999), relacionam a
institucionaliza¢do das criancas com deficiéncia e o nivel de “stress” vivenciado pelos pais.
Assim, concluem que os pais com altos niveis de “stress” e menores recursos colocam, com
maior frequéncia, os filhos com deficiéncia em institui¢des, em regime de internato. Os mesmos
autores citam Cole e Meyer (1989) para relacionar esta colocacdo das criangas em internatos
com o alto nivel da “stress” de cuidar da crianca, a falta de suporte afectivo e social dos pais e a
sua consequente vivéncia de uma grande tensao.

Por outro lado, Flores (1999), cita os mesmos autores para concluir que “os pais com
menos suporte social apresentam maiores percentagens de colocagcdo dos filhos em regime
instituicoes em regime de internato”.

De facto, o impacto de uma crianca com necessidades especiais na inter-relacdo da
familia com o seu sistema social parece, efectivamente, ser multidimensional. Assim a par dos
factores externos descritos, importa dar o devido €nfase ao que Hornby (1987, cit. Hornby, 1992)
nos vem afirmar, relativamente a vida social das familias. Concretamente, sdo apontados trés
aspectos que caracterizam a crianga e que afectam mais a vida social das familias: quando a
crianca € mais nova, quando apresenta problemas fisicos ou comportamentais ou quando a
deficiéncia é mais profunda.
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A este propdsito, também Pereira (1996) concorda que “uma deficiéncia profunda visivel,
apesar de desculpar um comportamento publico desapropriado por parte da crianca, provoca
um estigma social e rejeicdo na familia”.

Assim, estamos em condicdes de perceber as dificuldades da familia na relagdo com o seu
meio social e de perceber porque é que Sequeira al (1981, cit. Pereira, 1996) nos afirmam que é
“frequente os pais sentirem para além da culpa, vergonha em relacdo a crianca’.

Como pudemos apresentar, para além do nascimento de uma crianga com deficiéncia, as
familias passam por muitas outras situagdes dolorosas e stressantes, tais como divorcios, corte de
relacdes com membros da familia, falta de dinheiro, consumo de droga, alcoolismo, morte do
conjuge, morte de um filho, entre outras.

E de extrema importancia para os profissionais de saide o conhecimento destes factores,
dado que se pode prever a melhor ou pior aceitacdo da situacdo, aconselhar outros tipos de apoio,
disponibilizar mais tempo para a familia.

Por outro lado, foi também possivel perceber da existéncia de factores protectores do
(13 2
stress’”.

Hall e Hill (1996), sistematizaram esta informacao que apresentamos no quadro seguinte
e onde é possivel ver alguns aspectos que tendem a agravar ou a aliviar uma situacdo de
“stress”, ou seja factores que influenciam o “stress” sentido pelas familias, consubstanciando-se
em factores de risco ou protectores.

Em 1987, Ramos afirmava que

“os que de perto trabalham nesta problemdtica conhecem a angiistia e sofrimento
que constitui para os pais esta situacdo, o siléncio e o isolamento a que estes sdo
votados, muitas vezes, pelos profissionais, pela propria familia e pela comunidade, a
angtistia de ndo saberem o que fazer e a procura incessante de apoios”.

O impacto e dificuldade que os diferentes elementos da rede social de apoio, informal e
formal, t€ém em lidar com a revolta, o sofrimento e depressao dos pais e ainda os seus proprios
sentimentos face a situacdo reforcam o isolamento social da familia, pelo que as préticas
profissionais deverdo contrariar este sentido.

Assim, a evolugdo das praticas dos profissionais também parece decorrer do impacto e
dificuldades sentidas pelos diferentes elementos da rede informal e formal em lidar com a
criangca com deficiéncia e da reac¢do dos seus familiares a este facto. No entanto,

"temos vindo a assistir ao longo do presente século a uma evolucdo da filosofia e
da prdtica do atendimento educativo a criancas e jovens portadores de deficiéncia.
Passou-se de uma primeira fase de cariz assistencial (inicio do século), para um
modelo medico-terapéutico (década de 60) a um modelo ecologico (a partir da
década de 70)" (Pereira, 1996).

E na sequéncia desta evolucio que se procedeu 2 alteracdo do entendimento do que deve

consistir a intervencdo junto de familias de criangas deficientes nos primeiros anos de vida das
mesmas.
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Quadro 1: Factores que influenciam o stress sentido pelas familias que lidam com a doenga

cronica/deficiéncia

FACTORES QUE AUMENTAM O
STRESS

FACTORES PROTECTIVOS

¢ (Crianca com problemas de
comportamento

¢ C(Crianca hiperactiva

¢ Problemas graves de aprendizagem,
pouco feed-back da crianga.

e Muitos acontecimentos de vida,
especialmente nos ultimos tempos:
Doenga, hospitalizacdo, morte de um
familiar, faléncia, pobreza.

e Desarmonia do casal

¢ Dificuldades financeiras

¢ Fracas condi¢Oes habitacionais (mais
dependente da percepcao que a familia

faz)

¢ Dificuldades com os transportes: nao ter
carros ou ter pouco transportes publicos.

¢ Tendéncia para aceitar passivamente a
situacdo

® Pouco suporte profissional: demasiadas
solicitacOes feitas aos pais

¢ Demasiado suporte profissional
® Avds muito criticos

e Qutro filho com deficiéncia

e Relagdo estavel e feliz com o conjuge

¢ (Coesao familiar adequada: valores e
tarefas familiares partilhadas

e Apoio da familia e amigos

¢ (Crencgas religiosas/morais/espirituais
fortes na familia

® Percepgdo de controle da situagdo por
parte dos pais

e Habilidade para identificar e resolver os

problemas

e (apacidade para utilizar o suporte da rede

social

¢ Amigos que também sejam pais de
criancas com deficiéncia

e Situacdo profissional dos pais estavel e

facilitadora

e (Capacidade para ser assertivo sem ser
agressivo

Retirado de Hall, D. & Hill, P. (1996)

Em documentagdo distribuida pelo PIIP - Coimbra (1995), este projecto clarifica que a
intervencdo precoce deixou de ser considera como um conjunto de técnicas e recursos que se
aplicam a criancas com alteragdes fisicas, psiquicas ou sensoriais, ou aquelas que estdo em risco
de as apresentar(...) com o objectivo de conseguir o maximo desenvolvimento das suas
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potencialidades. Numa perspectiva mais actual, interveng¢do precoce implica a criacdo de uma
rede de suporte social as familias que incluam criangas de baixa idade com problemas de
desenvolvimento ou em risco, de forma a dar-lhes o poder e a capacita-las para assumirem o
papel que qualquer familia assume na educagdo dos seus filhos.

Deste modo, a interven¢do dos técnicos deverd combater o isolamento a que estas
familias se devotam e sdo devotadas, estabelecendo, criando redes de suporte social. Segundo
Flores (1999), o técnico de intervengdo precoce deve ter a capacidade de identificar fontes de
suporte social para as familias, que possam ser integradas nas rotinas de interven¢do, de modo a
facilitarem o funcionamento e aumentarem o bem-estar da familia. Os valores culturais terdo um
papel importante na determinagdo dos recursos de suporte. A autora acrescenta que algumas
familias necessitam também de suporte formal, como por exemplo instituicdes que
proporcionem servi¢cos como baby-sitting e aconselhamento.
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3.5. ImplicagOes na qualidade de vida

Da andlise da literatura, € possivel constatar que sao varios os autores e os estudos que
fazem referencia aos efeitos de um membro com deficiéncia na familia, como um todo, assim
como aos efeitos produzidos nos seus membros, quando considerados individualmente (Flores,
1999).

Efectivamente, o impacto de uma crianga com deficiéncia na familia ndo se restringe ao
momento do antincio do diagndstico, pelo que as implicacdes na qualidade de vida da familia e
dos seus membros, quando considerados individualmente, verifica-se ao longo do tempo.

z

Educar uma crianga com deficiéncia é uma tarefa para a qual nenhuma familia se
encontra preparada, nem dentro das suas expectativas. Logo, trata-se de um acontecimento
sempre inesperado. Tal, assim como as exigéncias inerentes aquela fun¢do, acarretam que uma
parte significativa do tempo que a familia disponibiliza para a educacdo de uma crianca com
deficiéncia, como nos refere Cornwell e Korteland (1997), constitui um acontecimento nao
normativo.

Se tivermos em conta que tanto os acontecimentos normativos como 0s ndo normativos
podem afectar o ciclo de vida da familia, € possivel compreender que a ocupagdo da familia na
tarefa de educar uma crianca com deficiéncia, pode ter implicagdes na sua qualidade de vida.
Desta ocupacgdo, decorre uma alteracdo de toda a dindmica familiar, j4 que lhe sdo colocadas
exigéncias particularmente “stressantes” que incidem sobre diversos aspectos da vida familiar
(Fewell, 1986, cit. Coutinho, 1996). Como exemplos sao evidenciados:

e 0s papeis dos membros da familia

e 0 tempo

¢ as financgas

e asrelacdes com a sociedade

No que se refere a este dltimo ponto, Lonsdale (1978, cit. Hornby, 1992) menciona que a

existéncia de um membro da familia com deficiéncia restringe a vida social da maioria dos seus
elementos, assim como, muitas vezes, afecta a sua participacdo em diversas actividades sociais
tais como:

e actividades desportivas

e idas a praia

e passeios de transportes publicos

® visitas a amigos

e encontros com a familia
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® o tipo de férias que as familias pretendem gozar

13

Quanto as exigéncias financeiras, torna-se, por vezes, particularmente ‘stressantes’ “o
facto dessas familias terem de enfrentar despesas adicionais relacionadas por exemplo, com
cuidados médicos, roupas e transportes”, como refere Fores (1999) ao citar Lonsdale (1978, cit.
Hornby, 1992), Christ-Sullivan (1976, cit. Fewell, 1986), Dunlap e Hollinsworth (1977, cit.
Fewell, 1986), Moroney (1981, cit. Fewell, 1986), Murphy (1982, cit. Hornby, 1992) e Blackard
e Barsh (1982, cit. Fewell, 1986).

Importa ainda acrescentar que os agregados familiares podem ter de lidar com uma
diminui¢do do seu rendimento, ji que, por vezes, um dos progenitores fica impossibilitado de
trabalhar para fazer face aos cuidados didrios que a crianca com deficiéncia exige.

No que se refere ao tempo, Flores (1999), cita Lyon e Preis (1983, cit. Fewell, 1986) que
esclarecem que, em algumas situacdes, “o tempo exigido para cuidar de uma criangca com
deficiéncia pode constituir uma rotina intensiva, exaustiva e continua de 24 horas”.

Mesmo que a deficiéncia ndo tenha surgido logo no nascimento, parte significativa
revela-se na infincia, pelo que o desenvolvimento psicomotor, social e familiar destas criangas
fica afectado.

Em algumas situacdes, a familia e quando a crianca é mais velha, ela prépria, véem-se
confrontados com um desenvolvimento psicomotor, crescimento estato-ponderal adequados e
ap6s o aparecimento da deficiéncia ou doenga crénica, tornam-se progressivamente inactivas,
com perda de autonomia e de capacidades intelectuais e funcionais. Perdem-se as normais
relagdes de convivéncia, em casa, na escola, no meio envolvente, para passar a depender
totalmente dos pais e dos profissionais de sauide.

Quando se trata de doencgas ou defici€éncias com uma causalidade de base hereditdria, o
progenitor que se sente responsavel pela sua transmissdo € atingido por muitos momentos de
davida e de angustia, até que seja possivel consciencializar que a responsabilidade € indirecta, ja
que nem sempre é possivel fazer o diagndstico pré natal e noutros casos sé se avanga para
diagnéstico pré natal depois de ter havido na familia um caso — o caso sentinela.

Para os outros familiares, que se apercebem que o diagndstico da crianca ¢
cientificamente comprovado, hd todo um envolvimento com os pais da crianga, tentando atenuar
a centralizacdo que os pais fazem na crianga doente — chegando a abdicar de si préprios, da sua
vida como casal e ndo raras vezes de outros filhos, irmdos sauddveis da criancga afectada.

Ainda para os outros familiares, potencialmente portadores e possiveis transmissores da
doenca, hd sempre um dilema, serd que vou ou ndo gerar uma crianca diferente.
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3.6. Implicagdes nos pais/sub-sistema conjugal

“... so digo o que vejo, para vosso bem tem de haver
vida para além do Lorenzo...”

Deidre diz para a irmd e para o cunhado, momentos
antes de Michalea a mandar embora de sua casa (Filme
Lorenzo’s Oil, de George Miller, 1992).

O antdncio de més noticias como a doenca grave e a deficiéncia tem vindo a merecer a
preocupacdo dos técnicos de saide. Parece ser indispensdvel continuar a aprofundar este assunto.

E neste sentido que, mais precisamente no dominio da deficiéncia, se tém desenvolvido
equipas com o propésito de apoiar e orientar a familia, visando diminuir e superar as situagdes de
angustia perante a confrontacdo com o diagndstico e ajudar todo o grupo familiar, especialmente
os pais, a melhor lidar com o problema (Ramos, 1987).

Espontaneamente, os pais falam na forma como o problema lhes foi anunciado, das suas
reaccOes, desespero, interrogacdo, revolta e isolamento, da «correria» de profissional para
profissional, de servigo para servigo, do recurso mesmo a medicinas alternativas, sempre na
esperancga da «cura» (Ramos, 1986, cit. Ramos, 1987).

Assim, referindo-se ao nascimento de uma criancga deficiente, esta autora afirma que este
constitui uma dificil prova para as familias e uma pesada responsabilidade, para aqueles que tém
a seu cargo acompanhar os pais.

Ramos (1987) aludindo a Lambert (1978) e Grenier (1986), entende que as circunstancias
pelas quais os pais tomam conhecimento da deficiéncia do seu filho, conjuntamente com o tipo
de actuagdo proporcionado pelos primeiros servigos de apoio para a crianca, vao ter uma
influencia ao nivel do ajustamento emocional dos pais a situagdo e também na aceitagdo da
propria crianga. A mesma autora (1987), citando Gregory (1976), McAndrew (1976), Lonsdale
(1978) e Krins (1984), refere que, por vezes, o antincio da deficiéncia € feito de um modo brusco
e inadequado. A maneira tdo apressada, dramdtica ou imprevidente, ou acompanhada de um
siléncio total, fuga e relutancia as questdes e as inquietacdes dos pais, deixa-os sem informagao
precisa. Esta forma de antincio ndo os ajuda e, pelo contrario, aumenta-lhes o sofrimento, influi
nas expectativas em relagdo ao futuro da crianga, tem repercussdes no lugar que esta vai ocupar
na familia e, na prépria vida e relagao do casal.

Frequentemente, os pais sdo votados a soliddo e ao abandono apds o diagndstico, ndo
sendo manifestada a disponibilidade do médico ou outro profissional que procede ao antncio
para o reencontro, a marca¢do de outro momento de encontro ou o encaminhamento para outros
técnicos /servigos que pudessem fazer esse acompanhamento e apoio.

Aos pais resta-lhes o peso do seu sofrimento e uma soliddo cada vez maior, ja que até a
sua rede informal de suporte comecga, também frequentemente, a enfraquecer quer por
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mecanismos internos a familia, quer pela dificuldade que os membros da familia alargada e
amigos tém em lidar com a situag@o.

Sendo uma situagdo totalmente nova, com regras de interaccdo completamente novas,
onde o sofrimento € atroz, serd de esperar que os membros da rede de suporte informal
concebam que € melhor deixd-los sozinhos, porque ndo estdo em condicdes de receber visitas...,
logo o casal fica completamente abandonado no seu sofrimento quer pelos técnicos quer pelos
amigos. Neste sentido, Ramos (1987) afirma

“..os que de perto trabalham nesta problemdtica conhecem a anglistia e
sofrimento que constitui para os pais esta situacdo, o siléncio e o isolamento a
que estes sdo votados, muitas vezes, pelos profissionais, pela propria familia e
pela comunidade, a angiistia de ndo saberem o que fazer e a procura incessante
de apoios” (p. 335).

Podendo afirmar que sdo diferentes as reac¢des manifestadas pelos progenitores, importa
ter em conta que estas reflectem o aparecimento do factor “stress”.

Segundo Ramos (1987), citando Landry e Mottier (1987), a depressao associada a
revelacdo da deficiéncia, poderdo surgir comportamentos de «reparacdo», envolvendo-se os pais
activamente em acc¢des associativas.

No entanto, ainda segundo Ramos (1987), citando Jassen (1976), Sésane (1977), Mottier
(1977), Carr (1974), Krins (1985), Ramos (1986), um dos sentimentos que varios estudos tém
atribuido aos pais de criancas deficientes é o isolamento. Estes estudos revelam sentimentos
muito contraditérios tais como a recusa e negacgao total da deficiéncia, a extrema culpabilidade e
inquietude em relacdo ao futuro da crianga, passando por sentimentos de auto-desvalorizagdo, de
inseguranca no modo como lidar com a crianga, de vergonha, de abandono e de isolamento
social e de ideias de morte em relacdo a crianca.

Mas por vezes, os pais assumem um optimismo, perseveranca e esperanca o que lhes
permite lidar com a situacdo de forma construtiva. Neste sentido, Ramos (1987), cita varios
autores, designadamente, Beltochart et al. (1976), Lambert (1978), (1980), Hannam (1980),
Kribs (1984), (1985), Ramos (1986) que tém descrito o interesse mostrado pelos pais em
cooperarem com os profissionais e as institui¢des, nomeadamente o desejo de serem incluidos e
tidos em conta nas decisdes respeitantes a crianca. Esta op¢do, este direito de escolher o seu
nivel de participagdo aparece plenamente consignado nos direitos da familia a que Espe-

Sherwindt (1998) faz apologia.

Umas vezes com repercussdes mais positivas, outras mais negativas parece que,
efectivamente, ndo poderemos falar no impacto na familia do nascimento de uma crianca com
deficiéncia como um momento Unico, circunscrito ao periodo em que € feito o antncio da
deficiéncia.

Como tal, alguns pais manifestam as implicagdes que tal antincio tem na sua relacdo de
casal, como nos refere Freitas (2002) ao citar um pai, camionista de 38 anos:

“Os problemas vém todos ao mesmo tempo... tudo nos cai em cima... Um homem
anda desvairado, com a cabeca cheia de problemas que ndo consegue resolver...
Depois chega a casa vé a mulher a chorar... E uma vida muito dificil... Quando
vejo a minha mulher a chorar, tento animd-la... Eu sei que ela gostava que a
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nossa filha fosse... bem, ndo tivesse nascido assim... Mas nasceu, que havemos de
fazer?... Ela é uma menina muito bonita... Todos gostamos muito dela... Os
irmdos também... Mas a minha mulher chora desde que ela nasceu... Ndo estava a
espera que a menina nascesse assim... A gravidez correu muito bem... Ela andou
sempre muito bem disposta... Agora, anda no psiquiatra, mas nem com os
medicamentos... Que é que eu posso fazer? Ndo posso estar em casa com eles...
tenho que ir trabalhar para longe...” (p. 110)

Quanto a comparacao entre os dois membros do casal, Freitas conclui

“que pudemos escutar mais palavras de desanimo, de revolta e de
descontentamento por parte dos pais do que das mdes, referindo que a
desarticulacdo das respostas dos servicos existentes obriga a deslocacoes
diversas, a locais distantes das suas residéncias e que consideram muitas vezes
responsdvel pelos recuos de todo o processo de intervencdo, enquanto o tempo
vai passando e as criancas vdo crescendo” (p. 110).

Esta tematica, dos efeitos de uma crianga com deficiéncia na relagdo conjugal dos seus
progenitores, tem sido alvo de atencdo de investigadores. Assim, alguns autores concluiram que
um casamento estdvel e satisfatério constitui um contributo para a reduc¢io do “stress” dos pais
quando tém de lidar com uma crianga com deficiéncia (Friedrich, 1979, cit. Fewell, 1986;
Minnes, 1988, cit. Hornby, 1992).

No entanto, e segundo Fewell (1986), uma crianca com deficiéncia afecta sempre o
casamento dos pais, independentemente da forma como o faz.

Os estudos acerca dos efeitos da crianga com deficiéncia na relacdo conjugal apontam
para:

e as dificuldades conjugais devido as exigéncias adicionais de cuidar de uma crianga com
deficiéncia (Max, 1985, cit. Hornby, 1992)

e ags dificuldades a nivel sexual devido a falta de privacidade, cansago, isolamento e receio
de gerar outra crianga com deficiéncia (Featherstone, 1981, cit. Hornby, 1992)

e o fortalecimento da relagdo do casal (Burton, 1975, cit. Fewell, 1986)

Byrne et al (1988, cit. Hornby, 1992) e D’ Arcy’s (1968, cit. Fewell, 1986), por seu lado,
concluem que ndo encontram diferencas significativas nestes casais.

Parece, entdo, que o aparecimento da deficiéncia podera reforcar ou colapsar a relacdo do
casal, conforme a relagao ja existente no mesmo.

Quanto a participagcdo dos pais nas tarefas domésticas e nos cuidados com a crianga, e
apesar do acréscimo de exigéncias que uma crianca com deficiéncia coloca a todos os membros
da familia, normalmente nio apresentam um indice de participacdo superior quando comparado
com as outras familias (Byrne et al, 1988; McConachie, 1986, cit. Hornby 1992), assumindo,
geralmente, um papel menos activo (Hornby, 1992) e consequentemente, estas funcdes recaem,
na sua maior parte, sobre maes (Fewell e Vadasy, 1986, cit. Hornby, 1992).

Também segundo Hornby (1992), porque geralmente estdo a trabalhar, os pais
encontram-se menos com os profissionais do que as maes. Por um lado, esta maior ocupagao fora
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de casa e afastamento dos profissionais pode estar na base de uma maior dificuldade de
adaptacdo ao bebé com deficiéncia, por outro lado a sua saiide mental parece mais protegida, ja
que trabalha fora de casa e este facto permite-lhe focar a sua atencao noutros interesses.

Brotherson et al (1986) e Meyer (1986), citados por Hornby (1992), concluiram que pais
e maes, quando comparados aos pais de criancas sem deficiéncia, manifestam niveis mais
elevados de:
e depressao

e dificuldades emocionais

e problemas na relagdo conjugal.

Incidindo apenas sobre as maes, Minnes (1988, cit. Hornby, 1992) mencionam que estas
revelam um nivel de “stress” mais elevado, quando a sua crianga tem deficiéncia.
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3.7. ImplicagOes na fratria

Determinar se existem implica¢des ao nivel da fratria, decorrentes da existéncia de uma

crianca com deficiéncia, é uma preocupacdo dos pais e a qual os investigadores dedicaram
atencdo.

Grande parte dos pais de uma crianga com deficiéncia confronta-se com a ideia de,
possivelmente, existirem efeitos negativos nos outros filhos.

Por seu lado, alguns investigadores tém também dedicado a sua atencdo a esta
problemadtica e identificaram varios factores que podem contribuir para as dificuldades de
adaptacdo dos irmdos. E com este objectivo que Seligman e Darling (1989, cit. Hornby, 1992)
tentam reunir alguma informacao cientifica sobre esta tematica.

Um dos aspectos considerados € a responsabilizacdo atribuida aos irmaos, especialmente
as irmas, de cuidar da crianca com deficiéncia (Breslau, Weitzman e Messenger, 1981, cit.
Fewell, 1986; Ramos, 1987). Estes autores alertam que, face a intensidade exercida nesta
responsabilizacdo, os irmaos poderdo assumir um papel parental. Quando isto acontece, o seu
desenvolvimento normal poderd ser colocado em causa e implicar a vivencia, de modo menos
adequado, de alguns estddios necessdrios para um desenvolvimento equilibrado. Por vezes, esta
parentalizacdo implica ainda a vivencia de sentimentos de ressentimento e de raiva.

Alguns destes irmaos, questionam-se também acerca das expectativas neles depositadas
pelos pais, relativamente aos cuidados a prestar ao irmdo com deficiéncia no futuro. Estes
cuidados futuros, implicam encontrar alguém que, no futuro, esteja disponivel para partilhar tal
responsabilidade (Featherstone, 1987, cit. Hornby, 1992). Assim sendo, esta poderd ser uma
preocupacdo acrescida para os irmaos de uma crianga com deficiéncia.

Por outro lado, como nos refere Flores (1999), por vezes, existem irmdos que podem
sentir que devem ser superiores como que para compensar a desilusdo dos pais. Outra
preocupacio que por vezes assola os irmdos, de forma particular na adolescéncia, € se poderdo
“apanhar a deficiéncia”.

Mas, se por um lado, os aspectos acima referidos constituem efeitos negativos de uma
crianga com defici€ncia nos restantes irmaos, importa evidenciar que as conclusdes dos estudos
também aludem a aspectos positivos. Assim, maior tolerancia, humildade sdo apontadas com
caracteristicas frequentes dos irmaos e a escolha de carreiras de cariz humanitario, como por
exemplo técnico de servico social, terapeutas, etc, sdo aspectos também aludidos Breslau,
Weitzman e Messenger (1981, cit. Fewell, 1986).
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3.8. Implica¢Oes na familia alargada

Para algumas familias, a sua rede de suporte constitui-se essencialmente de familiares e
amigos enquanto que para outras, as igrejas € os grupos organizados podem constituir o recurso
principal.

Por vezes o grau de isolamento a que a familia se remete € crescente. Este afastamento
parece ter um duplo sentido, ja que os elementos da rede também nao sabem como lidar com a
deficiéncia e com a familia de uma criangca com deficiéncia. Pelo menos numa fase inicial, h4
que estabelecer novas formas e regras de interac¢ao entre os diversos elementos do sistema.

De facto, e segundo Flores (1999), varios autores referem que as familias com criangas
com defici€ncia tém menos suporte social disponivel, quando comparadas com outras familias.
Ainda Flores (1999), citando Dunst, Trivette e Cross (1986), defende, que apds o nascimento de
uma crianga com defici€ncia, os amigos e os familiares afastam-se frequentemente da familia,
nao proporcionando suporte.

Contudo, importa recordar que os grupos de suporte mituo tém, de uma maneira geral,
um papel importante. Especificamente, neste tipo de situacdo, um dos beneficios que os pais
recebem de uma conversa formal ou informal € a afirmacdo que os seus sentimentos de culpa,
medo e raiva sd@o normais. Outro aspecto positivo é a informagdo que se recebe dos outros,
referente a situacdo médica, a alteragdo da relacdo entre o casal e relativamente ao modo de
educacgdo da crianca.

Ap6s o diagndstico, € preciso dizer aos outros familiares com a brevidade possivel que a
crianca tem uma doenca/deficiéncia. Se possivel, é sempre melhor fazé-lo na presenca da
crianga, especialmente se for um bebé.

Os outros familiares experienciam, geralmente, emocdes semelhantes as dos pais. E
comum que os avos tenham um sentimento de culpabilidade e preocupacdo se for um caso de
origem genética. Também € possivel que tenham uma visdo “antiquada” do que € a deficiéncia, e
podera ser necessario actualiza-los com informacao relativa a condicao da crianca e explicar que
consequéncias tem na vida da crianca.

Por vezes, os proprios avés manifestam dificuldades de adaptacdo a deficiéncia. Neste
caso, pode acontecer que a tomada de conhecimento do diagndstico da crianga tenha como
consequéncia uma ruptura nas relacdes entre os familiares das duas geracdes (Max, 1985,
Sonnek, 1986, cit. Hornby, 1992).

De igual forma, Flores (1999) também evidencia o papel e as dificuldades dos avos.
Aludindo a Max (1985) e Sonnek (1986, cit. Hornby, 1992), a autora conclui “os avds podem
sentir dificuldades em adaptar-se ao neto com deficiéncia, podendo mesmo acontecer uma
quebra na relacdo entre geracoes”(p. 55). Acrescentando ainda o pensamento de Fewell (1986),
a autora esclarece que, os avés podem sentir uma raiva dupla, “pela perda do neto esperado que
iria continuar a tradig¢do da familia e uma mdgoa pelas oportunidades reduzidas e pelo ‘fardo’
prolongado dos seus proprios filhos ao criarem o neto” (p. 55).
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Ainda noutras situagdes, os membros da familia mais alargada podem levar muito mais
tempo a aceitar a situagdo. Os avls geralmente insistem que a crianca € normal, obrigando os
pais a clarificar vezes sem conta qual a situa¢ao da crianga, o que se torna muito cansativo.

Mas, a familia alargada também pode, por vezes, oferecer-se para fazer “babysitting” ou
ajudar nos trabalhos domésticos. Por vezes, os avds também se oferecem para levar as criancas
ao tratamento. Isto pode ajudéa-los a lidar com a situagdo (Knight, 1999).

Para além do papel crucial da familia em ajudar os seus membros a conseguir lidar com o
‘stress’ com que se deparam (Falloon et al, 1993) e Hornby (1992) ddo énfase ao papel que,
habitualmente, os avés desempenham, particularmente os avds maternos, constituindo-se como
uma fonte de suporte para a familia. Sdo exemplos disso, os conselhos, o suporte emocional e
material, o afecto que proporcionam e que pode ser essencial as criancas, quando os pais estao a
vivenciar estados de ‘stress’ que os impedem de estabelecer uma relacdo adequada com a crianga
(Fewell, 1986; Crockenberg, 1988, cit. Flores, 1999).
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4. A FAMILIA E O MODO DE LIDAR COM A DEFICIENCIA

4.1. Aceitagdo da deficiéncia da crianca e estratégias de “coping”

A compreensdo do desenvolvimento e do comportamento humano nio podera acontecer
se ndo considerarmos o contexto em que os mesmos ocorrem (Hornby, 1992).

Como jé foi possivel perceber, a existéncia de uma crianca com deficiéncia numa familia
gera alteracoes muito significativas na dinamica familiar. A forma como esta crianca vai afectar
a familia ndo se revela de forma homogénea. Esta diversificacdo depende de vdrias varidveis
entre as quais podemos referir “as caracteristicas da deficiéncia, da estrutura familiar, do
“background” cultural, do estatuto socio-economico e da saiide e capacidade dos membros da
Sfamilia conseguirem lidar com a situagdo (‘coping’)” (Flores, 1999, p.56).

Ao colocarmos a hipétese de “membros da familia conseguirem lidar com a situac¢do”,
estamos, concomitantemente, a associar a nocdo de competéncia da familia. O assunto da
competéncia das familias € abordado por Guy Ausloos (1999) onde, na pédgina 29, enuncia o
postulado da competéncia: “Uma familia s6 se pode colocar problemas que seja capaz de
resolver”.

Ausloos (1999) refere que a no¢do de competéncia foi inspirada por Brazelton, quando
propde uma visdo do recém — nascido como um ser competente € ndo como um ser diminuido.
Também no que diz respeito as familias o discurso costumava ser centrado em disfuncdes, em
problemas e incapacidades, agora o discurso mudou para se falar das competéncias das familias,
aspectos positivos, etc.

Poderemos afirmar que a ideia de que as familias de criancas com deficiéncia sdao
diferentes, mas nao doentes, é hoje aceite pela maior parte dos profissionais e investigadores
(Kazak & Marvin, 1984; Cadman, Rosenbaum, Boyle, & Offord, 1991; Kazak, Segal-Andrews,
& Johnson, 1995, cit. Kazak, 1997).

Ausloos (1999) clarifica ainda que quando fala em problemas que se lhes pdem, ndo fala
em problemas que se lhes impdem, tais como o desemprego, a faléncia, a doenga, um acidente,
um incéndio. Estes problemas ndo derivam do funcionamento familiar. Neste sentido, as familias
que tétm um membro com deficiéncia, foi-lhes imposto um problema que nio tem retrocesso. No
entanto, os outros problemas que dai surgem, esses sim, podem ser resolvidos, dado que todas as
familias tém competéncias para os resolver.

Mas, efectivamente, esta condi¢do de pais de uma crianca com deficiéncia, faz com que
estes se deparem com fontes de “stress” unicas (Hanson e Hanline, 1990, cit. Duis et al, 1997) e
com que sejam considerados pais vulnerdaveis (Smolla, 1995, cit. Flores 1999).
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Por outro lado, Anunciacdo (1998) faz a apologia de que o conceito de “‘stress” aparece
fortemente relacionado com o conceito de “coping”. Como vimos, este pode ser entendido como
a capacidade do individuo para lidar com o “stress”, no sentido de o alterar significativamente.

Cooper et al (1985, cit. Falloon et al, 1993) e Anunciacdo (1998), defendem que perante
uma mesma situacdo de “‘stress”’, pessoas diferentes reagem de forma também diferente,
existindo, mesmo, uma variacdo considerdvel nos padrdes individuais de resposta ao ‘“‘stress”.
Esta diferenca tem por base uma causalidade multideterminada, isto €, “por factores
biogenéticos que determinam os padrées de resposta fisiologicos e por factores psicologicos,
condicionados por experiéncias passadas que determinam a capacidade de lidar com o ‘stress’
(‘coping behavior’)” (Flores 1999, p. 71).

Flores (1999), também coloca em evidéncia o facto das familias diferirem em termos de
forcas e de estilos de lidarem com o “‘stress”. Mais especificamente, Baker (1991), entende que
as reacg¢oes das familias sdo diferentes e considera que, na sua maioria, os pais conseguem lidar
com a situagdo. O autor considera ainda que alguns destes pais conseguem até lidar muito bem
com a situagao.

Ao longo do ciclo de vida da familia, estes mecanismos de “coping” sdo reactivados afim
de garantir o funcionamento familiar. Isto acontece quando, e segundo Wikler (1981, cit. Baker,
1991), em alguns periodos do desenvolvimento da crianga surge alguma discrepancia entre as
expectativas dos pais e o que de facto acontece. Nestas circunstancias, a semelhanca da vivéncia
ocorrida aquando da tomada de conhecimento do diagnoéstico da crianga, a familia experimenta
novas dificuldades emocionais.

Poderemos, entdo, afirmar que ‘“‘surgem crises pela falta da normal progressdo de
desenvolvimento” e que essas crises sao especificas destes pais, ja que aparecem “associados a
acontecimentos ndo vivenciados por pais de criangas sem problemas” (Flores, 1999, p.76).

Paralelamente as expectativas que os pais t€ém face ao desenvolvimento da crianca,
desenvolvem também expectativas relacionadas com as suas experiéncias parentais. Wikler
(1981, cit. Baker, 1991), particulariza as familias de criangas com deficiéncia mental, referindo
que os acontecimentos que ocorrem, especificamente nestas familias, e que traduzem a
discrepancia entre o que era esperado e 0 que aconteceu exactamente com a sua crianga, podem
constituir periodos criticos. Sdo exemplos desses periodos criticos, dessas crises, o diagndstico
de deficiéncia mental, a crenca de que os outros podem criar os seus proprios filhos (ex.:
adopcdo, cuidado residencial de longo termo), o facto dos irmdos mais novos, sem deficiéncia,
apresentarem um nivel desenvolvimental mais elevado do que a crianca com deficiéncia mental,
o envolvimento profissional exigido pelas caracteristicas da crianga (ex.: epilepsia,
comportamento estereotipado, questdes de saide tnicas a uma crianca com deficiéncia mental),
e por ultimo, o aparecimento de preocupacdes e discussdes relacionadas com o envelhecimento
dos progenitores e, consequentemente, com a hipdtese de dividir com outra(s) pessoa(s), que nao
facam parte da familia, a guarda do seu filho.

Partindo do entendimento de que a familia € um sistema aberto em transformacao,
inserido num determinado contexto que tem uma estrutura, desenvolve-se e adapta-se a
diferentes circunstancias de modo a permitir a continuidade e a promover o crescimento
psicossocial, pudemos concluir que toda e qualquer familia estd sujeita a mudangas, ao “stress” e
passa por vdrias crises (Relvas, 1996). Estas mutacdes e vivéncias familiares podem relacionar-
se com exigéncias de mudancas internas ou externas. No entanto, essas mudancas obedecem a
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tarefas normativas, inerentes ao processo de evolucao das familias, assim como a situacdes de
‘stress’ acidentais que se intersectam ou colidem com o percurso da familia (Flores, 1999).

Foi também neste contexto que pudemos compreender que a deficiéncia afecta o
funcionamento de toda a familia e surge como um factor de stress com que esta deve lidar.
Assim sendo, a familia de uma crianca com defici€ncia vivencia experiéncias de “stress”
acrescidas as de outras familias.

Os acontecimentos ‘“‘stressantes”, os recursos da familia, a percepc¢ao familiar e a reac¢cao
de crise constituem as quatro componentes que, segundo Hill (1959, cit. Baker, 1991), as
experiéncias de “stress” apresentam para a familia.

As preocupagdes financeiras e as interacgdes sociais estigmatizadas sdo exemplos de
acontecimentos ‘“‘stressantes”, isto €, situacdes problema para as quais a familia tem de encontrar
solucdo.

Ao falarmos de recursos da familia, estamos a falar das capacidades da familia para
responder a exigéncias e para satisfazer necessidades. Logo, estas capacidades estdo relacionadas
com as caracteristicas dos membros, da unidade familiar e da comunidade e tém como fungdo
mediar os tormentos consequentes das exigéncias que a experiéncia “stressante” acarrecta.
Alguns recursos ja constituem caracteristicas da familia outros sao acrescentados, fortalecidos ou
desenvolvidos como forma de reagir ao problema com que a familia de depara.

A significacdo atribuida pela familia ao acontecimento ‘“‘stressante” e a maneira como
percebe os seus recursos € designado por percepc¢do familiar, isto €, significado atribuido a
totalidade da situagao de crise.

Por fim, a familia pode considerar que nao dispde dos recursos necessarios para fazer
face as exigéncias. Assim, quando os seus recursos sdo por si avaliados como inadequados ou
insuficientes, a familia vivencia uma situacdo de “stress” que poderemos designar por reac¢do de
crise. Se esta situacdo é considerada como indesejavel ou como desagradavel pelos membros da
familia, este “stress” passa a ser sentido como angustia.

Para Flores (1999, p.75), “este modelo nega directamente a nocdo de uma relacdo
directa entre a exigéncia e a crise familiar resultante”. A autora considera, antes, que o modelo
propde a existéncia de duas varidveis de relevo: “os recursos da familia e a percep¢ao familiar de
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que esses recursos vao proteger a familia permitindo lidar com o ‘stress’”.

Sabendo-se também que as estratégias para lidar com um acontecimento stressante
podem ser mais ou menos adaptativas, importa determinar as tarefas que as familias numa fase
de crise enfrentam:

® aprender a lidar com a dor e o sofrimento;
® aprender a lidar com o ambiente hospitalar e de tratamentos;
® estabelecer e manter relagdes funcionais com a equipa de sauide;

® atribuir um significado para a doenga/dor crénica, que maximize a preservacao do sentido de
controle e competéncia para lidar com a situacao
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® fazer o luto da “perda”
® estarem unidos na reorganizacao familiar

® face a incerteza, desenvolver a capacidade de ser flexivel em relagdo a acontecimentos
futuros.

Para Palha (2000), a tomada de conhecimento da problematica do bebé é um periodo
indescritivelmente dificil em que os pais precisam de muito apoio e, com frequéncia, desejam
que o bebé nao consiga sobreviver. Outros estudos apontam para a ideia de suicidio de algumas
maes (Natsume et al 1987, cit. Strauss et al, 1995), o que ilustra as suas dificuldade neste
periodo.

No entanto, a seguir a uma fase de tentativa de negacdo do diagnéstico, os pais vao-se
consciencializando da veracidade e da inevitabilidade do mesmo, mas lentamente,
progressivamente, os pais vao descobrindo que o bebé &, afinal, como os outros e comecam a
achar o bebé bonito (Palha, 2000).

No entanto, importa considerar que as necessidades dos pais sdo distintas de familia para
familia. Podemos mesmo considerar que estas necessidades variam de acordo com a histéria dos
pais, com a idade da crianga e com a presenca ou ndo de outras criangas (Crockenberg, 1988, cit.
Flores, 1999). Apesar desta distincdo das necessidades dos pais, estas constituem uma das
maiores for¢cas que moldam o comportamento dos diferentes membros da familia e resultam,
frequentemente, de circunstancias e acontecimentos ocorridos dentro do sistema familiar, mas
também no seu exterior. Assim sendo, revela-se de grande importancia considerar estas
necessidades para perceber o comportamento dos diferentes membros da familia.

Para Hornby (1992), sdo cinco, as necessidades bdésicas das familias de pessoas com
deficiéncia:

e tomar conhecimento do diagndstico da deficiéncia e dos resultados das avaliacdes de
um modo sensivel e construtivo;

e obter informagdes acerca da deficiéncia e dos servicos disponiveis;
e facilitar o desenvolvimento da pessoa com deficiéncia;
e receber suporte emocional e ajuda para compreender sentimentos e reaccoes;

e conhecer outros membros de familias com um membro com deficiéncia, que estejam
numa situagao semelhante a deles.

Estas necessidades parecem contribuir, de forma significativa, para a busca de solugcdes a
que estas familias se lancam. Para Freitas (2002), também importa ter em conta “o desgaste
emocional na busca de solucées (ja que) parece ser um dos problemas que se colocam a todas
as familias, no seio das quais existe uma crianca com deficiéncia”(p. 110). Como exemplo para
esta busca solitdria a que as familias sdo votadas, Freitas (2002) faz alusdo as declaracdes de um
pai, camionista, de 38 anos que nos diz: “A Sociedade devia estar preparada para dar toda a
ajuda necessdria aos nossos filhos. Mas ndo é assim, nos é que temos que ir a procura dos
lugares e das pessoas que nos podem ajudar... Fazemos tudo sozinhos...”.
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Deste modo, os profissionais, membros da sociedade referida pelo pai, deverdo ter em
conta esta necessidade das familias aquando da estruturacdo da sua intervencao.
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4.1.1.Adaptar-se a nova situagao

O processo de adaptacdo pode ser visto como um continuo de reac¢des pelas quais os pais
passam de forma a conseguirem lidar com a condicdo incapacitante. Existe uma miriade de
modelos que explicam estas diferentes reac¢des, mas talvez o mais conhecido seja o de Kubler-
Ross.

Segundo Kubler-Ross (1969, cit. French 1992), as fases por que passa alguém que sofre
uma perda, sdo:

1) Negacdo — Nao, ndo a mim!

2) Furia — “Porqué eu?”

3) Suplica — “Sim, foi a mim que, mas...”

4) Depressdo — “Sim, foi a mim que...”

5) Resignacdo — “Foi a mim e estou conformado”

A autora ndo afirma que seja obrigatério passar por todas as fases, no entanto existe uma

sequéncia linear. Podem variar a duracdo em tempo e € ainda possivel viver duas fases em
simultaneo.

A maioria dos 200 sujeitos do estudo de Kubler-Ross exibia um comportamento de
negagao como primeira reaccao a noticia de um diagndstico nao favordavel. Como exemplo desta
fase, apontamos a reaccdo dos doentes que pensam que houve um engano, que os RX e as
andlises foram mal feitas, etc. Geralmente, pedem segundas e terceiras opinides tentando
desesperadamente ouvir um progndstico melhor. Os ingleses chamam a este comportamento o
“shopping around”, ou seja a “compra” de um diagndstico mais favoravel.

Este processo de negagdo parece cumprir uma func¢do importante, actuando como uma
espécie de silenciador do sofrimento para que haja tempo de emergirem outras estratégias de
coping. O medo da dependéncia, da perda, do sofrimento e da dor constituem uma ameaca
caracteristica desta fase.

Quando j4 ndo é possivel manter a negagio, passa-se 2 fase de fiiria, ira e raiva. E dificil
lidar com os sujeitos nesta fase € uma compreensao acrescida € necessaria. Existe uma revolta
muito grande, e paira constantemente a pergunta: Porqué eu? Por exemplo, em caso de se tratar
de uma doenca, os doentes podem mesmo recusar visitas dos familiares, nesta fase ou serem
hostis na sua presencga. Existe dor e sentimento de culpa.

Hinton (1972, cit. French 1992) refere que, para algumas pessoas, é extremamente
importante sentirem-se desejadas e queridas pelos seus familiares e amigos; caso percebam que
eles sdo capazes de viver sem eles ou sem o seu apoio, podem ficar revoltados.
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A fase de suplica foi observada como a fase em que os individuos pdem condi¢des para a
aceitacdo da situacdo. Fazem promessas a Deus ou a algum Santo ou ainda comprometem-se a
fazer algo que lhes custe em troca de algumas melhoras. A stplica é uma forma de negociar para
atingir determinados fins, por exemplo conseguir assistir ao casamento da filha, ndo ter dores
durante as férias, etc.

A fase de depressdo corresponde a plena consciéncia da perda, seja ela do bem estar
anterior, da saude, da propria vida ou neste caso do filho sonhado, bonito e saudavel... Nesta
fase, os individuos choram, ficam tristes, apaticos e deixam transparecer um estado de miséria
quer interior quer exterior. No caso dos doentes terminais, coincide com a fase de
emagrecimento, perda de forcas e incapacidade marcada. Nao ajuda em nada dizer a alguém que
“podia ser pior” porque em verdade, para ele nada podia ser pior. Em alguns casos pode haver
ideias suicidas.

Na fase de aceitagdo ou resignagdo, o individuo ja trabalhou as suas perdas e antecipa o
que serd o seu futuro. Os profissionais que acompanham de perto estes individuos, devem estar
preparados para conversar com eles, principalmente quando estes questionam a ndo utilidade
do(s) tratamento(s)/intervencdo dada a cronicidade do problema ou, em algumas situacdes, dado
o conhecimento da limitada esperanca de vida.

Ao se considerar a familia, verifica-se que os seus diferentes membros ndo reagem da
mesma forma ao anincio ou a existéncia de doenca crénica ou deficiéncia. O tempo necessario
para a confrontac@o com a situagdo e o culminar na fase de aceitacao difere muito de pessoa para
pessoa.

Sendo o modelo acima descrito genericamente aplicado aos individuos em situacdo de
doenca, existe um outro modelo aplicado, especificamente, a pais de criancas com necessidades
especiais, referido por Hornby (1991, cit. por Mitchell e Brown, 1991) e que contem as seguintes
fases:

1. Choque, confusdo, desorganizacdo, desespero. Os pais recordam-se pouco do que lhes foi
dito a esta altura. Esta fase pode durar algumas horas a alguns dias.

2. Negacao, desacreditar a realidade. Como estratégia de coping € eficaz se durar apenas algum
tempo. No entanto, a negacdo prolongada pode levar os pais a tentar “arranjar” um
diagndstico mais favoravel o que pode atrasar o processo de recuperacao.

3. Raiva. Os pais procuram uma causa para a deficiéncia/doenca. Podem culpar-se a eles
mesmos, ao hospital, uma parteira, um médico, a mulher ou o marido ou mesmo a crianga.

4. Tristeza, corresponde a fase de depressao de Kubler-Ross. Existe desespero, falta de vontade
de continuar. De certa forma, esta tristeza mantém-se ao longo de todo o processo mudando
apenas de intensidade.

5. Desvinculacdo, muitos pais experienciam, a uma dada altura, uma sensagao de vazio, de ndo
preenchimento. Nada parece ter importancia. Eles ja aceitaram a realidade da deficiéncia,
mas a vida perdeu um pouco o sentido.

6. Reorganizagdo, esta fase é caracterizada por realismo e esperanca. Os pais acham agora que

0 copo estd “meio-cheio” e ndo “meio-vazio”.
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7. Adaptacdo, fase em que aceitaram a situagdo e em que os pais exibem uma maturidade
emocional face a forma como lidam com o seu filho(a) com deficiéncia, estdo conscientes
das necessidades do filho e fazem o que podem para as satisfazer. Para chegar a esta fase
alguns pais podem necessitar alguns dias outros alguns anos. Aceita¢do tem sido também
definida como “ morte da crianca perfeita que tinha sido imaginada e reconducdo do amor
dos pais para crianga que € real”.

O Modelo Duplo ABCX de Hill’s (1949, cit. Flor e Turk, 1985), representa um modelo
de adaptacdo da familia a uma situacdo de crise (figura n® 1).

Modelo Duplo ABCX
PRE-CRISE | ! POS-CRISE
| : Boa
I I Adapt.
| : B
| | Recursos
: : Existentes &
| | Novos
I | T
| |
: : Adaptacap

COPING |»

|
O A

Percepcao M
Adapt.
de X,aA e
bB
Adapt. de McCubbin, H.I., Nevin, RFLarsen’,T/E%rElgu, J., Patterson, J.M., Cauble, E., & Striker > TEMPO — >

, K. Families Coping with Cerebral Palsy. St. Paul: Family Social Science, 1981

Figura 1: O modelo duplo ABCX

Este modelo, ajuda os profissionais de saide a conceptualizar situagdes de crise que
exigem adaptacdo familiar. Ao aplicar o modelo a uma situagdo concreta, tende a identificar-se
claramente o que constituem os stressores, os recursos da familia e a percep¢do que a mesma faz
de toda a situag¢do. Neste sentido, uma melhor avaliacdo, conduzird decerto a uma melhor
intervencao.

O conceito central do modelo € a adaptacdo, como resultado do esforco da familia para
alcancar um novo equilibrio depois de uma crise. O modelo postula a existéncia de 3 fases: pré-
crise, crise e pos-crise.

A fase de pré-crise implica um ajustamento em que a familia pode escolher como
estratégias de “coping”: o evitamento (negar ou ignorar na esperanga que a crise se resolva por
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si), a eliminagdo (esfor¢o activo para se desembaracar da situa¢do) e a assimilacdo (esforco da
familia para aceitar as exigéncias criadas pelo factor de stress na sua estrutura e nos seus padroes
de interac¢do).

Esta ultima estratégia de “coping”, a assimilagdo, é a que, principalmente, o profissional
de saide deverd ajudar a desenvolver na familia, dado que é aquela que conduz a uma maior
adaptabilidade a situacdes de crise.

A fase da pds-crise implica adapta¢ao, em que as estratégias mais frequentes sao:

busca de apoio social

® procura de unido

restabelecimento da relagdo com a comunidade

¢ realizacdo de compromissos

O modelo considera diversos factores:

A- REPRESENTA O DIAGNOSTICO QUE PROVOCOU A CRISE

B- OS RECURSOS EXISTENTES na familia para lidar com o stress (tais como o apoio mutuo e
emocional forte entre um casal , a rede social de apoio - familia alargada ou outros membros da
comunidade, as associacdes de pais ou ainda uma boa auto-estima familiar)

C- A DEFINICAO QUE A FAMILIA FAZ DA SITUACAO (por exemplo, isto é algo muito
duro, dificil de aceitar, mas € um desafio tentar combaté-la, vamos dedicar-nos de corpo e alma a
esta causa)

Estes 3 factores determinardo X, a crise. A crise foi conceptualizada como uma varidvel
continua que denota a quantidade de ruptura, desorganizagdo e incapacidade do sistema social
“familia” (Burr, 1973). A crise representa a incapacidade da familia para restabelecer o
equilibrio.

Mas o modelo considera mais factores, para além dos trés acima identificados:
a) STRESSORES OU EXIGENCIAS
Critérios que permitem avaliar os stressores a que a familia estd exposta:

1. Qual a origem do stressor? De dentro da familia (e.g., a made volta a trabalhar) ou fora da
familia (e.g., perder o emprego)?

2. O impacto do stressor estende-se directamente a todos os membros da familia (e.g.
divércio) ou apenas a alguns membros (e.g., um adolescente teve uma zanga com um amigo)?

3. O stressor instalou-se de repente (e.g. terramoto, AVC) ou foi progressivo (e.g. gravidez)?

4. Qual o grau de severidade do stressor? Suave (avaria do carro), ou intenso (morte)?
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5. O ajustamento ao stressor € feito num curto prazo (e.g. ida para a escola) ou € a longo
prazo (um dos pais tem cancro/filho com paralisia cerebral)? O ajustamento € feito a longo
prazo. Na doenga crénica existem aspectos que se vao revelando e modificando ao longo do
tempo por isso implicam um ajustamento continuo e longo prazo, ou seja durante toda a vida.

6. O stressor é previsivel (entrada do filho na adolescéncia) ou imprevisivel (acidente de
automovel/pessoa que faz um traumatismo craniano)?

7. O stressor é causado por forcas da natureza (e.g. inundagdes/doenca de origem genética)
ou por forgas artificiais (e.g. perda do emprego devido ao aumento da tecnologia/falta de
acompanhamento na gravidez)?

8. A familia acredita que o stressor pode ser resolvido (e.g., adaptar-se a uma casa nova/
fazer obras em casa para poder haver uma cadeira de rodas) ou que ndo pode ser resolvido (e.g.,
efeitos da inflac@o nas financas da familia/ndo tem dinheiro para fazer obras)?

Considerando ainda o stress familiar quanto a intensidade, poderemos afirmar que ele é
tanto mais intenso quanto:

- A doenca € inesperada

- O prognéstico € mau

- Existe uma grande incapacidade associada a doenca
- O doente € novo e activo.

b) RECURSOS EXISTENTES (e.g., flexibilidade em mudar de papéis, fazer coisas novas).
Estes recursos dependem essencialmente da integragcdo/coesdo e da adaptabilidade da familia.

¢) PERCEPCAO QUE A FAMILIA FAZ DE TODA A SITUACAO (e.g., foi castigo, foi
vontade de Deus e quis por-nos a prova, é um desafio que vamos conseguir ultrapassar).

aA) “PILE-UP” (ADICAO)

E raro a familia lidar apenas com um stressor, lidando antes com varios. Juntam-se
transi¢des normativas com transicdes nao-normativas.

bB) RECURSOS EXISTENTES E NOVOS RECURSOS ENTRETANTO DESCOBERTOS

Estes recursos podem ser analisados a trés niveis: pessoais, do sistema familiar e suporte
social.

cC) PERCEPCAO

Este modelo sugere duas formas de percep¢do. O primeiro ¢ € a definicdo que a familia
faz daquilo que julga ter sido o stressor principal (e.g., diagndstico de uma doenga cronica).
Podem percepcionar a doenga como uma vergonha, choque, desespero ou pelo contrario aceiti-la
e vé-la como um desafio. A segunda forma de percep¢ao sugere que as familias vao ao longo do
tempo, fazendo um esforco construtivo para redefinir a situagdo na sua globalidade.
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4.1.2.Tipos de “coping”

“Coping” é uma palavra inglesa que pode ser traduzida como “lidar com” ou como
confrontar-se. As familias e os individuos podem lidar com o stress advindo do facto de ter um
filho com deficiéncia, de trés formas distintas: “Coping” centrado em problemas, “coping”
centrado nas emocdes e “coping” de reenquadramento.

O “coping” centrado em problemas caracteriza-se por tentativas para eliminar ou
minimizar a fonte de “stress”. Para os pais isto pode incluir tentar descobrir uma cura para a
condi¢do da crianga. No entanto, quando esta estratégia nao € adequada, torna-se mal adaptativa,
pois interfere com outras dreas do “coping”. Esta € uma forma racional de lidar com o problema.

No que se refere ao “coping” centrado em emocgdes, estd relacionado com as tentativas
dos pais para se sentirem menos stressados ou para se ajustarem melhor as situa¢des. Contactar
com outros pais € uma medida prética e construtiva. Tentar ndo querer ver o futuro pode ser uma
estratégia maladaptativa, embora a curto-prazo possa trazer conforto emocional.

Por fim, o “coping” de reenquadramento, envolve a tarefa de pensar no stressor de uma
forma que crie um maior conforto psicolégico. Por exemplo pensar que: “O meu filho ndo é
deficiente ele tem necessidades especiais para se deslocar”; ou no caso do filme Lorenzo’s Oil,
de George Miller (I) (1992) “Lorenzo é um pais desconhecido que vamos ter de conhecer e
compreender aos poucos e adaptando-nos a um novo mundo”

As estratégias de “coping” podem ainda ser definidas como sendo funcionais ou
disfuncionais. A titulo exemplificativo, poderemos apontar algumas estratégias de “coping”
disfuncionais:

e Super protec¢do do doente
e Abandono da vida social por vergonha

¢ Embaraco ou incapacidade para procurar ajuda exterior

e Negacdo da realidade da doencga através de um desinvestimento emocional ou ignorancia
de necessidades fisicas especiais

e Expressdo de raiva e ressentimento sobre a situacdo, deslocando a hostilidade sobre o
doente ou sobre cada um dos membros da familia, culpabilizando-os

Quanto as estratégias de coping funcionais, apontamos como exemplo:
e Activismo, envolvendo esforcos no sentido da normalizagao da vida do doente

¢ Procura de servigos de apoio

81



e Manutencdo da esperanga e envolvimento
e Optimismo e coragem

e Visdo altruista da situacdo, adop¢ao de filosofias e religides que tornem a situacdo
compreensivel

® Procura de suportes sociais da comunidade e da familia alargada

Aos profissionais de saide € requerida competéncia na compreensdo destes diferentes modos da
familia lidar com a problemaética que os afecta e, por conseguinte, integra-los na sua intervengao.
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4.2. Obter informagao

Obter informacgdo € uma das estratégias de “coping” eficazes. Assim que os pais recebem
um diagnéstico querem saber toda a informacd@o possivel associada. As causas, a evolugdo, as
consequéncias funcionais, psicoldgicas e sociais, o futuro ao nivel escolar, etc. O confronto com
a informacdo sobre a doenga pode, no entanto, ser duro.

Os pais devem e tém o direito de ser informados convenientemente acerca destes
assuntos. Existem varias formas de veicular esta informacao:

e Face a face, em didlogo aberto com os membros da equipa
e Por escrito através de folhetos e brochuras informativas, revistas e livros.

e Através do contacto com outros pais ou outras familias em situacdo semelhante (grupos
de auto-ajuda, familia de apoio)

O contetudo da informagdo varia muito com a situacdo e com o profissional em causa. De
uma forma muito geral, as familias devem ser informadas sobre:

e (aracteristicas da doenca, evolucdo e progndstico

e Composicao e forma de funcionamento da equipa de profissionais que vai acompanhar a
pessoa ou pessoas

¢ Instituicdes/organizacdes/associacoes que podem fornecer apoio financeiro, psicoldgico,
técnico e social.

e Existéncia de sites na Internet, com os mais variados temas e que podem ajudar as
familias a lidar com uma situacao de crise

e Qs direitos dos doentes/pais da crianga
Em relacdo a esta temdtica, Ramos (1987) referia-nos que

“muito pouco se tem feito, quanto a informagdo e preparacdo dos pais. Estes
mostram-se dvidos de informagcdo e orientacdes quanto a forma como poderdo
ajudar as suas criangas a desenvolverem-se e interessados em cooperarem com
os profissionais e instituicoes, desejosos de serem incluidos e tidos em conta nas
decisoes respeitantes a criangca’” (pp.335-336).

Decorridos mais alguns anos, e apesar de novas orientagdes sociais e politicas, os pais
continuam sem obter a informacdo que necessitam. Como esclarece Freitas (2002, p.106), “as
vezes, os pais ndo sabem como, ou ndo estdo a vontade para colocar as perguntas que

gostariam de fazer aos profissionais, nomeadamente aos profissionais de saiide”.

83



Para fundamentar este seu esclarecimento, Freitas (2002, p. 106-7) acresce o seguinte
testemunho:

“...Nds vamos com o menino ao Hospital, mas eles, ld, ndo nos dizem o que ele
tem... Dizem que ainda ndo sabem... Ele respira mal e faz pneumonias... E ndo
anda... ndo fala...

O certo ndo sabemos o que é... Mas ele ndo estd pior... sé no Inverno, porque
entra a chuva e o frio ld dentro da tenda... O meu homem jd disse que vai
arranjar, dos lados... tapar... por umas tdbuas que seguram melhor, por causa do
vento, para ndo entrar tanto frio... A rapariga ndo se constipa... Mesmo quando
tinha a idade dele... Habituou-se... mas com o J. M. andamos sempre a correr
para o Hospital... Jda algumas vezes teve que ficar internado... Os médicos
disseram que ele ndo pode apanhar frio e chuva... mas nos ndo temos casa... onde
€ que podemos arranjar uma casa? Eu gostava de ter uma casa... Jd me disseram
que arranjavam uma casa so para ele ld ficar... E nés iamos ld vé-lo... Ele estd
habituado s6 comigo... Mas se ele estivesse bem... ndo chorasse... eu ficava
contente... Ou entdo, estar ld de dia e vir a noite... eu ndo sei... (encolhe os
ombros). Mas para onde... ndo sei... Uma senhora no Hospital disse que ia tratar
de o J. M. ir para uma casa... Mas ndo disse que a casa era para nos... Eu ndo
sei... Ndo sei ler e o meu marido também ndo sabe ler...”.

(Mae, doméstica, 18 anos)
A mesma autora, conclui no seu trabalho que

“foram sempre as mdes a procurar, na sociedade, as respostas para os problemas
que as deficiéncias das criancas colocavam a familia e ao proprio
desenvolvimento das criangas: elas procuraram a informacdo; elas questionaram
outras mdes, elas percorreram os vdrios servigos de Saiide (...) Sociais (...) de
Educacgao...”.

Se por um lado, esta até poderia ser uma estratégia para lidar com o problema, o que, de
facto, acontece € que, ela acontece, muitas vezes, exclusivamente, pela auséncia de apoio e
informacao por parte da comunidade e da sociedade, em geral.

84



4.3.Falar com outros pais ou outras familias

A investigacdo tem mostrado que os pais de criancas com deficiéncia mostram desejo em
contactar com outros pais de criangas com problemas semelhantes (Ramos, 1987, Hornby, 1987,
cit. Mitchell e Brown, 1991). Alguns pais pretendem fazer isto logo apoés ter sido revelado o
diagnéstico, outros, no entanto, sé sentem necessidade de o fazer mais tarde.

Uma forma de organizar estes encontros € através dos grupos de auto-ajuda. Estes grupos
de pais recebem uma formacdo dada por profissionais. Alguns autores colocam a énfase da
formacdo no desenvolvimento de capacidades de aconselhamento (counselling) (Hornby, Murray
e Jones, 1987, cit. Mitchell e Brown, 1991). A formacdo é geralmente dada por profissionais
com capacidades para liderar grupos e com experiéncia de trabalho com criangas ou adultos com
deficiéncia. Os cursos referidos por estes autores sdo compostos por 8 sessoes de 2 horas, em que
as duas primeiras sessoes sao dedicadas a partilha entre pais da sua experi€ncia até a data. As
outras 5 sessdes sao dedicadas a aprendizagem de capacidades de aconselhamento, tais como a
escuta activa, a auto-revelagdo e a resolucdo de problemas nao directiva. Estes pais serdo
posteriormente os lideres de grupos de ajuda a outros pais.

Torna-se mais perceptivel a necessidade deste tipo de formacdo se se considerar que “os
outros”, que sao familiares de criangas igualmente portadoras da mesma doenca ou deficiéncia,
poderdo ter uma forma de abordar o problema diferente da sua propria familia. Neste caso, as
familias t€m um problema comum, mas uma forma de abordar o problema diferente, o que nem
sempre € bem percebido por todos os pais.
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5. AS FAMILIAS E O ANUNCIO DA DEFICIENCIA

5.1. Informar a familia sobre uma situacao grave

Um comeco justo € aquilo que, do ponto de vista humano, se reclama para qualquer ser.
Podemos considerar que se trata de um direito. Este direito de todos, obriga a uma defini¢do de
estratégias de intervenc¢ao e esperancga renovadas (Bronfenbrenner, 1979).

Face a exigéncia que a deficiéncia acarreta de uma profunda adaptacdo no ambiente
familiar,

“a forma como as primeiras informagoes respeitantes ao problema da crianca
sdo comunicadas aos pais, em particular, aquilo que é dito, a maneira como é
dito e aquilo que ndo se diz, assim como a orienta¢do que vai ser dada, reveste-se
de um cardcter extremamente importante e determinante, para o futuro da
crianga e da sua familia.” (Ramos, 1987b, p. 339).

E também importante que os profissionais de satide considerarem a etapa do ciclo de vida
em que a familia se encontra, quando € revelado um diagnostico que acarretard a vivéncia de um
sofrimento. As implicacdes serdo diferentes consoante a fase do ciclo de vida porque a familia
esti a passar e o tipo de familia pode também facilitar o processo de adaptacdo a
doenca/deficiéncia.

Mas, segundo Palha (2000), aquando do antncio da deficiéncia da crianca, os pais quase
sempre demonstram uma grande insatisfacao e revolta pelo modo como a informacao foi dada,
mesmo quando reconhecidamente esta foi apresentada de uma forma humana, compreensiva e
sensivel.

Paradoxalmente, existe, hoje em dia, a certeza clara de que os pais desejam ser
informados quanto antes do que se passa com o seu filho, assim que existe a suspeita da crianga
ter algum tipo de deficiéncia ou doenga crénica. Deve fornecer-se informacao adequada, o mais
depressa possivel e numa linguagem apropriada. Termos técnicos como, “doenca degenerativa”,

99 C¢

“tratamento conservador”, “compromisso funcional” — ndo significam nada para os pais.

Estes conhecimentos baseiam-se em estudos tais como os que Natsume et al. (1987),
Sharp, Strauss e Lorch (1992) e Strauss et al. (1995) desenvolveram. Estes estudos sdo
semelhantes, embora com pais de criancas com deficiéncias diferentes. O objectivo dos dois
ultimos estudos foi de registrar como o0s pais bioldgicos de criangas que nascem com uma
anomalia sem risco para a vida, entendem o encontro no qual o médico lhes da a conhecer o
diagndstico do filho. Os estudos analisam ainda as preferéncias dos pais sobre a forma como tal
informacdo poderd ser transmitida, comparando-as com as descri¢des das suas experiéncias
pessoais. Muitos referiram experi€ncias positivas, mas existem diferencas significativas entre a
experiéncia que os pais tiveram e o que gostariam que acontecesse no decurso do encontro
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informativo. Os pais queriam ter tido uma maior oportunidade de poderem falar, exprimir os
seus sentimentos e desejaram que o médico tivesse feito todos os possiveis para que eles se
sentissem melhor. Comparativamente com as suas experiéncias, os pais demonstraram o desejo
de terem tido mais informag¢do e de terem podido discutir mais extensamente a possibilidade de
existir atraso mental. Ao contrdrio do que ocorreu nos seus casos pessoais, os pais desejaram que
o médico demonstrasse maior interesse e seguranca, dando-lhes referéncias sobre outros pais em
situac@o semelhante. O comportamento do médico foi encarado de forma mais positiva nos casos
em que os pais foram informados por um clinico que pareciam conhecer bem. Os autores
concluiram que € possivel aos médicos transmitir aos pais, de forma mais afectiva, “mas
noticias”, tais como anomalias congénitas. Este estudo sugere que se utilizem formas especificas
de comunicacdo para melhorar a atitude dos pais em relacdo as informacdes transmitidas pelo
médico.

Foi a partir de resultados como estes que Hall e Hill (1996) estruturaram a informacao
que se segue e que se refere a forma como os pais desejam ser informados:

QUADRO n° 2: Aspectos que os pais valorizam na forma como gostariam de receber uma md
noticia

QUANDO SE PENSA QUE UMA CRIANCA TEM UMA DEFICIENCIA (OU OUTRO
PROBLEMA DE SAUDE), OS PAIS GOSTAM DE SER INFORMADOS DO
SEGUINTE MODO:

e O mais depressa possivel. Eles consideram ter o direito de partilhar qualquer que
seja a informacao que os profissionais de saide tém sobre o seu filho.

¢ Em conjunto. Se possivel o pai e a mde, ou entdo acompanhados por outra pessoa,
e.g. avo, irma, etc. Caso seja impossivel estarem ambos os pais, a equipa de saide
deve falar com um deles mas marcar quanto antes um outro momento para falar com
0s pais em conjunto.

¢ Em privado. Com tempo suficiente (diga aos pais quanto tempo tem disponivel para
eles) e sem interrupcoes (e.g. telemovel, pager, telefone, alguém que bate a porta,
etc.).

¢ Num ambiente acolhedor, amigédvel e caloroso devendo, no entanto, evitar-se
emocgdes excessivas por parte dos profissionais.

e Honestamente, com explicitacdo clara daquilo que ja se sabe e identificagdo clara
das dreas de incerteza (e.g. tipo de marcha que podera vir a fazer).

Hall, & Hill, (1996)
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QUADRO 3: Guia-prdtico para fornecer informacdo aos pais de uma forma adequada

GUIA-PRATICO PARA FORNECER INFORMACAO AOS PAIS DE UMA FORMA ADEQUADA

* Antes de comecar a reuniao com os pais certifique-se que a sala que vai utilizar esta livre, e
peca autorizacdo aos pais para estar mais alguém presente (e.g. estagidrio, membro do staff
mais recentes).

e Evite o caldo profissional na medida do possivel, quando o utilizar explique o que quer dizer,
pois os pais precisam de saber.

e Nio dé uma “aula”, permita que os pais conduzam a conversa e sejam eles a perguntar. Desta
forma recordardo mais facilmente o que lhes for dito.

e Nio se preocupe com os siléncios no decorrer da conversa. Por vezes € a tnica coisa que
podemos fazer, o siléncio cria por vezes momentos de profundo respeito pelos sentimentos da
outra pessoa.

e Crie um espago para que Os pais possam expressar os seus sentimentos, cite casos semelhantes
com que tenha lidado de forma que isso possa ajudar a expressdo das emogdes.

e [Lembre-se que estd perante um problema que é essencialmente dos pais, eles terdo de lidar
com ele a sua maneira. O profissional de satde nao pode “prescrever” uma forma de lidar com
o problema. Nunca diga “Eu sei como se sente” — vocé de facto nao sabe!

e Mostre que acredita que os pais vao ser capazes de lidar com o problema, por mais devastados
que estejam a sentir-se. Nao deixe por momento algum transparecer a ideia ou hipdteses que
eles ndo querem cuidar da crianga. Mostre uma aceitagio profissional da crianga, quando fala
olhe para ela e fale para ela se for apropriado. Pergunte aos pais se pode pegar na crianca.

e Responda a todas as questdes que puder, se ndo puder explique a razdo. Seja prudente com
questdes de esperanca de vida.

e Explique o que se ird passar a seguir (terapia, consultas, contacto com outros pais, visita
domicilidria, cirurgia, etc.). Caso a crianca va ficar internada explique bem como funciona o
sistema.

e FEsclareca os pais quanto as possiveis actividades e apoios que podem procurar, mas clarifique
que a decisdo de o fazer e quando, € dos pais.

e Explique que irdo receber um relatério por escrito sobre a doenga do seu filho (causas,
incidéncia, compromisso funcional, formas de melhorar) e por isso ndo precisam estar
preocupados caso ndo entendam algo.

e Marque uma reunido posterior de preferéncia face a face, se impossivel pelo telefone. Sugira
aos pais trazerem desta vez questdes por escrito que gostavam de ver respondidas.

e Recorde os pais que deverdo ter com a crianca os cuidados de rotina que tem qualquer criangca
(e.g. vacinas, controlo do peso, entre outras).

Hall, & Hill, (1996)

Os mesmos autores acrescentam ainda que falar com os pais € uma competéncia que pode
ser aprendida ou melhorada. Os pais ndo conseguem recordar toda a informacdo que lhes é
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transmitida, mesmo quando estdo calmos rettm menos de um ter¢o daquilo que lhes dizemos —
mesmo este terco pode ser mal entendido. Quando ficam tristes devido a uma ma noticia ou um
mau prognéstico podem mesmo “desligar’.

As indicagdes contidas nos dois quadros anteriores sdo, na sua maioria, eXpressos no
filme de George Miller (1992), Lorenzo’s Qil, apresentando um procedimento adequado para o
anuncio da deficiéncia. No filme, evidencia-se 0 modo como o médico escolheu um lugar
adequado, isto €, uma sala isolada, calma, onde se puderam sentar, proporcionando um momento
de privacidade e que convidava ao didlogo. Importa ainda realcar que este momento, tao dificil
para a familia, aconteceu com a presenca do pai e da mae.

Apesar de ser esta uma atitude correcta, parece que ndo se traduz sempre em praticas,
designadamente em meio hospitalar portugués.

Efectivamente, parece que a prética e a teoria nem sempre estdo em consonancia. J4 em
1993, mais de uma centena de especialistas aprovam, numa reunido organizada pela Unidade de
Desenvolvimento do Hospital de St*. Maria e a APPT 21, as recomendagdes constituintes de um
cartaz e que foram construidas a partir de um inquériot a especialistas. Foram redigidas 18
recomendacoes:

e 1. A descoberta de deficiéncia no Feto ou no Bebé deve ser comunicada aos pais com
muito cuidado e sensatez, dado ser um assunto que se reveste do maior significado
emocional.

e 2. Quando descoberta no periodo pré-natal, cabera ao médico que acompanha a gravidez,
designadamente o Médico de Familia ou o Obstetra, revelar aos pais a deficiéncia do
feto, devendo aquele, sempre que possivel, trabalhar em articulagdo com um Geneticista
e um Pediatra.

¢ 3. Quando descoberta no periodo pds-natal, a deficiéncia do bebé deve ser revelada pelo
Pediatra, de preferéncia em articulacdo com um Geneticista e, se necessario, com outro
Médico Especialista, como o Neuropediatra, o Cardiopediatra, o Nefropediatra, etc...

Em casos especiais, pode ser solicitada a colaboracdo de outros profissionais, como o
Psic6logo, o Enfermeiro ou o Assistente Social.

e 4. A revelacdo deve ser feita sem demora, mas s6 quando a mae puder fazer uso
adequado das suas faculdades fisicas, intelectuais e emocionais.

e 5. Fortes suspeitas de patologia susceptivel de provocar defici€éncia, embora sem
confirmacgao possivel a curto prazo, devem, também, ser comunicadas aos pais.

e 6. A revelacdo deve ser feita em ambiente calmo e sereno, se possivel em gabinete
privado e nunca na enfermaria ou sala de partos.

e 7. A revelacdo deve ser feita a ambos os pais. A presenca de terceiros, designadamente
familiares e amigos, pode ser tolerada se resultar de desejo manifestado pelos pais. Os
avés ou outros profissionais préximos sé devem ser previamente informados da
deficiéncia do Feto ou do Bebé, se houver suspeitas de respostas indesejiveis ou
excessivamente desajustadas por parte dos pais.
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8. Durante o momento da revelagdo, o Bebé deve estar junto da mae, como, por exemplo,
ao seu colo ou num bergo perto.

9. Quando a deficiéncia é descoberta no periodo neo-natal, deve ser oferecida a mae a
hipétese de escolher o tipo de alojamento na Maternidade, podendo, consequentemente,
optar por se manter na enfermaria ou ser transferida para quarto Individual, com
possibilidade de acompanhamento pelo marido ou outro familiar.

10. Quando a deficiéncia é descoberta no periodo neo-natal, a mae deve manter o recém-
nascido junto a si, a menos que haja impedimentos de ordem clinica, por forma a reduzir-
se a possibilidade de rejeicdo e a evitar-se qualquer fantasia relacionada com a
deficiéncia do Bebé, caso este ndo sobreviva.

11. A informacdo deve ser simples e adequada as condi¢des socio-culturais dos pais e
familia. De um modo geral, deve ser fornecida informacao real, concreta e verdadeira.
Em determinados casos, pode ser aconselhdvel o recurso a outras estratégias,
designadamente a informagdo com caracter progressivo.

12. Os profissionais devem enfatizar as capacidades e ndo as incompeténcias das pessoas
com deficiéncia, mencionar positivamente as atitudes geradoras de integracdo e
negativamente os susceptiveis de promoverem a sua exclusao social.

13. Os profissionais, no periodo que destinarem a comunicacio da defici€éncia, devem
apresentar uma grande disponibilidade, quer de tempo quer psicoldgica, e os pais devem
ter a oportunidade de colocar questdes no proprio momento da revelagdo ou em
entrevistas posteriores.

14. Em determinados casos, os pais podem fazer-se acompanhar de um profissional das
suas relacdes, que por eles formule as questoes.

15. Deve ser fornecida informag¢do bésica sobre a maneira de os pais lidarem com o Bebé.

Também deve ser fornecida, se possivel por meio de brochura actualizada, uma lista dos
apoios disponiveis, quer na drea da residéncia quer a nivel nacional ou, mesmo,
internacional.

Logo apds a revelacdo, € desejavel o envolvimento de uma equipa multidisciplinar, com
composicao varidvel, de acordo com cada caso. Idealmente, esta equipa serd constituida
por técnicos oriundos das dreas da Satude, Educacdo e Seguranca Social, que deverao
trabalhar numa perspectiva interdisciplinar e sempre com a participacdo efectiva da
familia.

16. O contacto do recém-nascido com a mae, com o pai, com 0s irmaos, com 0s outros
familiares e com os amigos, a semelhanca do que acontece com qualquer outro Bebé,
deve processar-se de forma natural.

17. Deve ser fornecida informagéo e oferta de contacto com GRUPOS DE PAIS PARA
A AJUDA MUTUA e com ASSOCIACOES DE PESSOAS COM DEFICIENCIA.

18. Oportunamente, deverd ser fornecida informacao relativa aos Direitos e Regalias das
Pessoas com Deficiéncia.
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Como nos refere Ramos (1987), citando Gregory (1976), McAndrew (1976), Lonsdale
(1978) e Krins (1984) por vezes, o antncio da deficiéncia € feito de um modo brusco e
inadequado.A maneira tdo apressada, dramdtica ou imprevidente, ou acompanhada de um
siléncio total, fuga e relutancia as questdes e as inquietacdes dos pais, deixa-os sem informagao
precisa.

Frequentemente, os pais sdo votados a soliddo e ao abandono apds o diagndstico, nao
sendo manifestada a disponibilidade do médico ou outro profissional que procede ao anuncio
para o reencontro, a marca¢do de outro momento de encontro ou o encaminhamento para outros
técnicos /servigos que pudessem fazer esse acompanhamento e apoio.

Se bem que se registrem esforcos significativos, no que se refere a humanizacdo dos

servicos de saude, os conhecimentos tedricos acerca desta matéria parecem encontrar-se por
operacionalizar e por integrar numa mudancga de atitudes dos profissionais.
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5.2 Avaliar os recursos e o ajustamento familiar

Estabelecer novas expectativas acerca do futuro, quando estas foram destruidas, constitui
um processo, ao qual todas as pessoas recorrem e a que Baker (1991) designou por processo de
reajustamento.

A prépria relacdo desencadeia o processo de aprendizagem, em que, simultaneamente a
mae aprende sobre si propria e sobre o papel que terd de desempenhar. A tendéncia para a hiper-
estimulagdo quando o bebé € diferente aumenta, na tentativa frustrada de atingir os objectivos
parentais mais depressa. Mas a qualidade prevalece em relacdo a quantidade neste tipo de relacao
(Freitas, 2002). Frequentemente, daqui decorre uma sobrecarga para estas maes, uma vez que o
nivel de aprendizagem requerido € muito superior, quando se trata de uma crianca com
deficiéncia. Para além das aprendizagens comuns as outras maes, hd que aprender um vasto
nimero de competéncias para poderem corresponder as necessidades especificas da sua crianga.
(Freitas, 2002).

Ao se considerar a relagdo pais-filhos depois dos primeiros meses de vida, verifica-se que
os pais de criancas com necessidades especiais tém, por vezes, dificuldades em estabelecer
limites a crianca. Ficam sem saber o que pode ou nio ser um comportamento aceitavel face a
uma crianga que estd doente ou que tem um determinado problema. O profissional pode, a
medida que vai intervindo, demonstrar um modelo de interac¢do adequado. Por exemplo, tentar
que a crianca faca as tarefas correspondentes 2 fase de desenvolvimento em que se encontra. E
importante que as expectativas sejam estabelecidas dentro de um contexto de respeito pela
crianga e pelos pais. Deve tentar-se envolver a propria crianca no seu processo de reabilitacao.
Deve ser explicado a crianca e aos pais que tipos de actividades podem e devem ser realizadas
pela crianca e auxiliadas pelos pais. Quanto as expectativas face a recuperacdo, e em algumas
situagdes podem ter que passar meses ou anos até que se possa ter um progndstico bem
estabelecido, este periodo de incerteza € dificil quer para os pais quer para os profissionais que
os aconselham. Nao deve nunca alvitrar um progndstico quanto a evolu¢do da doenca ou da
capacidade funcional caso ndo esteja certo. Aquilo que se pode fazer é explicar aos pais qual a
pior situagdo possivel e a melhor situacdo possivel, dado que € necessdrio deixar o tempo passar

para perceber a evolucdo da crianga. Isto € especialmente verdade nas criancas com lesdes
neuroldgicas, com evolucao muito varidvel ou desconhecida.

Se o grau de diferenciac@o de familia para familia pode ser muito vasto, entdo ressalta a
importancia da avaliagdo. O objectivo da avaliacdo da familia é determinar que tipo de ajuda a
familia necessita para lidar com o seu filho com problemas. De forma ideal, esta avaliagdao
deveria ter lugar imediatamente ap6s o momento de tomada de consciéncia do diagndstico da
crianca. Uma abordagem centrada na familia deve ter em conta que a familia € um membro
activo e participativo no processo. A familia deve ser informada sobre o objectivo da avaliagdo
que se faz e deve ser-lhe dada oportunidade para fazer questdes e obter qualquer informacao que
pretenda.

De forma mais sistemdtica, apresenta-se em seguida um quadro adaptado de Whaley e
Wong, (1999, p. 1016) que pretende sistematizar a avaliacao de factores que podem influenciar o
ajustamento da familia:
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QUADRO 4: Factores que podem influenciar o ajustamento da familia a uma situacdo de

doenga cronica /deficiéncia

FACTORES QUE INFLUENCIAM O
AJUSTAMENTO

QUESTOES DE AVALIACAO

Sistema de suporte disponivel

Sistemas de suporte social alternativos

Capacidade para comunicar

Conseguem conversar em casal, sobre a
situacdo e tratamento do vosso filho?

Quando algo vos preocupa, o que fazem?

O que mais vos ajuda quando se sentem mais
tristes?

Acham que falar sobre as coisas vos ajuda,
quando se sentem mais tristes?

Tém pessoas com quem possam falar acerca
da situacdo do vosso filho?

Percepcao da doenca/ deficiéncia
Conhecimento prévio da doenca
Influéncia da religiao

Influéncia da cultura

O que imaginam ser a causa da
doenca/situacao

Efeitos da doenca ou deficiéncia na familia

Ja alguma vez tinham ouvido falar em
(nomear o diagndstico/situagcdo)? O que
sabiam?

A vossa religido/fé tem constituido ajuda
para vos? Como?

O que pensam ser a causa desta

situacdo/doenca?

De que forma o problema/situacdo do seu
filho vos afectou individualmente € como
casal?

De que forma a vossa vida mudou? Dé
exemplos.

Mecanismos de ‘coping’
Reaccdo a crises prévias
Reaccdes face a crianca
Cuidados prestados a crianga

Atitudes

Falem-me de uma altura em que tenham tido
uma crise (problema, altura mais dificil) na
vossa familia. Como resolveram o
problema?

Acham que sdo mais cuidadosos com este
filho do que eram com o0s VvO0SSOs outros
filhos?
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FACTORES QUE INFLUENCIAM O
AJUSTAMENTO

QUESTOES DE AVALIACAO

Em que € que o vosso filho € diferente das
outras criancas da mesma idade ou dos
irmdos quando tinham a mesma idade.

Descrevam a personalidade do vosso filho,
Ele € dificil, facil ou assim-assim?

Quando pensa no futuro do seu filho, o que
lhe vem a cabeca?

Recursos disponiveis

Que aspectos dos cuidados que prestam ao
vosso filho sdo mais dificeis para si/vossa
familia?

Que servigos de ajuda tém?

Que apoios precisariam, e que nao t€m neste
momento?

Factores de ‘stress’ adicionais

Que outros problemas existem, aos quais tém
tido de fazer frente? (seja especifico — fale
sobre aspectos financeiros, conjugais,
parentais e da familia alargada incluindo os
amigos)

As temadticas acima descritas e apontadas por whaley e wong, (1999), constituem propostas de
trabalho para os profissionais, no sentido de, conjuntamente com as familias, proceder a sua
caracterizacdo. Esta € uma avaliacdo que ndo trds beneficios exclusivos para o profissional, mas
também proporciona uma tomada de consciéncia da prépria familia das suas necessidades,
recursos € competéncias. Desta forma, constituird o ponto de partida para a intervengdo numa

metodologia centrada na familia.
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6. INTERVENCAO E APOIO A FAMILIA

Ao falarmos de intervencdo e apoio a familia de uma crianca com deficiéncia nos
primeiros tempos de vida, tendo, naturalmente, em consideracdo as necessidades especificas que
a crian¢a manifesta, estamos a falar do que se tem vindo a designar de intervengao precoce.

No que respeita aos programas de intervencdo, ao longo dos capitulos anteriores, foi
possivel reflectir acerca da evolu¢do dos modelos de intervencao, tendo-se, ao longo das ultimas
décadas, passado da interven¢do centrada na crianga para a intervencdo centrada na familia. Por
outro lado, foi-se colocando énfase no modelo social, sendo enfatizada a influéncia das redes de
suporte social na familia e no desenvolvimento da crianca.

Dos capitulos anteriores também ja foi induzida a necessidade de os profissionais
adoptarem cuidados especiais na intervengdo e apoio as familias de criangcas com necessidades
especiais, particularmente com deficiéncia.

Assim, corresponder as necessidades da familia constitui a primeira grande tarefa dos
profissionais, quer pelas consequéncias directas no equilibrio familiar, quer pela consequéncias
positivas no desenvolvimento da crianga. Mas, para uma correspondéncia as necessidades da
crianca e da familia importa definir “como prioridade uma intervencdo ajustada a situagcdo”
(Freitas, 2002, p.75). Esta intervencdo ajustada tem, forcosamente, uma maior abrangéncia da
situacdo e

«inclui a detecgcdo e diagndstico precoce que conduzem a estimulacdo precoce,
ndo sendo possivel separa-la do apoio e aconselhamento a familia, mais
especificamente aos pais. Ela vai desde a detec¢do e revelacdo da deficiéncia ou,
mesmo antes, quando a historia perinatal da crianca ou certos antecedentes
familiares fazem prever uma deficiéncia, a sensibilizacdo das equipas em
maternidades, nos centros de desenvolvimento e consultas pedidtricas, a
formacdo adequada nesta problemdtica de todo o pessoal, tudo isto, antes mesmo
que a crianca seja integrada e apoiada por uma equipa especializada e
pluridisciplinar.” (Ramos, 1987b, p. 333).

Desta forma, o antncio da deficiéncia a familia constitui um marco, o primeiro, de todo
um processo de intervencao junto da familia. Apesar de ser o primeiro e ocorrer quase sempre a
partir do inesperado, jamais deverd ser desprovido de uma articulac@o intersectorial, até porque,
mais nao fosse, serd necessario informar a familia dos recursos existentes e porventura, tecer
explicagdes que securizem e tranquilizem, o mais possivel, a familia.

Ao reflectirmos na apologia de Bronfrenbrenner (1979) em que todas as criancas tém
direito a um comeco justo, importa considerar que, neste processo de apoio que se inicia com o
proprio anuncio da deficiéncia, urge dignifica-lo, efectivamente, como um bom comeco,
minimizando os seus efeitos, apesar de conscientes das circunstancias que os pais estdo a
vivenciar.
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Como comenta Freitas (2002) esta “definicdo de estratégias de intervencdo que
acarretem esperanca renovadas, tendo em conta os contextos familiares, os diferentes valores e
herangas culturais e as capacidades individuais de cada um” (p.85) devera constituir o caminho
a trilhar.

Mas, neste processo de intervengdo, importa meditar que todas as familias tém
caracteristicas diferentes, tendo portanto de ser consideradas como unicas (Benson, 1988, cit.
Pereira, 1996). Mas esta unicidade tem implicacdes ao nivel da intervencdo (Turnbull, Summers
e Brotherson (1984; cit. Hanson e Lynch, 1989). Mais, poder-se-4 reter que, decorrendo das
teorias familiares sistémicas, em que cada familia € tnica, os técnicos devem estar conscientes
que as caracteristicas familiares como o “background” cultural, as crencas religiosas e o estatuto
socio-econdémico, terdo uma grande influéncia no modo como a familia encara a deficiéncia da
crianca (Flores, 1999). Este entendimento, intensifica a perspectiva que Freitas (2002) defende
ao afirmar que

“...precisamos de compreender os contextos em que o mesmo se desenvolve e se
fortalece, para podermos actuar, sempre que em situacoes de deficiéncia as
interaccoes sdo perturbadas por estados emocionais muito fortes, por
expectativas negativas, por sentimentos de culpa e de rejeicdo ou ainda por
representagoes sociais e culturais que parecem ligar-se muito mais a nogdo de
“inaptos” do que a nogdo de “diferentes” (pp.68-69).

Por outro lado,

“...porque o seu desenvolvimento apresenta caracteristicas especiais e diferentes,
pertencem a uma minoria que, tal como as minorias de capitais culturais diferentes,
também eles apresentam capitais biologicos e sociais diferentes e ndo sé falam
linguas diferentes (por exemplo gestual), como, o que é por certo mais importante,
ainda, habitam mundos sensoriais diferentes” (Hall, 1994, cit. Freitas, 2002, 69).

Estas caracteristicas especiais e diferentes, a que, por vezes apelidamos de mundos
sensoriais diferentes reclamam respostas adequadas. Estas ndo se conciliam com uma divisao dos
servigos, pelo que terdo de ser estes a articular, independentemente de serem de carécter
educativo ou social. A articulacdo dos servicos impera que seja efectiva.

De facto, € frequente as familias manifestarem a necessidade de ajuda, principalmente
quando a crianga € diferente das outras.

No entanto, como para os outros bebés, “o modo como a mde utiliza o seu proprio ritmo e
as suas energias para influenciar a reac¢do do bebé (com problemas) vai constituir,

provavelmente, a base para que este aprenda a controlar os seus proprios sistemas” (Freitas,
2002).

Se por um lado, Freitas (2002) nos coloca a hipétese de as criangas se desenvolverem
melhor nas familias onde existe uma interac¢do reciproca de tensao moderada, por outro reflecte
que nas familias onde existe uma crian¢a com necessidades educativas especiais (N.E.E.), a
tensdo adquire um nivel mais elevado. Assim, para esta autora

“...ndo poderemos equacionar as interacgoes crianca-familia-sociedade, apenas,
sobre teorias sociais. E que, a realidade é bem diferente do ponto de vista
psicologico. Existe um problema latente, e esse problema traz, a familia e a
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sociedade, um elemento novo, que, por ser diferente, obriga a mudancas nos
comportamentos, nomeadamente, a tendéncia de valorizacdo da «bagagem» que a
crianca transporta, quando chega a escola, enfatizando-se hoje, no processo
educativo, os contextos familiares, sociais e culturais” (Freitas, 2002, p.35).

Como exemplo, Freitas (2002), cita Blacher & Meyers (1983) para esclarecer

“que o sorriso, nos bebés cegos, em resposta as vozes das mdes e dos pais, ndo era
automdtico ou frequente, que os bebés cegos demonstravam um escasso repertorio
de sinais e de expressoes faciais, que o movimento da mdo ndo ocorria
espontaneamente e que existem diferencas na qualidade e na quantidade de
vocalizacoes espontdneas entre bebés cegos e bebés normais™. (p. 68)

Apesar destas diferencgas, as conclusdes referem, que “os bebés cegos desta amostra do
estudo evidenciavam padroes de ligacdo afectiva compardveis aos dos bebés normais”, o que
segundo o autor do estudo “se deve, por um lado, ao facto de os bebés ndo terem outro tipo de
deficiéncia associada e, por outro lado, porque foi desenvolvida uma intervengdo intensa com as
mdes e os bebés, com a intencdo de desenvolver esquemas adaptativos” (Blacher & Meyers,
1983, cit. Freitas, 2002, p.68).

Como foi exemplificado, verifica-se a imprescindibilidade da intervengdo se se pretende
proporcionar um bom comeco, ja que por vezes terdo de se utilizar estratégias de comunicacao
que para os pais significam uma nova aprendizagem que acarreta “treino” intensivo. No entanto,
importa ampliar os objectivos de apoio, ajudando a familia a fortalecer a sua propria identidade.
Desta forma, a intervenc¢ao também consistird em facilitar o seu equilibrio psicolégico, social e
de bem-estar, em termos globais.

Uma vez que “a deficiéncia vem exigir uma profunda adaptacdo no ambiente familiar,
com repercussoes a vdrios niveis (...) a intervengdo terd de iniciar-se muito cedo...” (Ramos,
1987b, p. 339).

A comunidade cientifica tem vindo a reunir conhecimento sobre esta temética e, hoje, é
sobejamente conhecido “que ser mde ou ser pai de uma crianca diferente gera sentimentos
contraditorios, de culpa e de rejeicdo e muitas vezes a discordia na familia”. Paralelamente,
tendo em conta “que a familia exerce uma influéncia determinante na crianca’”, os profissionais
foram levados a deixar de restringir a sua aten¢do quase exclusivamente a crianga e a que, pelo
contrario, adoptassem ‘“uma perspectiva alargada do desenvolvimento da crianga” (Freitas,
2002, p.75),

Mas as familias ndo sdo todas iguais, por isso ha que contemplar as diferencas existentes
entre elas e evitar a generalizacdo de procedimentos. Por outro lado, os diferentes membros de
uma mesma familia também nao reagem de forma igual a existéncia da doenga crénica ou da
deficiéncia. O tempo necessdrio para a confrontacio com a situacdo e o culminar na fase de
aceitacdo difere de pessoa para pessoa. Tendo em conta estas diferengas, ambos 0s pais ou
mesmo outros membros significativos da familia deverao estar envolvidos em momentos fulcrais
do processo.

Se bem que seja imprescindivel ter em conta esta diferenciacdo, ndo menos sera
compreender o seu trajecto comum.
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Como ja foi possivel analisar, € frequente que, nos primeiros tempos, a familia se feche
na sua tristeza, procurando o recolhimento e tentando “fazer o luto... da crianca esperada”.

Passado este “periodo de luto”, muitas familias parecem encetar uma nova etapa, pelo
que a interven¢do atempada dos profissionais significa também saber reconhecer cada fase por
que cada membro da familia ou a familia, no seu conjunto estd a passar.

A mudanca de atitude das familias que acima referimos, parece coincidir com uma
mudanca na subjectividade vivenciada pela prépria familia. Certo é que os cuidados e
disponibilidade que todas as criangas necessitam sdo largamente exacerbados, incluindo
cuidados e atencdo especiais.

A importancia das alteracdes na dindmica familiar e do papel da familia no processo de
intervencdo é enfatizada por Freitas (2002) ao comentar os trabalhos e investigacdes de Natdlia
Ramos da seguinte forma: “(...) procuram revelar uma ‘zona cinzenta’ que os primeiros tempos
de vida da crianga deficiente criam no ambiente familiar e chamam desde sempre, a atengdo
para a necessidade de uma intervengdo articulada na familia, a partir do nascimento” (p. 75).

Segundo Freitas (2002), apesar de termos em conta a capacidade dos pais para o
ajustamento na relagdo com o bebé, ndo poderemos deixar de o considerar um ser distinto, pelo
que os pais terdo de “mobilizar a sua energia emocional para aceitar a sua individualidade, até
mesmo quando ele ndo corresponde aos seus sonhos”.

Por outro lado,

“O papel dos pais revela-se... de uma influéncia crucial no desenvolvimento da
crianca, uma vez que sdo os seus primeiros e principais educadores. Ndo raramente,
acontece que, sendo a crianca deficiente, os pais constituem a primeira e a unica
resposta, como meio de intervencdo (...) Sabemos que o nascimento de uma crianca
com problemas traz ao seio da sua familia fortes factores de desequilibrio
emocional, importa conhecer a existéncia e a importdncia das expectativas e
representagoes ao nivel das familias e da interaccdo com as instituicoes e com a
comunidade” (Freitas 2002, p.11).

Com efeito, as familias diferem em termos de forcas e estilos de lidar com o ‘stress’,
constituindo este ultimo, uma varidvel importante a considerar nos servicos de Intervencao
Precoce prestados a familias com uma crianga com necessidades especiais (Boyce, Behl.
Mortensen e Akers, 1991, cit. Cornwell e Korteland, 1997).

As percepgOes dos pais acerca da causa do problema, perceber quais as implicagdes da
doenca na crianga, percepcao da gravidade/severidade da situac@o, quanto tempo se espera que a
situacdo se mantenha, que tipo de tratamento a familia preferiria escolher, que expectativas t€ém

do tratamento, principais preocupacdes face a situacdo, constituem um saber importante para
uma abordagem mais ajustada.

Os diferentes membros de uma familia ndo reagem da mesma forma. O tempo necessario
para a confrontac@o com a situag¢do e o culminar na fase de aceitacao difere muito de pessoa para
pessoa.

Estas diferengas nao sdo, em si, de admirar, mas podem ser fonte de conflitos e
desarmonia. Assim, é sempre preferivel que ambos os pais estejam presentes em aspectos
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fulcrais do processo de reabilitacdo. Por exemplo, caso estejam a ser acompanhados pelo
psicélogo da equipa é desejavel que o pai e a mde estejam presentes ou até mesmo a restante
familia nuclear e perguntar aos pais acerca das suas percepcdes, pode ajudar a realizar uma
abordagem mais integrada e ajustada.

Tendo em conta que os pais mais novos tém menor preparagdo para educar os filhos e
menos experiéncia da vida, apresentam maiores niveis de ‘stress’. Logo “é importante fornecer
aos pais uma ajuda estruturada, permitindo-lhes fazer face aos numerosos problemas que se
lhes colocam e proporcionando-lhes os meios de serem participantes activos e privilegiados na
educacdo dos seus filhos com deficiéncia” (Ramos, 1987b, p.336).

Numa perspectiva ecoldgica, todo o processo de intervengdo junto da familia deveréa ter
em conta as suas necessidades e, concomitantemente, ser direccionada a todos os diferentes
niveis de organizacdo social, da comunidade. Sabemos hoje que a comunidade pode

“...alterar substancialmente as representacdes sociais, face a integracdo das
criancas com deficiéncia e com NEE, se se dispuser a criar condi¢oes materiais e
humanas que possibilitem, a maximizacdo dos potenciais de cada crianga,
nomeadamente o potencial humano de sociabilidade e solidariedade, que poderd
permitir a inclusdo de todos” (Freitas, 2002, p.42).

Logo, daqui decorrem objectivos extremamente importantes para os profissionais, na sua
tarefa interventiva e de apoio.

Freitas (2002) constatou a enorme vontade das familias em ultrapassar os “momentos de
dor e divida”. Estes momentos que, de um modo geral, sdo ultrapassados “de forma solitdria”,
nem sempre encontram eco na procura que as familias desencadeiam no sentido de “encontrar
na sociedade condicoes que possam vir a alterar um certo determinismo fatalista”. A autora
conclui que efectivamente “fodos lutam por melhores condigcbes de vida para os seus filhos e
procuram os servicos de educacdo, esperando que o trabalho destes profissionais possa levar a
crianca a aproximar-se dos seus pares (p. 185).

Por conseguinte, percebemos a existéncia de expectativas da familia quanto ao
desempenho dos profissionais, sendo de for¢ca maior corresponder-lhes, pelo que outro aspecto a
ter em conta na intervencao nestas familias é a necessidade de avaliar as influéncias culturais e
as crencas de satde na familia. Desta perspectiva corrobora Freitas (2002, p. 69) ao afirmar

“Quando colocamos a tonica nos primeiros tempos de vida, da crianca as respostas
deverdo existir na sociedade, desde sempre, proporcionando a crianca e a mde um
clima de seguranca e de apoio e criando condigoes para que a familia possa
aprender (se for caso disso) a dar os bracos a esta crianga, ndo a outra que desejou,
envolvendo-a num espaco que crie o tempo de sentir, de pensar, de aprender”.

Com especial destaque, importa proporcionar a possibilidade de a familia quebrar o
isolamento a que tantas vezes € votada.
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6.1.Suporte ao casal

Ter um filho com deficiéncia afecta tanto o pai como a mae, apesar de a forma de reagir a
situacdo parecer divergir entre eles, o que devera ser tido em conta aquando da intervengdo dos
profissionais.

Existem estudos que referem algumas diferencas quanto a forma de reagir de um e outro.
Segundo Heaman (1995, cit. Whaley e Wong, 1999), as maes tendem a fazer um percurso com
mais altos e baixos, ao passo que os pais enfrentam a situacio de forma mais estabilizada. Refere
também que as maes sofrem de maior distress psicolégico, precisam de mais suporte do exterior
e ajuda psicolégica, ao passo que os pais utilizam mais estratégias de controlo interno. As
mulheres, caso seja necessario ou por opcdo, tendem mais comummente a abandonar as suas
carreiras profissionais para dar apoio ao filho.

Qualquer relacdo conjugal, como € sabido, tem os seus reveses, viver uma vida a dois,
ajustar-se ao nascimento dos filhos, partilhar tarefas e definir regras s@o desafios constantes ao
longo da vida conjugal. Quando um casal enfrenta a situacdo de ter um filho com doenga
cronica/deficiéncia, tudo pode tornar-se ainda mais dificil.

Assim, segundo os autores referidos, os profissionais de saide devem ajudar a
estabilidade e suporte mutuo na relagdo conjugal, dado que esta contribui de forma inequivoca
para um melhor ajustamento a situacdo. O que se pode fazer em casal?

e Demonstrar afecto matuo

e Ter algum tempo disponivel para estar “em casal” (tentar passar um fim-de-semana
sozinhos, ir ao cinema, ir jantar fora, etc.)

e Partilhar sentimentos, preocupagdes, dividas, emocdes, sentimentos de culpa

e Aceitar as diferentes formas que um e outro t€ém de lidar com a situacao (o marido aceitar
que a mulher passe mais tempo dando ateng¢ao filho, as mulheres perceberem que o facto
de os maridos falarem pouco sobre a situacdo do filho pode estar relacionado com

alguma dificuldade de expressar emogdes)

e Reconhecer que o tempo disponivel para ajudar o filho tem de estar equilibrado entre o
tempo necessario para manter intimidade emocional no casal

e Conversar em conjunto sobre decisdes a tomar sobre o futuro do filho(a), as decisdes
partilhadas sdo mais acertadas e mais tranquilizadoras

® Procurar ajuda especializada (terapia conjugal ou familiar) caso sinta necessidade

e Falar com outros casais em situagdes semelhantes.
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Esta parece ser uma linha de ac¢do das equipas de profissionais que apoiam estas familias de
extrema importancia, uma vez que incide objectivamente sobre a principal fonte de estabilidade
e de promocao do desenvolvimento da crianca — o casal.
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6.2. Suporte aos irmaos

Os profissionais de satide devem estar sensibilizados para os problemas que as criangas
podem apresentar quando tém um irmao(a) que necessita de cuidados especiais.

A extensdo de experiéncias efectuadas com irmaos de criangas com doencga crénica foi
clarificada por Cadman et al. (SD) citado por Bradford (1997), através do estudo de um grupo de
3294 criangas, com idades compreendidas entre os 4 e os 16 anos, que comparado com a
populacdo em geral, sofriam o dobro de experiéncias de depressdo e ansiedade.

Compete-lhes, se necessdrio, informar os pais sobre a forma como podem ajudar e
orientar os outros filhos de modo a que se sintam amados e uteis como membros participativos
da familia. Assim sendo, apresentaremos vdrias condutas que facilitam a comunicacdo e a inter-
relac@o entre os varios membros do agregado familiar, nomeadamente entre pais e filhos e entre
os proprios irmdos. Os pais devem:

e Fornecer informacdo adequada a cada crianga, em particular, tendo em conta a sua idade
€ 0 seu cardcter pessoal.

e Promover um relacionamento saudavel entre os irmaos, tentando efectuar momentos de
lazer e distraccdo em conjunto.

e Valorizar cada crianca, individualmente, evitando comparagdes, pois cada uma tem
qualidades que compartilha com os outros membros da familia.

e Ajudar os filhos a aceitar as diferencas e semelhancgas entre eles e o irmao que necessita
de cuidados especiais.

¢ (Criar um ambiente no qual as criancas possam atingir sucesso sem sentirem culpa.

¢ Ensinar aos irmaos formas de interagir com a crianca doente.

® Procurar a justica em termos de disciplina e atencdo. Exigir que a crianca doente faca o
maximo possivel por si propria e ndo exigir demasiado dos outros filhos ndo deficientes,

respeitando também o seu ‘estatuto’ de crianga e o seu estadio de desenvolvimento.

e Quvir as criangas para que saibam que 0s seus pensamentos, sugestdes e sentimentos sao
valorizados.

® (Criar formas de incluir os irmaos nos cuidados a crianca doente/com deficiéncia.

e Ajudar os filhos no desenvolvimento de competéncias para ensinar novas habilidades ao
irmao doente/com defici€ncia.

¢ Dar oportunidade para que os irmaos defendam a crianca doente/com deficiéncia.
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e Levar os irmaos (principalmente se sdo adolescentes) a contactar com profissionais que
cuidam de criancas doentes e também leva-los a conviverem com outras criancas que
tenham irmaos que necessitam de cuidados especiais, para que tenham a oportunidade de
trocar experiéncias com alguém da mesma idade e que viva o mesmo dilema.

Frequentemente, descurados os irmdos, necessitam que os profissionais lhes passem a dar a
devida atencdo e que adoptem as indicagdes apontadas pela investigagdo enquanto
procedimentos e praticas regulares, de forma a promover uma melhor saide mental deste
subsistema familiar e, consequentemente de todo o sistema familiar.
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6.3. Cuidados Centrados na Familia (Family Centered Care)

Existem diferentes abordagens na interven¢do com familias de criancas com doenca
crénica/deficiéncia, no entanto salientamos aqui, aquela que nos parece possuir caracteristicas
vantajosas quanto aos cuidados prestados — o “Famlily Centred Care”.

Este conceito embora possa ser considerado recente, de facto ndo o é. Hd muitos anos
atrds os cuidados estavam centrados na familia de forma imperativa, pois ndo existiam muitos
outros recursos. Com a evolucdo e diferenciagdo dos cuidados, passou-se para um pélo oposto,
onde a hospitalizacdo e o internamento sdo frequentes, onde a tecnologia € meios auxiliares de
diagnéstico assumem um papel principal nos cuidados de satde.

Muitas barreiras tém sido criadas pelas estruturas organizacionais complexas e pelas
politicas de saide separando a crianga da sua familia.

Nos dias de hoje parece querer regressar-se a um ponto de equilibrio entre as duas
situagcdes. Assim, os Cuidados Centrados na familia surgem como forma de personalizar os
cuidados, de aproveitar os recursos da familia e de lhe dar autonomia entre outros aspectos.

Em 1987, foram publicados dois documentos que clarificam o tipo de abordagem dos
“Cuidados Centrados na Familia”. Um dos documentos foi elaborado por Everett Koop do
Deparment of Health and Human Services, e consiste num relatério sobre criangas com
necessidades especiais. Um outro documento foi publicado pela “Association for the Care of
Children”’s Health”, reconhecendo que os Cuidados Centrados na Familia serdo melhor
entendidos quando clarificados os seus oito elementos principais. Estes reconhecem a familia
como unidade tunica, vém a influéncia da familia como uma constante na vida da crianga, da
énfase a importancia de providenciar servigcos que demonstram o valor da colaboracdo entre
profissional de saide, crianca e familia. (Bowden et al, 1998)

Existem diferentes defini¢cdes de “Cuidados Centrados na Familia” (CCF). Referiremos
as seguintes:

1. Os CCF sao baseados na premissa de que um ajustamento positivo da crianca em termos
da sua satide e bem-estar, requer o envolvimento de toda a familia (Shelton & Stepanek,
1995, cit. Bowden, 1998)

2. Os CCF pretendem maximizar a importancia da familia como fonte de suporte
fundamental para a crianca. A familia e todas as pessoas que sdo significativas para a
crianga constituem o principal prestador de cuidados. (The Hospital for Sick Children,
Toronto, 1989, cit. Bowden, 1998)

3. Os CCF defendem um tipo de tratamento baseado na crenga de que todas as familias sdo
capazes de tratar e dar afecto as suas criancas (Edelmen, 1991, cit. Bowden, 1998)

4. Os CCF promovem intervengdes interdisciplinares que se baseiam na educacdo dos pais e
outros familiares, na participacdo dos pais nas tomadas de decisdo acerca do tratamento
da crianca e no envolvimento da comunidade (Bowden, 1998)
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O interesse que tem sido mostrado pelos pais em cooperarem com os profissionais e as
instituicdes e o desejo de serem incluidas e tidas em conta nas decisdes respeitantes a sua
crianga, conduz ao reconhecimento dos direitos das familias a poderem assumir a educacdo e
saude dos seus filhos da mesma forma que os outros pais o fazem quando os seus filhos ndo tém
problemas.

Entende-se que ajudar uma familia a lidar com um filho com problemas, segundo uma
abordagem centrada na familia implica reconhecer que esta € um membro activo e participativo
no processo. Assim, avaliar a familia € determinar que tipo de ajuda a familia necessita para lidar
com o seu filho. Trata-se, entdo de avaliar os recursos e o ajustamento familiar.

Para trabalhar de modo efectivo com as familias, os profissionais devem assumir
determinadas atitudes que permitam desenvolver uma parceria produtiva: genuidade (relacionar-
se com 0s membros das familias primeiro como pessoas e s6 depois como profissionais), respeito
(os profissionais devem ter em consideragdo as opinides e os pedidos das familias) e empatia
(Rogers, 1980, cit. Hornby, 1992).

Flores (1999), alerta-nos que para além disso, os técnicos devem ter conhecimento do
processo de adaptacdo, das necessidades dos membros da familia e da dindmica da familia,
nomeadamente quando estes reagem aos acontecimentos com raiva, negacao ou tristeza. Aqui os
técnicos devem ter a capacidade de tomar atitudes nao defensivas e ajuda-los a trabalhar os seus
sentimentos. Deste modo, estardo a permitir que os membros da familia possam progredir para
um estado emocional de maturidade de aceitagdo da criangca com deficiéncia.

Cunningham e Davis (1985), apontam para a necessidade dos profissionais ouvirem 0s
pais e consequentemente ouvirem as suas criticas. Segundo eles, as principais categorias de
criticas dos pais sdo:

¢ Comunicagdo (oral ou escrita)

Esta é provavelmente a fonte de critica mais frequente. As queixas dos pais centram-se em:
- informacao insuficiente
- informacdo imprecisa
- excesso de informagdo em certos periodos

- informacdo que ndo é compreendida devido ao uso de linguagem técnica ou fraca
apresentacao.

e Sentimentos percebidos

Flores (1999), refere que os pais queixam-se frequentemente da falta de calor,
preocupacio, interesse e compaixao dos profissionais.

Expressar empatia e respeito pelos pais e pela crianca deverd constituir estratégia para
corresponder a estas necessidades expressas:

¢ Competéncia
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Por vezes os pais pdem em causa a competéncia dos profissionais. Uma vez que os pais
ndo estdo necessariamente na melhor posi¢do para julgar os profissionais, a sua confianga nos
mesmos € de extrema importancia.

¢ Disponibilidade de recursos
Uma critica comum refere-se a falta ou insuficiéncia dos servigos necessarios.
e Acessibilidade de recursos

Apesar dos servicos adequados poderem estar disponiveis, os pais queixam-se
frequentemente da sua incapacidade de os usar, devido a por exemplo, informacdes erradas,
factores de tempo ou outras dificuldades praticas (exemplo: onde deixar os filhos quando levam
o filho com deficiéncia ao apoio)

¢ Organizagao

Os pais queixam-se que os servigos sao desorganizados de uma variedade de maneiras,
desde a pontualidade até as questdes de edificios velhos ou inadequados. Todas essas queixas
reflectem a atitude do profissional e podem servir de indicadores aos pais que estdo a ser
desvalorizados.

e Coordenacdo

As criticas dos pais, nomeadamente terem de responder as mesmas questdes sempre que
encontram um técnico diferente, servirem de mensageiros de informacdo entre profissionais,
receberem conselhos contraditérios de diferentes profissionais, reflectem a falta de coordenacao
entre 0s Servicos.

e Continuidade

Uma vez que as criangas com necessidades especiais tém problemas a longo termo, a
continuidade entre os servicos € vital. Os pais queixam-se frequentemente da falta de
continuidade.

o Efectividade

Nao € pouco comum que os pais refiram que os profissionais exercem um mondlogo, nao
ouvindo o que eles t€ém para dizer acerca das suas necessidades e dos servicos que as podem
satisfazer.

Estas recomendagdes espelham que as familias identificam claramente quais os
procedimentos que necessitam e esperam dos profissionais. A satisfacdo destas necessidades
consubstancia a efectividade dos cuidados centrados na familia.
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CAPITULO II - METODOLOGIA E OBJECTIVOS DO ESTUDO

1. PROBLEMATICA E OBJECTIVOS

O momento do antncio da deficiéncia aos pais € descrito como um momento de grande
tensdo, pelas familias e pelos profissionais de saide e, geralmente, verbalizado como muito
“traumatizante”.

Apesar de se poder considerar a existéncia de variacdes decorrentes da influéncia do
ecossistema em que cada familia estd inserida, o impacto de tal antincio € sempre considerado
como muito intenso e acarretando um enorme sofrimento.

Genericamente, tem sido possivel determinar orientagdes processuais para os técnicos de
saude, por forma dotd-los com mais competéncias para desempenharem as fungdes inerentes ao
anuncio da deficiéncia das criancas as suas familias.

Decorrendo da experiéncia vivenciada pelos pais de criangas com deficiéncia, tem sido
possivel perceber que tal desempenho tem sido caracterizado pela existéncia de uma grande
diversidade nos comportamentos, atitudes e dimensdes do acto de comunicacdo dos médicos.
Alguns progenitores tém manifestado, claramente, que uns sdo mais facilitadores e mais
adequados para este tipo de antincios do que outros.

A evolucdo da ciéncia, nomeadamente dos métodos de diagndstico pré-natal, tem
antecipado o antncio da deficiéncia para um momento antes do nascimento da crianga,
transformando de uma maneira significativa a forma como a familia vivencia a noticia e o
proprio nascimento da crianga. Por outro lado, esta situagcdo implicou a diversifica¢do do tipo de
técnicos que estdo remetidos a este papel de proceder ao anincio da deficiéncia.

Apesar desta evolugdo, continua a existir um nimero significativo de situagdes em que o
anincio da deficiéncia se efectua, apdés o nascimento da crianga, muitas vezes ainda na
maternidade. Os pais continuam, assim, a aliar, num momento de vivéncia emocional intensa, o
confronto com as emocdes positivas do nascimento de um filho e, paradoxalmente, o
desmoronamento dos seus projectos e sonhos, acompanhados dos sentimentos negativos
associados ao anuncio da deficiéncia do seu filho.

Na perspectiva dos profissionais, € a consciéncia do impacto das suas atitudes e palavras
ao efectuarem o anuncio da deficiéncia que lhes constitui maior dificuldade e os leva a
equacionar a melhor forma de o fazer...

Segundo testemunhos verbais de profissionais de saide a trabalhar em maternidades
portuguesas e testemunhos de familias atendidas ao longo dos anos, parece possivel colocar a
hipétese que, em Portugal, os profissionais de saide, na perspectiva de encontrar a melhor forma
de proceder ao anuncio da deficiéncia, ou num mecanismo de defesa proprio, tém diversificado a
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forma, o momento e o contexto do antncio da deficiéncia aos pais, sem que tal tenha sido
avaliado quanto a qualidade da intervencdo e impacto que estas diferentes estratégias e técnicas
tém na familia.

Por outro lado, o relato das familias sugere um fosso de comunicagdo entre profissionais
de saide e familias, ndo permitindo aos primeiros recolher o sentir e necessidades da familia
relativamente ao modo como € feito o antincio da deficiéncia.

Esta percepcao, estd na base da decis@o da escolha do anincio da deficiéncia da crianca a
familia como objecto de estudo, tentando saber como € que a familia vivenciou aquele momento
e como pensa que deveria ter acontecido.

A esta escolha, ndo estd alheio o particular interesse pelo trabalho com familias,
nomeadamente com a metodologia centrada na familia, onde s6 faz sentido intervir para
corresponder as necessidades expressas pela familia e sendo esta a unica forma de as poder
ajudar.

Assim, s@o levantadas, para a persecucao deste estudo, as seguintes questoes:

» Quais as recordagdes dos pais de criancas com deficiéncia acerca da experiéncia de lhes ser
anunciado o diagnéstico da sua crianga.

» Quais as dificuldades expressas e necessidades sentidas pelos pais aquando do antncio da
deficiéncia da sua crianga.

» Quais as crengas dos pais biolégicos de uma crianga com deficiéncia acerca da forma como
os médicos procedem ao anuncio da mesma.

» Quais as perspectivas dos pais biologicos de uma crianga com deficiéncia sobre a forma ideal
de os médicos procederem ao anincio dos problemas da crianca.

Face as questdes levantadas, sao objectivos deste estudo:

» Obter elementos que contribuam para aprofundar conhecimentos tedrico-praticos deste tipo
de comunicagdo entre profissionais e familias.

» Registar a forma como os pais bioldgicos de criancas com deficiéncia entendem o encontro
no qual o médico lhes da a conhecer o diagnéstico do filho.

» Equacionar as necessidades sentidas pelas familias, relativamente a problemadtica do antincio
da deficiéncia.

» Analisar as preferéncias dos pais sobre a forma como a informacéo deste tipo de diagndstico
deverd ser transmitida.

» Comparar as preferéncias dos pais acerca da forma ideal de se transmitir o diagndstico com
as descri¢des das suas experiéncias pessoais.

» Desenvolver um trabalho que se revista de interesse para as praticas dos profissionais de
saiude, emanando dele recomendagdes para os profissionais de saide e para a sua formagao
profissional.
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2. HIPOTESES

Dos objectivos do estudo, foram levantadas as seguintes hipoteses:

- A percepcao dos progenitores (pais € maes) do acto de comunicacdo do médico, quando este
lhe anuncia a deficiéncia do seu filho, difere da sua preferéncia para tal anincio numa situagao
ideal.

- A percepcao dos pais do acto de comunicacdo do médico, quando este lhe anuncia a deficiéncia
do seu filho, difere da sua preferéncia para tal anincio numa situacao ideal.

- A percepcao das maes do acto de comunicacdo do médico, quando este lhe anuncia a
deficiéncia do seu filho, difere da sua preferéncia para tal antincio numa situacdo ideal.

- Pais e maes percepcionam de forma diferente o acto de comunicagdo do médico, quando este
lhe anuncia a deficiéncia do seu filho.

- Pais e maes tém preferéncias diferentes face ao acto de comunicacdo ideal do médico no
anuncio da deficiéncia.

- Existe uma interaccdo entre os sexos dos sujeitos da amostra e a percepcdo vivenciada e
desejada do acto de comunica¢do do médico.

- Os pais cujo anincio da deficiéncia do filho foi concretizado por um médico t€m preferéncias
face ao acto de comunicacao ideal, diferentes dos pais cujo antincio foi concretizado por outra
pessoa que conheciam melhor.
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3. PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

A nivel internacional, pode-se considerar que esta temdtica tem merecido aten¢do por
parte da comunidade cientifica, apesar de ter sido mais frequente a publicacdo de trabalhos que
analisam a perspectiva dos profissionais do que a publicacdo de trabalhos que analisam a
perspectiva dos pais. A nivel nacional, foi possivel verificar a escassez de estudos neste campo.

Dados os objectivos que nos propomos e a escassez de estudos neste campo,
designadamente em Portugal, pretendemos realizar um estudo exploratério e descritivo, no
intuito de estudar, compreender e explicar o nosso objecto de estudo.

Segundo Fortini et al (1988), este tipo de estudo permite obter novos conhecimentos,
favorece a criagdo e a explicacdo de ideias e conceitos, indo assim, ao encontro dos objectivos
deste estudo. Além disso os estudos exploratdrios t€m muito interesse cientifico porque podem
surgir problemas especificos ou hipéteses para futuras investigacoes.

Por um lado, a existéncia de estudos e de instrumentos para a recolha de dados
importantes nesta temadtica, conduziu-nos a decisdo de proceder a traducdo e adaptacao de um
questiondrio elaborado por Strauss et al (1995) dando a este trabalho uma vertente mais
quantitativa que visaria perceber se, na populacdo portuguesa, se confirmam as tendéncias dos
estudos internacionais.

Com esta vertente, serd possivel recorrer ao tratamento estatistico para descobrir relacdes
entre varidveis e fazer descri¢des dos dados (Carmo e Ferreira, 1998).

Por outro lado, tendo em conta que a elaboragdo destes instrumentos emergem num
contexto social e cultural norte-americano e, consequentemente, com acentuadas diferencas do
europeu, designadamente do portugués, considerou-se pertinente a introdu¢do de uma vertente
qualitativa no presente estudo, por forma a permitir que outros resultados possam surgir,
decorrentes desta variabilidade ecossistémica.

Porque a metodologia qualitativa “produz resultados ndo alcancados pelos
procedimentos estatisticos ou por meios de quantificacdo” (Strauss e Corbin, cit. Chambel,
Curral, 1985) e face a influéncia da cultura nos processos e valores inerentes na comunicagao, foi
considerada como mais valia a associag¢ao dos dois tipos de metodologia.

Segundo Carmo e Ferreira (1998) a abordagem qualitativa permite-nos um conhecimento
mais profundo dos significados atribuidos pelos individuos aos conhecimentos e da sua relagdo
com eles, dando-nos uma perspectiva holistica da realidade.

“Os métodos qualitativos sdo aqueles em que se estudam as experiéncias vividas pelo
homem, focam-se na descri¢do e explicitam o valor dos pensamentos, percepcoes e sentimentos
dos sujeitos sobre as experiéncias vividas™ (Parse et al, 1985, p. 15).
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O processo de descoberta, criatividade e de pensamento divergente sdo, segundo Guba e
Lincoln, citado por Chambel e Curral (1994), um aspecto privilegiado da abordagem qualitativa.
Também Carmo e Ferreira (1998), referem como importantes os processos, a compreensao e a
interpretacdo presentes nesta abordagem.

Nas ultimas décadas, a utilizacdo de ambos os métodos, quantitativos e qualitativos, em
articulacdo tem vindo a ser equacionada (Carmo e Ferreira, 1998). Estes autores, citam Reichardt
e Cook (1986) para esclarecerem a possibilidade de escolher uma combinacdo de atributos de
cada um dos métodos. Carmo e Ferreira (1998) concluem mesmo que o investigador podera
optar pelo emprego dos dois tipos de métodos, caso a investigacdo assim o exija.

Esta, de facto, pareceu-nos a op¢do mais correcta face aos objectivos do presente estudo.
Aliar os dois tipos metodolégicos, garantiu uma visao mais completa e aprofundada do mesmo.

A descricdo pormenorizada e rigorosa da forma como o estudo foi realizado garante a
fiabilidade do mesmo.

Para garantir a sua validade interna utilizamos dois métodos diferentes de recolha de
dados e discutimos os resultados com outros investigadores.

Os dados obtidos referem-se a amostra em estudo, ndo se podendo fazer generalizacdes.
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4. RECOLHA DE DADOS

A populagdo do presente estudo foi definida como os pais de criangas, em situacdo de
risco bioldgico ou estabelecido, atendidas pelos Programas de Intervengdo Precoce da Peninsula
de Setubal, cuja entidade promotora fosse uma Organizagdo Nao Governamental (ONG), sem
fins lucrativos.

Deste modo, apds solicitacio a representante das OGN na Equipa de Coordenagao
Distrital de Intervencdo Precoce, fomos recebidos numa reunido peridédica das ONG que
desenvolvem Programas de Interven¢do Precoce, no Distrito de Setibal, afim de apresentarmos
os objectivos do nosso estudo, os instrumentos a utilizar, formular o pedido de autorizagdo as
Direccoes das entidades promotoras dos Programas (ver anexo I — vers@o on-line: www.inr.pt) e
o pedido de colaboragdo as coordenagdes das quatro equipas pertencentes a Peninsula de
Setubal, feito verbalmente na referida reunido. Uma vez que, pela metodologia dos programas, se
previa que o contacto com os pais pudesse ndo ser efectuado pelo coordenador, mas sim pelos
diferentes técnicos responsdveis de caso, foi ainda distribuido um memorando, “Guido para os
Técnicos de Intervengdo Precoce” (anexo II — versdo on-line: www.inr.pt), no sentido de garantir
uma uniformidade da informacao passada aos pais aquando da solicitagdo para a sua participacao
no estudo.

Este guido indicava, como objectivo do estudo, a necessidade de perceber como as
pessoas avaliam as relagdes entre os médicos e os pais, nomeadamente aprender mais acerca do
que os pais de criangas portadoras de deficiéncia querem do seu médico na altura do nascimento
e/ou diagnéstico. O guido indicava ainda a necessidade de convidar os pais a participar,
esclarecia que o estudo nao lhes traria qualquer despesa ou risco, que as informagdes pessoais
fornecidas, incluindo o seu nome, serdo confidenciais e ndo serdo reveladas e por fim
disponibilizava o contacto do investigador para qualquer esclarecimento adicional.

Uma vez que, de uma forma geral, ndo existe antincio da deficiéncia nas criancas em
risco ambiental, ou quando existe referem-se a situacdes muito atenuadas em termos de
gravidade e/ ou progressivas, optou-se por incidir o nosso estudo apenas nos pais de criancas
destes programas, cujos filhos se encontravam numa situagdo de risco bioldgico e/ou
estabelecido, onde o anudncio da defici€éncia tem mais probabilidade de acontecer.

Para garantir uma maior homogeneidade da amostra, foram eliminadas os progenitores
que ndo viviam em comum, na altura do nascimento da crianca, assim como quando sé um dos
progenitores acedeu a participacdo no estudo. Desta forma, pretendeu-se eliminar diversas
varidveis que poderiam enviesar os resultados, nomeadamente terem vivenciado experiéncias
diferentes, sujeitos ao anuncio por médicos diferentes ou ainda diminuir as diferencas das
condicionantes espaco-temporais do acto de comunica¢do do médico.

Apés os pais manifestarem aos profissionais o seu consentimento para colaborar no
estudo, e de acordo com os critérios de funcionamento de cada programa, os profissionais
promoveram o encontro entre os pais € o investigador. Quando necessdrio, ambas as partes
disponibilizaram o seu contacto telefénico. O local foi sempre escolhido pelos pais, como o mais
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facilitador para os mesmos, pelo que variou entre o seu domicilio e a sede dos programas. O dia
e a hora foram também objecto de negociagdo, visando corresponder, sempre que possivel, a
preferéncia dos pais.

Sempre que possivel, os dados foram recolhidos no mesmo dia e no mesmo local,
primeiro a mae e de seguida ao pai.

Num primeiro momento foram, sucintamente recordadas as informagdes emanadas no
Guido constante no anexo II e de seguida solicitada a sua concordancia formal para participar no
estudo, assinando uma declaracdo (anexo III — versdo on-line: www.inr.pt). Estas declaragcdes
foram assinadas em duplicado, por ambos os membros do casal, sendo um exemplar para o
participante e outra para o investigador.

Seguidamente, foi explicado o processo de recolha de dados, sendo solicitada autorizacdo
para gravacdo dudio da entrevista, explicando algumas vantagens deste procedimento,
nomeadamente ndo perder informacdo importante para o estudo e contribuir para uma maior
informalidade do processo e para uma maior disponibilidade do entrevistador.

Face a tematica e, concomitantemente, as dificuldades e emogdes que falar sobre este
tema acarreta para os entrevistados, optou-se por numa primeira fase se recolher alguns dados
biograficos, preenchendo a listagem de participantes, seguindo-se a resposta ao questiondrio
(anexo IV — versdo on-line: www.inr.pt).

Apesar de ser sido construido como questionério de auto-administracdo (a ser devolvidos
por correio), neste estudo todos os questionarios foram preenchidos na presenga do investigador.
Este procedimento poder-se-4 considerar positivo ja que foi possivel ultrapassar algumas duvidas
apresentadas pelos pais, com especial importancia para os objectivos do estudo.

Por fim, procedeu-se a entrevista, na qual foi colocada uma pergunta aberta, garantindo a
obtencdo de informacao que, por sua vez permitiu ir ao encontro dos objectivos do estudo.

No entanto, € importante referir que muitas vezes o caminho percorrido pelas familias
para a obtencao de um diagndstico ou mesmo para o andncio lhes ser efectuado € constituido por
mais do que um momento. Assim, por vezes, face as dudvidas dos pais na determinacdo da
“primeira vez em que lhe falaram do problema do seu filho” foi necessdrio, logo no
preenchimento do questiondrio, manter um pequeno didlogo que garantisse que as respostas se
referiam efectivamente aquele primeiro momento.

Pode-se considerar que todos os elementos da amostra se manifestaram muito
interessados no estudo, manifestando o seu agrado em participar num trabalho que consideravam
muito importante para outras familias que viessem a vivenciar uma situa¢do semelhante a deles.
Foram muito colaborantes, apesar de, por vezes o grau de tensdo e de emocgdo ser muito elevado,
chegando mesmo o entrevistador a perguntar se pretendiam desistir. Nestes casos, apds alguns
momentos de pausa, os entrevistados tomaram a decisdo de continuar, manifestando que
consideravam importante a sua participacao no estudo.
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5. INSTRUMENTOS

Na realizagao do presente estudo recorremos a utilizacdo dos seguintes instrumentos:
- Questiondrio de Comunicacdo entre Médicos e Pais;
- Inquérito por entrevista;

Para além dos instrumentos atrds referenciados, foi utilizada uma listagem onde foram
registados os dados de identificagdo do agregado familiar.

5.1. Questionario

Solicitou-se autorizagdo ao Prof. Doutor Ronald Strauss para a traducdo, adaptacdo e
utiliza¢do de um questiondrio construido e utilizado pela sua equipa de investigacao.

Uma vez autorizado, procedeu-se a tradugdo e adaptagdo para a populacao portuguesa do
questiondrio de auto-administracdo - Doctor-Parent Communication Questionnaire — (Strauss et
al, 1995) - para registar como os pais de criancas com deficiéncia se lembram da experiéncia de
lhes ser anunciado o diagndstico da sua crianga e avaliar as suas perspectivas sobre como o
anuncio de mds noticias podera idealmente ser feito.

No processo de traducdo e adaptacdo deste questiondrio recorremos a consulta de
especialista tanto na drea da linguistica como na drea da tematica.

Deste processo consultivo, a par dos aperfeicoamentos que dele decorreram, em termos
gerais, considerou-se que, em relacdo as questdes 13 da primeira parte (“Qual foi o grau de
controlo da conversa que o(a) profissional de saiide teve consigo naquela altura?”’) e 1, da
segunda parte (“Nesta situacdo, qual deveria ser o grau de controlo da conversa que um médico
deveria ter quando fala com os pais?’), se deveria garantir a compreensdo do conceito
“controlo”, pelo que foi introduzida, entre parénteses, a explicitacdo do mesmo: “Alto grau de
controlo significa que foi o profissional que falou, ndo lhe dando muito espaco para falar e/ou
que dirigiu e conduziu sempre a conversa’). Assim, seria garantida a sua compreensdo por parte
de todos os participantes.

Procedeu-se de forma semelhante para a pergunta n° 16, da primeira parte (“Nesse
momento, o profissional de saiide mostrou-se seguro?”) e para a pergunta n° 4 da segunda parte
(“Nessa situacdo, um médico deveria mostrar-se seguro de si?”), introduzindo-se, entre
parenteses, o termo “‘a vontade’.

O questiondrio € constituido por duas partes que incidem sobre a problemadtica em estudo
e as quais se encontram anexadas algumas perguntas referentes a antecedentes pessoais do
inquirido.

114



A primeira parte, num total de 30 itens, refere-se a situac@o vivenciada pela familia. Os
progenitores sdo convidados a recordar a primeira vez em que lhes contaram o problema ou
necessidade especial do seu filho.

Mais especificamente, quando o antincio foi efectuado por um profissional, foram
convidados a recordar como agiu o profissional que lhes deu a noticia.

Assim, os primeiros 8 itens recolhem informacdes acerca da constituicdo da familia,
idades e os problemas/diagndstico(s) identificado(s). As restantes 22 questdes reportam-se a
recordagdo que o progenitor tem da primeira vez em que lhe contaram o problema ou
necessidade especial do seu filho e como agiu o profissional que lhe deu a noticia.

Destas, apenas 11 constituem, especificamente, as dimensdes do comportamento do
médico que Strauss et al. (1995) escolheram para os seus estudos. Esta escolha decorreu a partir
de observacdes ndo preparadas de cassetes de video de pediatras internos praticando o antincio
de mas noticias para actores que faziam de pais. Posteriormente, os videos foram vistos pela
equipa de investigadores e por pais. Estes observadores identificaram, como tendo principal
relevancia para o estudo, as seguintes dimensdes:

e O grau de controlo que o médico exerce na interac¢ao

¢ O tempo que os médicos levam até abordar o assunto

¢ O ndmero de médicos que se preocupam com os sentimentos dos pais

¢ O ndmero de médicos que permitem aos pais exprimir os seus sentimentos

¢ (Qual o grau de seguranca manifestada pelos médicos quando procedem ao anincio
¢ O ndmero de médicos que mostram os seus proprios sentimentos

¢ (Qual a oportunidade que o médico d4 aos pais para falar

¢ O ndmero de médicos que tentam fazer os pais sentir-se melhor

¢ (Quanta informacdo € dada aos pais

¢ O ndmero de médicos que descrevem a possibilidade de atraso mental

Foi ainda incluida uma questdo relacionada com a importancia atribuida pelos pais ao
procedimento médico de colocar os pais em contacto com outros pais de criangas com problemas
idénticos aos da sua crianca. Contrariamente ao que acontece na segunda parte do questiondrio,
nesta primeira parte, a resposta a pergunta “...o profissional que lhe explicou o problema do seu
filho, colocou-o em contacto com outros pais com uma crianga como a sua?” nao foi estruturada
por forma a se obter uma resposta numa escala de tipo Likert, mas pretendendo-se obter
informacdo acerca da experiéncia vivenciada pelos sujeitos, os sujeitos deverdo optar por
assinalar uma das trés respostas: “Ndo”, “Sim, no principio” e “Sim, mais tarde’.

A segunda parte € constituida por 11 perguntas que se reportam a uma situagcdo
imagindria e que avaliam estas dimensoes identificadas. Deste modo, as perguntas ndo sdo sobre
as suas experiéncias, mas questionam as preferéncias dos pais acerca de como € que um médico
deveria agir numa situacao hipotética.
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Para tal garantir, o questiondrio dedica especial ateng¢do a estrutura de cada uma das
perguntas e no inicio da segunda parte formula o pedido: “Por favor, responda as seguintes
perguntas que ndo sdo acerca da sua propria experiéncia, mas que questionam como é que um
médico deveria agir numa situagcdo imagindria ou de “faz de conta”, tal como:

«Depois do nascimento de um bebé com uma Deficiéncia e/ou Necessidades
especiais, normalmente o médico retine com os pais para informd-los sobre o bebé.
Reflectindo sobre o papel do médico, por favor, responda como pensa que este
deveria agir.»

~

A semelhanca de Strauss et. al. (1995), agrupamos as dimensdes do comportamento do
médico em estudo da seguinte forma:

Elementos de interacc¢ao:

Meédicos controlam a conversa

Médicos permitem aos pais falar

Meédicos permitem aos pais mostrar os seus sentimentos
Médicos tentam fazer os pais sentir-se melhor

Gestao da informagao:

Tempo que os médicos levam até dar a ma noticia (chegam ao assunto com rapidez...)
Quantidade de informac¢do que os médicos dao
Médicos discutem possivel atraso mental

Atributos profissionais:

Médicos mostram preocupacao

Médicos mostram seguranga

Médicos mostram sentimentos

Meédicos fazem referéncia para outros pais

Por fim encontram-se agrupadas 5 questdes relativamente aos antecedentes pessoais do
inquirido, nomeadamente acerca do seu grau de escolaridade, profissdo, origem/nacionalidade e
se vivenciou fenémenos de imigracao.

E ainda reservado um espago para perguntas abertas permitindo registrar observacdes ou
opinides adicionais.

Foi adoptada uma escala de tipo Likert para permitir respostas com cinco pontos.

Construido como um questiondrio de auto-administragcdo, foi extensamente testado pelos
autores, tendo as questoes sido consideradas como claras e validas tanto no que se refere ao texto
como ao conteudo.

Ap6s a tradugdo portuguesa, o questiondrio foi testado com duas familias, na presenga do
inquiridor, uma vez que nao se destinava a auto-administracdo. As questdes foram consideradas
claras, ndao tendo sido manifestado pelos pais quaisquer dividas ou dificuldades, pelo que foi
considerado adequado e estas familias incluidas na amostra.
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5.2. Inquérito por entrevista

O inquérito por entrevista foi realizado em dois momentos, primeiro a mae e depois ao
pai.

Na maior parte das situagdes os pais encontraram-se no mesmo espago fisico e de tempo
com o entrevistador pelo que, apds o preenchimento do questiondrio em simultaneo, foi
explicado que a entrevista seria feita em dois momentos diferentes, um para cada progenitor.

Para a realizacdo deste inquérito realizdmos uma questao aberta que nos permite saber a
informacao e opinido sobre:

e  “Como e o que é que lhe disseram pela primeira vez em que lhe contaram os problemas
do seu filho?”;

Perante a temadtica da entrevista, sempre que os dois elementos do casal se
disponibilizaram em simultineo para participar no estudo, a entrevista ocorreu na presenca do
conjuge, afim de aumentar o suporte emocional ao entrevistado, mesmo correndo o risco de a sua
presenca poder interferir nas respostas dadas. Para um maior controlo desta interferéncia, a
ordem primeiro a mae, depois o pai, foi sempre garantida.
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5. TRATAMENTO E ANALISE DE DADOS

O suporte informatico foi indispensavel para a anélise dos dados.

A estatistica descritiva foi um recurso para caracterizar alguns resultados tanto dos
questiondrios como do inquérito por entrevista.

A estatistica descritiva visa somente descrever e analisar as respostas dadas, sem dai
retirar inferéncias sobre a amostra.

Para uma melhor visualizacdo destes resultados e interpretacdo dos mesmos, foi ainda
utilizada a estatistica tabular e grafica.

Relativamente ao questiondrio, os resultados da escala de tipo Likert foram utilizados no
tratamento estatistico efectuado. Face as hipdteses definidas e para calcular as proporcoes das
variancias, recorreu-se ao teste paramétrico ANOVA, a dois factores (intraparticipante —
“wthin”), considerando os participantes do estudo como emparelhados — casais. Um dos efeitos
principais considerados foi o género, enquanto que o outro foi a experiéncia/desejo dos pais.
Com um design 2x2, foi possivel analisar as interacgdes entre as varidveis associadas.

M H M H

Contudo, na apresentacdo dos resultados, os dados obtidos através da escala de tipo
Likert, distribuidos pelos cinco pontos da mesma, também foram reagrupados e reordenados em
trés grupos da seguinte forma:

® As respostas assinaladas em 1 e 2, correspondentes aos niveis “muito pouco ou nada” e
“pouco” foram classificados como “pouco ou nada”

® As respostas assinaladas em 3 mantiveram a sua correspondéncia a categoria média,
“nem pouco nem muito”

® As respostas assinaladas em 4 e 5, correspondentes aos niveis “ligeiramente muito” e
“muito” foram classificadas como “muito”

Porque pretendemos “estudar ndo sé o que é dito, mas também como é dito” (Berelson,

1952, cit. Frey, 1992, p.201) e tivemos em consideracdo que “qualquer mensagem é ambigua e
requer um esforgo interpretativo do investigador” (Esteves, 1996, p.167), a andlise de conteido
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das entrevistas constituiu outro procedimento adoptado para o tratamento dos inquéritos por
entrevistas.

Uma “técnica de investigacdo que tem por finalidade a descrigdo objectiva, sistemdtica e
quantitativa do conteiido manifesto da comunicacdo” é a forma como Berelson (1954, cit.
Bardin, 2000, pg. 19) nos define andlise de contetdo.

Para Bardin (2000) trata-se de “um conjunto de técnicas de andlise das comunicacoes
visando obter, por procedimentos sistemdticos e objectivos de descricdo de contetido de
mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de conhecimentos
relativos as condigoes de producdo/recepgdo (varidveis inferidas) destas mensagens” (pg.42).

Seguindo-se as etapas definidas por Bardin (2000), a realizacdo da andlise de contetido
decorreu de acordo com os seguintes passos:

- Pré-analise
- Exploracdo do material
- Tratamento dos dados

Por outro lado, foram tidas em conta as regras exigidas por Bardin (2000) relativamente a
exaustividade, representatividade, homogeneidade e pertinéncia.

Procedeu-se a audi¢do integral das entrevistas e sua transcricdo, apds o que se iniciou a
identificacdo das categorias e sub-categorias que respondiam as dreas contempladas nos
objectivos do estudo, tendo em conta que “as categorias, sdo rubricas ou classes” que “revinem
um grupo de elementos (unidades de registo, no caso da andlise de contetido) sob um titulo
genérico, agrupamento esse efectuado em razdo dos caracteres comuns destes elementos”
(Bardin, 2000). As categorias sdo exaustivas (no entanto, ndo foram considerados aspectos do
conteddo fora dos objectivos da investigacdo), exclusivas, pertinentes e objectivas.

Seguidamente, elaboramos uma matriz de codificacdo global para as entrevistas,
atribuindo cédigos as categorias e sub-categorias.

Segundo Bardin (2000), fazer uma andlise temdtica consiste em descobrir os «ntcleos de
sentido» que compdem a comunicacdo e cuja presenca, ou frequéncia de apari¢do podem
significar alguma coisa para o objectivo analitico escolhido.

Para além do valor, em si, dos resultados obtidos importou ainda evidenciar os
decorrentes do relacionamento efectuado com os dados do questiondrio.
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MATRIZ DE CODIFICACAO GLOBAL DAS ENTREVISTAS

AREA 1

PROCESSO DE COMUNICACAO

Categoria

Subcategoria

Indicadores

A1 — Factores
condicionantes

A1l — Condicionantes espaciais

(onde)

Al111 — Em privado

A112 — Numa sala com outras
parturientes

A113 — Ambiente acolhedor
A114 — Ao fazer um exame
A115 No hall/no corredor

A12 — Condicionantes de
apoio/suporte (rede de suporte
formal e informal presente)

A121 — Pai sozinho

A122 — Primeiro a mae e depois ao

pai
A123 — Primeiro ao pai e depois a
mae

A124 — Com a crianca

A125 — Casal

A126 — Outros familiares

A127 — Outros profissionais

A13 — Condicionantes temporais

(quando)

A131 — Logo na sala de partos
A132 — Passadas horas

A133 — No dia em que nasceu
A134 — No dia seguinte

A135 — Passados 2 ou mais dias
A136 —No 2° ou 3° ano de vida
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MATRIZ DE CODIFICACAO GLOBAL DAS ENTREVISTAS

AREA 1

PROCESSO DE COMUNICACAO

Categoria

Subcategoria

Indicadores

A2 - Comportamento
e atributos do emissor

A21 - Comportamento e atributos
facilitadores

A211 — Permite/facilita que os pais
conduzam a conversa (que
perguntem)

A212 — Cauteloso/preocupado

A213 — Profissional com
disponibilidade; acessivel

A214 — Profissional tranquiliza
A215 — Prof. “deixa” esperanca

A216 — Prof. Aligeirou o
problema/nao dramatizou/minimizou
o problema

A217 — Directo ao assunto

A22 — Comportamento e
atributos prejudiciais

A221 — Brusco e inadequado
A222 — Rapidez

A223 — Auséncia de emogdes do
profissional

A224 — Omissdo do
diagndstico/problema

A3 - Mensagem
recordada (recordagdo
do que lhe disseram)

A31 — Comunicag¢do ndo verbal

A311 — Mostra emogdes
A312 — Expressao facial
A313 — Atitude /comportamento

A32 — Quantidade de informagado

A321 — Informacdo insuficiente
A322 — Informacao suficiente

A323 — Nenhuma informagado
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MATRIZ DE CODIFICACAO GLOBAL DAS ENTREVISTAS

AREA 1

PROCESSO DE COMUNICACAO

Categoria Subcategoria Indicadores

A331 — Explicitagdo do que ja se
sabe

A332 — Explicitagdo das dreas de
incerteza

A333 — Defini¢ao de progndstico

A334 — Mostra que acredita que os
pais vao ser capazes de lidar com o
problema

A335 — Explica o que se vai fazer a
seguir

A3 - Mensagem
recordada (recorda¢@o | A33 — Comunicag¢io verbal
do que lhe disseram)

A336 — Esclarece possiveis
apoios/actividades

A337 — Marca reunido posterior

A338 — Enfatiza as capacidades da
crianga

A339 — Fornece informagdes sobre
outros pais/ associacdes de pais

A33.10 — Diagnéstico errado
A33.11 — Prepara a noticia
A33.12 — Faz perguntas

A33.13 — Ouviram conversa entre 0s
profissionais

A33.14 — Responde a perguntas dos
pais
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MATRIZ DE CODIFICACAO GLOBAL DAS ENTREVISTAS

AREA 1
PROCESSO DE COMUNICACAO
Categoria Subcategoria Indicadores
A41 — Faz perguntas A411 — Progenitor faz perguntas
A42 — Emocgoes A421 — Descricao da reaccao
emocional
A43 — Pensamentos/juizos A431 — Descricao de
pensamentos/juizos no momento do
andncio
A4 - Feedback (reaccao T ] o
do pai/mie) A 44 — Satisfeito com A 441 - Exprlme satisfacdo com
C . explicac¢ao/servigo
explicagcdo/servico
A45 — Diz/ Toma decisoes A451 — Descricao de afirmagdes
/decisdes do momento do anincio
A46 — Nao se recorda/deixou A461 — Nao se recorda/deixou de
de ouvir ouvir
A47 — Responde a perguntas A471 — Progenitor responde a
perguntas
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MATRIZ DE CODIFICACAO GLOBAL DAS ENTREVISTAS

AREA 2

IMPACTO DO ANUNCIO DA DEFICIENCIA

Categoria

Subcategoria

Indicadores

Vivencia (como
vivenciou/sentiu) — B1

B11 — Sentimentos (o que sentiu)

B111 — Confusao

B112 — Choque

B113 — Angustia

B114 — Revolta

B115 — Medo

B12 — Conjuntura/procedimentos

facilitadores

B12 — Nao rodear a questao

B13 — Conjuntura/procedimentos

que dificultam

B131 — Nao ser capaz de partilhar
com outras pessoas

B132 — Falta de preparacdo

B14 — Relacdo com o
profissional

B141 — Dificil por ser o primeiro
contacto com o profissional

B142 — Conhecimento prévio do
profissional facilita

B15 — Ajuda/suporte

B151 — Indiferencga dos outros

B16 — Negacdo

B161 — Acreditar que o problema
nao € grave

B162 — Possibilidade de existir um
engano

B163 — Recusa da realidade

B17 — Reconhecimento/
valorizag¢do dos sintomas

B171 — Reconhecimento/
valorizagdo dos sintomas

evidenciados
B18 — Procedimento B181 — Reconhecimento do
correcto do médico procedimento

correcto do médico

Implicacdes familiares
-B2

B21 — Nos pais/subsistema
conjugal

B211 - Dificuldades em falar
sobre 0 assunto com o conjuge

B22 — Na familia alargada

B 221 — Perturbagdo na
comunicacdo intergeracional

Implicacdes
psicolégicas — B3

B311 - Dificuldade em vivenciar a
experiéncia
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MATRIZ DE CODIFICACAO GLOBAL DAS ENTREVISTAS

AREA 3
AVALIACAO DO PROCESSO

Categoria Subcategoria Indicadores
C1 - O que poderia ter C111 — Possibilidade de esperanca
ajudado a sentir-se
melhor
C2- C211 — Falta de didlogo
Procedimentos/aconte
cimentos/atitudes a C212 - Atitude inquiridora
eliminar
C3 - C311 — Atitude construtiva
Procedimentos/aconte
cimentos/atitudes  a C312 — Abordar o problema com
manter clareza

Para cada entrevista foram utilizadas grades de andlise onde se procedeu a transcri¢ao dos
excertos da entrevista correspondentes a cada categoria (anexo VII- versdo on-line: www.inr.pt).

Se por um lado, categorias houve que tiveram de ser criadas, a medida que se trabalharam
os dados, outras houve que, para garantir as qualidades mencionadas por Bardin (2000), a
exclusdo mutua, a homogeneidade e pertinéncia, a objectividade, a fidelidade e por ultimo a
produtividade, foi necessdrio reduzir o seu numero.

Considerou-se os trés tipos de unidades propostas na andlise de contetido: a unidade de
registo, a unidade de contexto e a unidade de enumeracao. Como unidade de registo o excerto do
conteddo da entrevista, a incluir numa das sub-categorias, como unidade de contexto o contetido
lido ao seleccionar as unidades de registo e a unidade de enumerag¢do permitiu quantificar as
subcategorias em si mesmas e a sua frequéncia por categoria.

Foi elaborado um quadro sintese das dreas, descriminando também as categorias e sub-
categorias e onde se pode verificar as suas frequéncias (anexo V — versao on-line: www.inr.pt),
de acordo com os dados obtidos através da andlise de conteiddo das entrevistas.
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CAPITULO III - APRESENTACAO E ANALISE DOS DADOS

1. CONTEXTUALIZACAO DO LOCAL DE ESTUDO

O distrito de Settibal é, em darea geogréfica, o maior do pais, com 5067 Km2, sendo
constituido por 13 concelhos e por 82 freguesias, abrangendo parte das Provincias da

Estremadura e Alentejo.
Rio Tejo Santaré¢m
Alcochete Moniijo

%bg'B.'?rml

EVGH—]

Cirlr
Espichel

Beja

Oceano Atlantico

135 km

Provavelmente, pela sua dimensdo, apresenta caracteristicas especiais € muito
diversificadas em diferentes dominios, nomeadamente no que respeita a densidades
populacionais e a actividades econdmicas dominantes.
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Face a esta dispersao territorial e a enorme diversidade social, econdmica e cultural do
Distrito, considerou-se pertinente a restricao a Peninsula de Setibal, constituida por 6 concelhos,
garantindo uma maior homogeneidade da amostra.

No entanto, a Peninsula de Setibal é ainda composta por concelhos muito diferentes,
variando entre caracteristicas essencialmente urbanas e caracteristicas semi-rurais e populagdes
geograficamente dispersas. Algumas zonas sdo ainda caracterizadas por uma acessibilidade
dificultada pela escassez de transportes.

Neste espaco geografico existem quatro Programas de Intervencao Precoce, cuja entidade
promotora € uma Organizacdo Nao Governamental. Nessa medida, foi solicitada a participacao
de cada um destes Programas. Dois tém como entidades promotoras Cooperativas de
Solidariedade Social e os outros dois Institui¢des Particulares de Solidariedade Social.

Apesar dos programas envolvidos intervirem, por vezes, em mais do que um concelho,
atendendo familias dos concelhos do Barreiro, Moita do Ribatejo, Montijo, Palmela, Sesimbra e
Setubal, encontram-se sedeado nas institui¢des, isto €, nos concelhos de Barreiro, Moita do
Ribatejo, Sesimbra e Setubal.

As equipas de Intervencdo Precoce referidas orientam a sua actuacdo no terreno para

familias com criancas, entre os zero e os seis anos de idade, em situacdo de risco de
desenvolvimento, isto &, risco ambiental, bioldgico e estabelecido.
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2. CARACTERIZACAO DA AMOSTRA

Neste capitulo vamos descrever os varios aspectos que consideramos fundamentais para
caracterizar a amostra.

A amostra € constituida por 60 pais bioldgicos de trinta criancas portadoras de deficiéncia
que constituem 30 casais e em que ambos os membros do casal acederam a participar no estudo.
Foram eliminadas as familias em que s6 um dos membros do casal se disponibilizou para o
efeito. Todos estes casais constituiam familia a altura do nascimento da crianca.

Estas familias sdo atendidas nos Servicos de Intervencdo Precoce da Peninsula de
Settibal.

Os pais, todos com nacionalidade portuguesa, sdo, na sua grande maioria, portugueses de
origem europeia (98,3%), fazendo parte da amostra apenas uma mae africana, mas que reside em
Portugal hd 26 anos. Outra mde tem dupla nacionalidade, filha de emigrantes em Franca, mas
que reside no pais ha 18 anos.

QUANDO n° 1 - Origem /Nacionalidade

ORIGEM/NACIONALIDADE |MULHERES |HOMENS |TOTAL

n°e % n°e % n°e %
Europeia / Portuguesa 29 (96,7%) | 30 (100%) | 59 (98,3%)
Africana / Portuguesa 133%) | --—--- 1(1,7%)

Sendo todos portugueses, 12 (20%) dos participantes ja viveram noutros paises, mas
estdo a residir a em Portugal hd pelo menos 6 anos.

O quadro n° 2 elucida quais os paises onde os participantes ja viveram e ha quanto tempo
voltaram a residir em Portugal.
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QUADRO n° 2 — Participantes que Viveram no Estrangeiro

HA QUANTO
PAIS(ES) ONDE TEMPO RESIDE
VIVEU EM PORTUGAL
Angola 26 anos
Franca 15 anos
Angola Nao respondeu
Angola 26 anos
Angola 47 anos
Suica 6 anos
Suica 6 anos
Franca 14 anos
varios (poucos meses) | Nao respondeu.
Franca 18 anos
Angola 25 anos
Noruega (6 meses) Nao respondeu

Quanto a idade dos elementos da nossa amostra, distribuem-se pelos seguintes niveis:

GRAFICO 1- Total de Entrevistados por Nivel Etario

3

O menos de 25 anos
E26-30 anos
B 31-35 anos

036 ou mais
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GRAFICO 2 - Percentagens por Nivel Etério

5%

B menos de 25 anos
E26-30 anos
W 31-35 anos
036 ou mais

38%

Do total dos 60 sujeitos da amostra, 2 pais, ndo responderam a questdo “Qual a sua
idade?”. A idade média dos 58 sujeitos que responderam a esta questdo € de 34 anos, sendo de
32 para as maes e de 35 para os pais. O pai mais novo tem 25 anos e o mais velho 52 e a mae
mais nova 24 anos e a mais velha 40.

Dos 58, 44 tém mais de 30 anos (75,9%). Destes 24 sdo do sexo masculino, constituindo
85,7% deste grupo e 20 sdo do sexo feminino, 66,7% deste grupo. Apenas 14 (24,1%) referiram
ter idade igual ou inferior a 30 anos e destes s6 3 (5,2%) tém menos de 25 anos, 2 maes, 6,7% do
total das maes e 1 pai, 3,6% do total que respondeu a questao.

Na faixa etdria até aos 30 anos o nimero de sujeitos que detém maior expressio pertence
ao sexo feminino e na faixa etdria acima dos 30 o nimero de maior expressao pertence ao sexo
masculino. Este dado conjuntamente as idades médias dos pais e das maes revela-nos que, de um
modo geral, os pais sdo mais velhos que as maes.

Tendo em conta os progenitores no seu conjunto e os dois grupos de pais e de maes,
separadamente, os dados relativos a faixa etdria a que pertencem, respectivas percentagens,
médias, desvio padrdo, idades minimas e maximas distribuem-se do seguinte modo:

130



QUADRO n° 3 — Nivel Etdrio dos Elementos da Amostra

MENOS | 26-30 | 31-35| 360U |MEDIA | DESVIO |MINIMO | MAXIMO
DE25 | ANOS MAIS PADRAO
ANOS

Pais 3 11 22 22 3409 | 535 24 52

Maes| (52%) | (190%) |(37.9%) | (37.9%)

Mies 2 8 12 8 324 4,17 24 40
(6,7%) | (26,7%) | (40%) | (26,7%)

Pais 1 3 10 14 3589 | 593 25 52
(3.6%) | (10,7%) |(35,7%)| (50%)

Quanto as habilitacdes literdrias, verifica-se um nivel médio de 9 anos de escolaridade,

variando entre o minimo de ‘2’ e 0 maximo de ‘mais de 17 anos’. No entanto, importa referir que
a maioria dos sujeitos (61,7%) ndo ultrapassou o 9° ano de escolaridade, sendo que apenas 7
(11,7%) atingiram aquele nivel e que 8 (13,3%) tém habilitagdes literdrias ao nivel do 1°ciclo do
ensino bésico. Entre o 10° e o 12° ano de escolaridade assinalam-se 14 sujeitos (23,3%) e apenas
9 (15%) detém habilitacdes literdrias ao nivel do ensino superior.

QUADRO n° 4 -Habilitacoes Literdrias

IGUAL |[6° A0 9°| 10° AO |ENSINO |MEDIA | DESVIO |MINIMO|MAXIMO
OU INF. | ANO DE | 12° ANO [MEDIO E PADRAO
AO 1°C.|ESCOLA| DE |SUPERI-
DO E.B. |RIDADE| ESCOL.| OR
Pais e 8 29 9 14 9,13 4,15 2 17 ou +
Mies | (13,3%) | (48,3%) | (15 %) | (23,3%)
5 11 9 5 9.3 4,43 2 17 ou +
Mies | (16,7%) | (36,7%) | (30%) | (16,7%)
3 18 5 4 8,96 3,91 4 17 ou +
Pais (10%) | (60%) | (16,7%) | (13,3%)
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Constata-se uma grande diversidade nas actividades profissionais desenvolvidas pelos
participantes do estudo que parece corresponder ao nivel de escolaridade dos mesmos. Assim,
desde a algumas maes domésticas, passando por operdrios, funciondrios de servicos até ao
desempenho de profissdes como quadro superiores ou empresarios, a amostra reflecte, de facto,
uma heterogeneidade neste aspecto.

Quanto as criangas, exactamente dois tercos sdo filhos tnicos. A excepcdo de uma
participante do estudo, todos os pais referem que nao t€m outros filhos com necessidades
especiais.

Tendo a amostra sido recolhida em servicos de intervengdo precoce, todas as criangas tém
idades iguais ou inferiores a 6 anos, a excep¢do de uma crianca com 100 meses de idade, mas
que ainda recebia apoio de um dos servigos. A crian¢a mais nova tem 6 meses e a média de
idades das criangas € de 52 meses, distribuindo-se da seguinte forma por niveis etdrios:

QUADRO n°5 - Idade das Criangas

IDADE ) MAIS DE
(em meses) | ATE 12M 13-24 25-36 37-48 49-60 61
IN° de criangas 2 2 5 3 6 12
Percentagem 6,7 6,7 16.7 10 20 40

Quase um terco das criangas, 9 (30%), tem menos de 36 meses de idade e 21 (70%) t€m
37 ou mais meses de idade.

N

Relativamente a sua problemdtica, os pais entendem o “principal diagndstico ou
problema da sua crianga” como € descrito no quadro n° 6. Este sugere uma grande diversidade,
pelo que, relativamente a este aspecto, poderemos considerar a existéncia de heterogeneidade.

A trissomia 21 e a paralisia cerebral, com uma incidéncia de 7, sdo os dois diagndsticos
mais apontados, o que corresponde aos dados emanados pela OMS para a percentagem de
incidéncia das deficiéncias. O diagndstico atraso global de desenvolvimento, logo seguido de
deficiéncia psicomotora sdo referidos com uma incidéncia de 5 e 3, respectivamente. Os
restantes diagndsticos aparecem apenas com 1 nivel de incidéncia.
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QUADRO n° 6 — Problemdtica da Crianga

PRINCIPAL DIAGNOSTICO TOTAL (PAIS E MAES)
N° DE CRIANCAS |PERCEN
TAGEM
Trissomia 21 7 23,3
Deficiéncia poliférmica 1 3,3
Mielomningocelo Sagrado 1 33
Atraso global de desenvolvimento 5 16,7
Paralisia cerebral 7 23,3
Sindroma Zellweger 1 3,3
Complexo 4, cadeia respiratéria 1 3,3
Problema de comunicacado 1 3,3
Sindroma grito gato 1 3,3
Agenesia do corpo caloso 1 3,3
Deficiéncia psicomotora 3 10
Tracos autistas 1 3,3

Quanto a existéncia ou ndo de dificuldades de aprendizagem ou deficiéncia mental
associado ao diagndstico principal, os pais manifestam as opinides sistematizadas no quadro n°
7.

Dos 60 progenitores, 50% considera que a sua crianca tem deficiéncia mental, nao
havendo diferenca entre pais e maes.

Genericamente, também existe consenso entre os pais € as maes, relativamente a
existéncia ou nao de dificuldades de aprendizagem ou se a criangca ndo tem quaisquer tipo de
problema deste foro, verificando-se apenas uma diferenca, na qual o pai considera a existéncia
de dificuldades de aprendizagem e a mae ndo.
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QUADRO n° 7 - Dificuldade de Aprendizagem ou Deficiéncia Mental

DIFICULDADE | TOTAL (PAIS E MAES) MAES PAIS
DE
APRENDIZAGEM
OU DEFICIENCIA N° DE PERCEN N° DE PERCEN N° DE PERCEN
MENTAL CRIANCAS | TAGEM | CRIANCAS | TAGEM | CRIANCAS | TAGEM

Nio tem 9 15 5 16,7 4 13,3
problemas
Dificuldades  de 19 31,7 9 30 10 33,3
Aprendizagem
Deficiéncia Mental 30 50 15 50 15 50
N3ao sabe 2 3,3 1 3,3 1 3,3

A amostra incluia pais de criancas de risco biolégico e/ou estabelecido, em que ambos os
progenitores aceitassem colaborar no estudo. Foram excluidos os pais em que s6 um dos
progenitores se dispds a essa colaboracao.
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3. EXPERIENCIAS PARENTAIS QUANDO LHES DERAM O
DIAGNOSTICO DOS SEUS FILHOS

3.1. Variaveis do questiondario inerentes ao acto de comunicacao

A utilizacdo da estatistica descritiva, permitiu a andlise dos dados que a seguir se
apresentam.

Os participantes do estudo foram convidados a recordar “a primeira vez em que lhes
contaram o problema ou necessidade especial do seu filho”. Mais especificamente, quando o
anuincio foi efectuado por um profissional, foram convidados a recordar “como agiu o
profissional que lhe deu a noticia”.

Assim, quando as questdes colocadas se referiam ao acto de comunica¢ao ou antincio em
termos gerais, sem relacionar concretamente com “um médico”, as respostas foram dadas por
todos os participantes no estudo. Pelo contrdrio, quando a pergunta se dirigia especificamente a
experiéncia vivenciada num antncio efectuado por um médico, os pais que ndo possuiam este
tipo de experiéncia nao responderam aquelas questoes.

Todos os pais e maes, a excep¢do de um pai que escreveu “nao sei”, definiram,
claramente, a idade da sua crianga na primeira vez em que lhe contaram o problema ou
necessidade especial do filho. A média das idades das criancas na altura de tal ocorréncia foi de
5,19 meses, com um desvio padrdo de 9,22, um minimo de 0 e um méximo de 30 meses.

QUADRO n° 8 — Idade da Crian¢ca no Momento do Aniincio

IDADEDA | 1qrAL (PAIS E MAES) MAES PAIS
CRIANCA
N°DE  |PERCEN| N°DE |PERCEN| N°DE |PERCEN
CRIANCAS | TAGEM | CRIANCAS | TAGEM | CRIANCAS | TAGEM
Quando 28 46,7 14 46,7 14 46,7
nasceu
(0 meses)
Depois do 31 51,7 16 53,3 15 50
nascimento
(meses)
Ni3o sabe 1 1,7 - - 1 3,3

Quando analisados separadamente, o grupo de pais e de maes, ndo se evidenciam
aspectos dignos de reparo, a excepcao de um dos pais que, apesar de se lembrar do momento em
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que lhe falaram pela primeira vez nos problemas da sua crianga, nao sabe determinar a idade da

crianga.

Da andlise destas 59 respostas (98,3%), percebemos que 28 (46,7%) assinalaram a
resposta “Quando nasceu” e para 31 progenitores (51,7%) falaram pela primeira vez nos
problemas do seu filho, quando este ja tinha 1 ou mais meses de vida.

Destes 31 progenitores, 20 (33,9%) indicam que o referido acontecimento deu-se ao
longo do primeiro ano de vidae 11 (18,6%) ao longo do segundo ou terceiro ano de vida.

QUADRO n° 9 — Especialidades dos Médicos que Procederam ao Antincio

ESPECIALI- |PEDIATRA |OBSTETRA|CIRURGIAO|OTORINO|IMAGIO| NAO
LOGIS-
DADE TA SABE
Numero 35 3 1 3 1 2
(Tp(flé“é % s/ total dos | 58,3 5 1,7 5 1,7 | 3.3
MAES) anuncios (60)
% sl 0s 45 77,8 6,7 2,2 6,7 2,2 4,4
efectuados por
médicos
Niimero 21 2 - 1 1 -
% s/ total dos 70 6,7 - 3,3 3,3 -
MAES | antncios (30)
% s/ os 25 84 8 - 4 4 -
efectuados por
médicos
Numero 14 1 1 2 - 2
% s/ total dos 46,7 3,3 3,3 6,7 - 6,7
PAIS | anudncios (30)
% s/ os 20 70 5 5 10 - 10
efectuados por
médicos

136




Quanto a quem informou os pais dos problemas ou necessidades especiais da sua crianga,
45, isto é, 75% respondeu “sim” a questdo “foi um(a) médico(a) que o(a) informou dos
problemas ou necessidades especiais da sua crianga?”’.

Estes 45 profissionais distribuiam-se pelas respectivas especialidades de acordo com o
quadro n° 9.

Efectivamente, destacando-se das restantes especialidades, foram 35 pediatras que
procederam a maioria das informacdes que deram a conhecer a problemética da crianga aos seus
progenitores. Considerando-se as maes e os pais, em separado, este numero distribuiu-se,
respectivamente, por 21 e 14 pediatras que anunciaram a deficiéncia da crianga em cada um dos
grupos.

Quando considerados os pais e as maes em conjunto, o total de pediatras que procederam
ao anuncio da deficiéncia, correspondem a 58,3% de todos os anuncios (60 sujeitos da amostra)
ocorridos na amostra e correspondem a 77,8% dos anuincios levados a cabo pelo total de
médicos, ou seja 45.

As maes revelaram que do total dos 30 andncios em estudo, em 25 (83,3%) o emissor foi
um médico. Destes 25 médicos, 21 foram pediatras, isto €, 70% dos 30 de antncios revelados as
maes e 84% dos 25 antincios efectuados as maes por um médico.

Relativamente aos pais, dos 30 andncios que receberam, 20 (66,7%) foram efectuados por
médicos. Destes, a maior parte, 14, isto é 46,7% do total de antincios e 70% do total de antncios
proferidos por um médico, também tiveram como emissor um pediatra.

Quanto ao género, os médicos que falaram com os pais pela primeira vez sobre os
problemas ou necessidades especiais da crianca eram, ligeiramente, em niimero superior do sexo
masculino. Concretamente, foram mencionados 24 homens e 21 mulheres, respectivamente
53,3% e 46,7% do nimero total de médicos.

Esta ligeira diferenca foi eliminada quando, separadamente, se consideraram sé os pais.
Dos 20 antincios proferidos por médicos, 10 recordam um profissional do sexo masculino e 10
do sexo feminino, 33,3% do total de antincios a pais e 50% do total de antincios proferidos por
médicos para ambos 0s casos.

No que respeita as maes, a diferenca foi ligeiramente acentuada sendo que, dos 25
anuncios proferidos por um médico, 14 foram recordados como pertencendo ao sexo masculino,
46,7% e 56%, respectivamente do total de antincios e dos 45 proferidos por médicos e 11 como
pertencendo ao sexo feminino, ou seja, 36,7% do total dos antincios recebidos pelas maes e 44%
dos recebidos por estas, mas emitidos por um médico.

Dos 15 participantes do estudo (25% do total) a quem ndo foi um médico a proceder ao
anuncio do problema da crianga, a maioria, 10 (66,7% deste grupo e 16,7% do total da amostra),
recebeu esta informagao do seu conjuge, 3 (20% deste grupo e 5% do total da amostra) de outro
familiar e 1 (1,7% deste grupo e 6,7% do total da amostra) de um profissional com outra
formacao, conforme explanado no quadro n° 10.

Esta incidéncia maioritdria no conjuge, reafirma-se quando sdo considerados os pais € as
maes separadamente.
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Em menor nimero, s6 5 maes (16,7%) referem que o andncio dos problemas da sua
crianca ndo foi realizado por um médico. Destes, 3 foram levados a cabo pelos proprios
conjuges, 10% dos 30 antncios efectuados as maes e 60% dos efectuados as maes por outra
pessoa que nao médico.

Quanto aos pais, dos 30 andncios que receberam, 10 (33,3%) ndo foram obtidos através
por médico. Os conjuges desempenharam essa funcdo por 7 vezes, isto €, 23,3 % dos 30
anuncios e 70% do total de antncios proferidos por outras pessoas que nao médicos.

QUADRO n° 10 — Outros Emissores do Antincio

QUEM? QUEM? CONJUGE |PSICOLOGO| OUTRO NAO
FAMILIAR | RESPONDEU|
Numero 10 1 3 1
TOTAL | % s/ total dos antincios
(PAISE | (60) 16,7 17 5 1,7
MAES)
% s/ os 15 ndo o 66.7 6.7 20 6.7
efectuados por médicos
Numero 3 1 1 -
MAES | % s/ total dos andncios
(30) 10 3.3 3,3 -
% s/ 0§ 5 nio efectuados 60 20 20 )
por médicos
Numero 7 - 2 1
PAIS % s/ total dos anuncios
(30) 23,3 - 6,7 3,3
% s/ os 10 ndo
efectuados por médicos 70 ) 20 10

A questio “Quem estava consigo na sala no momento em que lhe foi dito o diagndstico
da sua crianca?”, importa evidenciar que, dos dados apresentados no quadro n°® 11, 14 dos
inquiridos (23,3%) respondem que nao estava ninguém. Cerca de dois tercos dos inquiridos, 43
(71,7%) manifestam que estavam acompanhados por alguém. Destes, 37 (61,73% do total de
inquiridos) referiram que esse acontecimento decorreu com pelo menos um membro da sua
familia na mesma sala. Assim, deste ultimo grupo, 20 (33,3% do total de respostas) referem que
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estavam acompanhados sé por um membro da sua familia, que ndo a crianga e, maioritariamente,
pelo seu conjuge e 11 (18,3% do total de respostas) referem que, para além da presenca de outro
membro da sua familia, também estava presente a crianca. Para além de um membro da familia e
a crianca, 3 (5% do total dos inquiridos) contaram, em simultaneo, com a presenca de um ou
mais profissionais que assistiram a conversa. No entanto, sé com a preseng¢a da crianga, sa0-nos
dadas 4 respostas (6,7% do total) e ainda com a crianca € um ou mais profissionais sao-nos
assinalados 2 casos. Nao colocaram qualquer tipo de informacdo escrita nesta questao, 3 (5%)
dos individuos constituintes da amostra.

Quando analisados os dados das maes e dos pais, separadamente, podemos perceber que
os dados mantém o mesmo padrdo, a excep¢do de os pais mencionaram que tinham tido mais
membros da familia na sala (12) do que as maes (8). Outra diferenca € o facto de nenhum dos
pais ter recebido o antincio s6 com a crianca, enquanto isto aconteceu com 4 maes.

QUADRO n° 11 — Rede de Suporte no Momento do Antincio

QUEM ESTAVA -
CONSIGO NA SALA NO TOTﬁII;“(EPS‘?IS E MAES PAIS
MOMENTO EM QUE
DI A%}%%I;%%TSA%U A NUMERO | PERCEN | NUMERO | PERCEN | NUMERO | PERCEN
CRIANCA? TAGEM TAGEM TAGEM

. Membro da Familia 20 33,3 8 26,7 12 40

. Crianca 4 6,7 4 13,3 - -

A
B
C  Outro Profissional - - - - - -
D
E

Ninguém 13 21,7 7 23,3 6 20

AEC 3 5 2 6,7 1 33
F. Ninguém (Telef.) 1 1,7 1 3,3 - -
G. BeA 11 18,3 5 16,7 6 20
H. ABeC 3 5 2 6,7 1 33
I. BeC 2 33 1 3.3 1 3.3
J. Nao respondeu 3 5 - - 3 10

No que se refere ao esclarecimento pretendido com a questdo “na altura em que lhe foi
explicado o problema do seu filho, conhecia bem o(a) profissional que falou consigo?”, os
resultados sao esquematizados no quadro n° 12.
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Mais uma vez, quando analisados os resultados dos pais e das maes em conjunto ou em
separado evidencia-se uma mesma tendéncia para os resultados.

Como € possivel verificar, a 46 individuos (76,7%) a problematica da sua crianga foi-lhe
revelada por um profissional de saide, apesar de um deles ndo ser médico. Destes 46, a maioria
33 (55% do total da amostra e 71,7% deste grupo) responderam, numa escala de tipo Likert de 5
pontos, nos niveis 1 e 2, correspondentes a ideia conheco “muito pouco ou nada” e a ideia
conheco “pouco”. Estes dois pontos foram reagrupados num sé nivel que corresponde a ideia de
conheco “pouco ou nada”. De forma idéntica, os niveis 4 e 5 foram reagrupados. Apenas 7 dos
progenitores, 11,7% do total de participantes e 15,22% dos participantes cujo antncio foi
concretizado por um profissional de saude, consideram conhecer “muito” o profissional que os
informou.

De forma semelhante, quando sé considerados os participantes do estudo do sexo
feminino, a maioria, designadamente 16 que correspondem a 53,3% do ntimero total de maes e
61,5% das 20, cujo antncio foi efectivado por um profissional, conhecia-o “pouco ou nada”.

QUADRO n° 12 — Grau de Relacdo Existente com o Profissional

TOTAL (PAISE MAES PAIS
MAES)

Ne. % sl | %s/ | N°. % sl | %s/ | N°. % sl | % s/
Total 46 Total 20 Total 20

Conhecia pouco ou

33 55 | 71,74 16 53,3 | 61,5 17 56,7 85
nada

conhecia nem

. 6 10 [ 13,04 5 16,7 | 19,2 1 33 5
pouco nem muito

Conhecia muito 7 11,7 | 15,22 5 16,7 | 19,2 2 6,6 10

Total 46 26 20

Relativamente aos progenitores do sexo masculino, os resultados apontam no mesmo
sentido, mas aumentando a propor¢ao, isto é, 17 conheciam “pouco ou nada”, o que corresponde
a 56,7 % do total de pais e 85% do total que recebeu a noticia por um profissional.

Se bem que 1 dos progenitores tenha respondido que nao se lembra e outro ndo tenha
respondido, 44 progenitores respondem a pergunta “O momento em que foi informado foi o seu
primeiro encontro com esse profissional?”’. Deste nimero de respostas, parece oportuno realgar
que para a maioria, 28 (63,6%), de facto, este foi o primeiro encontro com os profissionais. SO
16 (36,4%) ja tinham contactado antes com o profissional.
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Por outro lado, e ainda relativo a continuidade da relagdo com o profissional, verificou-se
que 30 dos progenitores, 65,2% dos que mantiveram este tipo de contacto, mencionaram que
tiveram ‘“‘outras consultas ou contactos com esse profissional”, “depois do momento em que lhe
contaram o problema do seu filho”. Pelo contrario, 16 (34,8%) ndo tiveram mais contactos ou
consultas com aqueles profissionais.
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3.2. Dimensdes do comportamento do médico

Relativamente as dimensdes do comportamento do médico analisadas, a informagdo
acerca da experiéncia dos pais encontra-se sistematizada nos quadros n° 13, 14 e 15.

QUADRO n° 13 — Experiéncias Parentais no Aniincio da Deficiéncia da sua Crianca

Dimensoes do Comportamento do
Médico

Elementos de interaccao:

Médicos controlam a conversa
Meédicos permitem aos pais falar

Médicos permitem aos pais
mostrar os seus sentimentos

Médicos tentam fazer os pais
sentir-se melhor

Gestao da informacao:

Tempo que os médicos levam até
dar a md noticia (chegam ao
assunto com rapidez...)

Quantidade de informacdo que os
médicos dao

Meédicos discutem possivel atraso
mental

Atributos profissionais

Médicos mostram preocupagdo

Médicos mostram seguranga

Médicos mostram sentimentos ‘ - ‘

Médicos fazem referéncia para
outros pais

Avaliacio das Experiéncias Parentais

Nao Pouco Nem pouco Muito Média Desvio
Respond. Nem muito Padrao

2,2% 17,8%  31,1%  48,9% 3,64 1,40
(1) (®) (14) (22)

- 222%  222% @ 55,6% 3,51 1,32
(10) (10) (25)

- 244%  35,6% 40% 3,31 1,50
(11) (16) (18)

- 289%  244% @ 46,7% 3,2 1,56
(13) (11) 21)

4,4% 68,9% 13,3% 13,3% 1,91 1,44
(2) (31) (6) (6)

2,2% 37,8% 17,8%  42,2% 3,09 1,67
(1) (17) (®) (19)

2,2% 35,6% 20% 42.,2% 3,14 1,64
(1) (16) ©) (19)

2,2% 37.8%  244%  35,6% 2,84 1,51
(1) (17) (11) (16)

- 13,3% 20% 66,7% 3,98 1,32
(6) €) (30)

33,3%  31,1%  35,6% 2,96 1,41
(15) (14) (16)

- Nao - Sim 1,07 0.25
93,3% 6,7%
(42) (3)
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QUADRO n° 14 — Experiéncias Maternas no Aniincio da Deficiéncia da sua Crianca

Dimensoes do Comportamento do Avaliaciao das Experiéncias das Maes
Médico
Nao Pouco Nem pouco Muito Média Desvio
Respond. Nem muito Padrao
Elementos de interaccao:
Médicos controlam a conversa - 24% 32% 44% 3,52 1,48
(6) (€] (11)
Meédicos permitem aos pais falar - 20% 24% 56% 3,56 1,36
%) (6) (14)
Médicos permitem aos pais - 24% 40% 36% 3,24 1,48
mostrar os seus sentimentos (6) (10) )
Médicos tentam fazer os pais - 36% 16% 48% 3,08 1,73
sentir-se melhor 9) 4) (12)
Gestao da informacao:
Tempo que os médicos levam até - 84% 8% 8% 1,56 1,19
dar a md noticia (chegam ao (21) 2) 2)
assunto com rapidez...)
Quantidade de informacao que os - 40% 16% 44% 3,08 1,73
médicos ddo (10) 4) (11)
Médicos discutem possivel atraso - 36% 16% 48% 3,24 1,79
mental ) “4) (12)
Atributos profissionais
Médicos mostram preocupacgao - 48% 24% 28% 2,6 1,58
(12) (6) (7
Médicos mostram seguranca - 8% 24% 68% 4,16 1,28
() (6) (17)
Médicos mostram sentimentos - 36% 32% 32% 2,88 1,39

©) ®) ®)

Médicos fazem referéncia para - Nao Sim 1,08 0,28
outros pais 92% 8%
(23) (2
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QUADRO n° 15 — Experiéncias Paternas no Aniincio do Deficiéncia da sua Crianca

Dimensoes do Comportamento do Avaliacio das Experiéncias dos Pais
Médico

Nao Pouco Nem pouco Muito Média Desvio

Respond. Nem muito Padrao

Elementos de interaccao:

Médicos controlam a conversa 5% 10% 30% 55% 3.79 1,32

€)) @) (6) (11)
- 25% 20% 55% 3,45 1,32
&) “) (11)

Meédicos permitem aos pais falar

Médicos permitem aos pais - 25% 30% 45% 3,4 1,57
mostrar oS seus sentimentos &) (6) 9)

Médicos tentam fazer os pais - 20% 35% 45% 3,35 1,35
sentir-se melhor @ (@) 9)

Gestao da informacao:

Tempo que os médicos levam até

4,4% 50% 20% 20% 2,39 1,65

dar a md noticia (chegam ao 2) (10) 4) %)
assunto com rapidez...)

Quantidade de informacdo que os 5% 35% 20% 40% 3,11 1,63
médicos ddo (1) (7 “4) (®)

Meédicos discutem possivel atraso 5% 35% 25% 35% 3 1,45
mental (1) @) ) (7
Atributos profissionais

Médicos mostram preocupagdo 5% 25% 25% 45% 3,16 1,38

(D o) o) )
- 20% 15% 65% 3,75 1,37
“4) 3) (13)

Médicos mostram seguranga

Médicos mostram sentimentos - 30% 30% 40% 3,05 1,47
(6) (6) 3)

Médicos fazem referéncia para - Nao - Sim 1,05 0,22
outros pais 95% 5%
(19) (D

Uma vez que, dos 60 progenitores constituintes da amostra, apenas 45 vivenciaram a
experiéncia de o anuincio da deficiéncia dos seus filhos ter sido concretizado por um médico, os
resultados constantes destes quadros sé dizem respeito a esses 45 progenitores.

Estes resultados estdo apresentados de acordo com as trés dimensdes do comportamento
do médico que o instrumento avalia:
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Elementos de Interacciao

Quase metade dos progenitores (48,9%) a quem o antncio foi concretizado por um
médico, face a questdo “qual foi o grau de controlo da conversa que o(a) profissional de satde
teve consigo naquela altura?”’, consideram que os médicos controlaram “muito” a conversa, isto
€, que “foi o profissional que falou, ndo lhe dando muito espago para falar e/ou que dirigiu e
conduziu sempre a conversa” durante toda a interac¢c@o, na qual a familia foi informada sobre o
diagndstico das suas criancas.

Quando consideradas s6 as respostas das maes, este valor desceu ligeiramente (44%),
mas € ainda o grupo de respostas de maior expressao.

Relativamente ao grupo dos pais, aumentaram este valor percentual para 55%, pelo que
mais de metade dos pais considerou que os médicos controlaram “muito” a conversa.

Considerando o valor das médias, nestes trés grupos, respectivamente 3,64; 3,52 e 3,79,
poderemos perceber que em qualquer deles, as respostas tendem a se situar acima do valor 3
(“nem pouco nem muito” controlo do médico).

Os dados também revelam que a maior parte dos progenitores (55,6%) considerou que os
médicos lhes permitiram falar, dando-lhes “muita oportunidade” (Na altura, que oportunidade o
profissional de satude lhe deu para vocé falar?).

Separando as respostas das maes e dos pais em dois grupos, a expressao ‘“muita
oportunidade” para falar continuou a merecer a maior parte das suas resposta, respectivamente
56% e 55%.

Face a pergunta “que oportunidade o profissional de saude lhe deu para exprimir o que
estava a sentir?”, 40% dos progenitores entendeu que os profissionais lhes permitiram “muito”
mostrar os seus sentimentos, no momento do anuncio da deficiéncia do seu filho. No entanto,
muito préximo daquele valor, com 35,6%, evidenciou-se outra parte dos progenitores que
entendeu que os médicos “nem lhes permitiram pouco nem lhes permitiram muito” mostrar 0s
seus sentimentos, naquela situagao.

Esta opinido, de que os médicos nem lhes permitiram pouco nem lhes permitiram muito
mostrar 0os seus sentimentos, ganhou mais expressdo (40%) quando foram consideradas sé as
respostas das maes, passando, ligeiramente, para um segundo plano a opinido de que os médicos
lhes permitiram “muito” mostrar os seus sentimentos (36%).

No que respeita aos pais, verificou-se que a maior parte (45%), entendeu que os médicos
lhes permitiram “muito” mostrar os seus sentimentos.

De forma semelhante, a maior parte dos progenitores (46,7%) pensavam que os médicos
tentaram fazer com que os pais se sentissem melhores, pelo que responderam “muito” a pergunta
“o(a) profissional de saude esforcou-se por fazé-lo sentir-se melhor?”. Este elemento de
interaccdo € o que revela um ndmero maior de respostas (28,9%) em que os progenitores
responderam “pouco”, pelo que estes consideraram que os médicos ndo tentaram fazer com que

os pais se sentissem melhor.
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Tendo em conta s6 as maes, os dois valores acima referidos aproximam-se mais, sendo de
48% e 36%, respectivamente, 0 que aponta para uma dicotomia na sua experiéncia vivenciada.

Os pais também entenderam, em maior nimero (45%), que os médicos tentaram “muito”
fazer com que eles se sentissem melhor, mas, diferindo das maes, o segundo maior grupo de
respostas revelaram que os pais pensam que os médicos “nem tentaram pouco nem muito” fazer
com que os pais se sentissem melhor.

Gestao da Informacao

A maioria (68,9%) dos progenitores referiram que os médicos levaram “pouco” tempo até
lhes dar a noticia do diagnéstico do seu filho, chegando ao assunto com rapidez. Esta rapidez em
abordar o assunto e revelar o diagndstico nao foi percebida por 13,3% dos progenitores.

Ainda com mais acentuacdo, no grupo de maes, foram muitas (84%) as que responderam
“pouco” a questio “quanto tempo (o médico) ‘enrolou a conversa’ até lhe dizer explicitamente o
que a sua crianga tinha?”. Apenas 8% manifestaram opinido contraria.

Quanto aos pais, foi em menor percentagem (50%) os que referiram que o médico
manifestou rapidez em abordar o assunto e em revelar o diagnéstico. 20% considerou que o
médico ‘enrolou a conversa’ “muito” antes abordar o assunto.

Questionados sobre “que informacgdo o(a) profissional de saide lhe deu sobre o problema
do seu filho?”, as recordacdes dos progenitores evidenciaram uma tendéncia para a bipolariza¢ao
entre os 42,2% que consideraram que a quantidade de informagdo foi “muita” e os 35,6% que
consideraram “pouca”. O valor da média, 3,09 clarifica esta divisdo dos progenitores.

Analisando apenas as respostas das maes, esta tendéncia para a bipolarizacdo ainda é
mais reforcada, com a expressao de 44% para as respostas assinaladas como “muito” e 40% para
as assinaladas como “pouco’.

Ligeiramente menos acentuada, podemos considerar que, face aos valores de 40% para
“muita” e de 35% para “pouca”, a referida tendéncia para a bipolarizacdo mantém-se para os
pais.

Foi com valores muito semelhantes aos anteriores, 42,2% para “muito” e 35,6% para
“poucos”, que os progenitores se manifestaram em relacido a pergunta “na altura do diagnostico,
o médico discutiu consigo a possibilidade de existirem dificuldades de aprendizagem ou de
deficiéncia mental?”

Com uma ligeira acentuacdo em “muito”, 48% versus 36% de “pouco”, as maes, quando
consideradas isoladamente, mantém alguma divergéncia na sua prépria experiéncia de os
médicos terem discutido ou ndo sobre a possibilidade de atraso mental.

Com maior simetria, os pais manifestaram 35% para a resposta “muito” e 35% para a
resposta “pouco” quando questionados sobre a possibilidade de dificuldades de aprendizagem ou
de deficiéncia mental, no contacto inicial com o profissional de saude.
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Atributos profissionais

Quase simetricamente, 37,8% para “pouco” e 35,6% para “muito”, foi a maneira como os
progenitores se manifestaram em relagdo a questdo “nesse momento, qual foi a preocupagdo que
o(a) profissional de saide teve com a maneira como se estava a sentir?”. Esta ligeira acentuacio

nas respostas “pouco” € reforcada com a média do total de resposta de 2,84, isto é, também
ligeiramente abaixo do valor 3, “nem pouco nem muito”.

Quando consideradas apenas as maes, a maior incidéncia nas respostas “pouco” (48%)
revela que quase metade das maes sentiram, na sua experiéncia, que o profissional de satide se
preocupou pouco com a maneira como se estavam a sentir.

Contrariamente, quase metade dos pais (45%), manifestaram que os médicos
preocuparam-se muito com a maneira como eles se estavam a sentir, no momento em que
conversaram.

A pergunta “nesse momento, o profissional de satide mostrou-se seguro (2 vontade)”, a
maioria dos progenitores (66,7%) indicaram que os médicos foram muito seguros naquele
contexto.

Esta indicacdo é mantida, com valores quase semelhantes, 68% e 65%, respectivamente
para maes e para pais, quando considerados separadamente.

Ao se tentar perceber se 0s progenitores consideraram que os médicos mostraram 0s seus
proprios sentimentos acerca da situacdo que os pais estavam a viver, verifica-se uma divisdo de
opinides em que sdo quase iguais os valores percentuais para os trés tipos de respostas possiveis,
“pouco”, “nem pouco nem muito” e “ muito”. Assim, 35,6% entenderam que os médicos
mostraram muito os seus proprios sentimentos e 33,3 % refere exactamente o contrario. Esta
ligeira tendéncia percentual para os progenitores que respondem “muito” é desvalorizada pelo
valor da média de 2,96. Logo, teve alguma expressio o numero de progenitores que
consideraram que os médicos mostraram “muito pouco ou nada” os seus proprios sentimentos.

Relativamente a este atributo, as maes invertem um pouco a tendéncia revelada pelos
valores percentuais anteriores, com 36% para as que consideraram que os médicos mostraram
pouco os seus sentimentos, o que € reforcado pelo valor da média 2,88.

Os pais, quando comparados com o grupo total de progenitores, aumentaram um pouco a
heterogeneidade das respostas, sendo dado um valor percentual mais elevado (40%) as que
revelavam o entendimento de que os médicos mostravam “muito” os seus proprios sentimentos.

Os progenitores foram questionados se “o(a) profissional que lhe explicou o problema do
seu filho, o colocou em contacto com outros pais com uma crianca como a sua”. As respostas
“ndo” foram inscritas no quadro n° 13 como “pouco” e as respostas “Sim, no principio” e “Sim,
mais tarde” foram agrupadas e inscritas no referido quadro em “muito”. Da andlise das respostas
foi possivel apreender que apenas 3 (6,7%) referem que tal contacto foi iniciado.

147



Quase todas as maes (92%) responderam que o profissional de satide ndo as colocou em
contacto com outros pais com uma crianga como a sua, intensificando-se ainda mais a resposta
para os pais (95%), onde apenas para um pai esse contacto foi iniciado.

Eventualmente, pela possibilidade de se poder manifestar verbalmente através da
entrevista, relativamente as recordagdes das suas experiéncias e aos seus desejos, a pergunta
aberta n° 29 “Recordacdes da sua experi€ncia na altura do diagndstico. Houve alguma coisa que
teria gostado que o médico tivesse feito de maneira diferente?”, ndo registou muitos comentarios
por parte dos participantes. Quando tal aconteceu, e apds a sua leitura, foi possivel perceber que
o seu conteido ndo acrescentava informagdo pertinente ao que foi verbalizado na entrevista.
Deste modo néo foi procedido a sua andlise de conteudo, apesar de serem citados alguns trechos.
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3.2. Resultados da entrevista

A entrevista integrou trés dreas temadticas: o processo de comunicacdo, o impacto do
anuncio da deficiéncia e a avaliagdao do processo de comunicacao.

3.2.1. Processo de comunicag¢ao

Nesta drea temadtica foram criadas a posteriori as seguintes categorias: factores
condicionantes, comportamentos e atributos do emissor, mensagem recordada e feedback
(reac¢do dos pais).

Factores condicionantes

O quadro n° 16 dd-nos a frequéncia da categoria “factores condicionantes”, por sub-
categoria. E de realcar que sao feitas 40 referéncias a factores condicionantes do processo de
comunicagao.

QUADRO n° 16 — Factores Condicionantes — Frequéncia por sub-categoria

CATEGORIA - FACTORES CONDICIONANTES

Sub-categoria Frequéncia
Condicionantes espaciais 17
Condicionantes de apoio 11
Condicionantes temporais 14
Total 40
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Condicionantes espaciais

Nesta sub-categoria, foi considerado o local onde decorreu o antncio da deficiéncia da
crianca. Verificimos que seis entrevistados referem que o andncio da deficiéncia do seu filho
decorreu em privado, enquanto que outros seis referem que o mesmo aconteceu no decorrer de
um exame médico. Quatro entrevistados referem que este antincio lhes foi dado junto de outras
pessoas e apenas um refere que existia um ambiente acolhedor.

Ele (médico) levou-me ld p’ra um... p’ra um laboratorio ao lado, onde estava a
incubadora com a crian¢a ld dentro (Ent. 3 — Pai)

(...) foi de joelhos, ao pé da cama (na enfermaria) (Ent. 23 — Mae)

Condicionantes de apoio

Dos entrevistados, trés referem que a noticia foi dada ao casal, na presenca da crianca.
Em dois casos o antncio foi feito pelo profissional de saide apenas ao pai e em trés casos foi
feito, separadamente, a cada um dos elementos do casal. Em apenas um caso o antincio foi feito
aos dois conjuges simultaneamente. Relativamente a presenca de outros elementos que pudessem
servir de suporte aos pais, constatou-se que um dos entrevistados referiu a presenga de um
familiar e outro referiu que para além do médico emissor, estava presente um outro profissional
de saude.

(...) ele estava ld ao meu lado e ndo estava assim a fazer nada, disseram: “Olhe, por
favor, venha ali ao consultorio, o Dr. vai falar consigo.” (Ent. 28 — Mae)

(...) quando eu entrei nos Cuidados Intensivos... Tava ld o meu marido... quando eu
cheguei, estava a haver esta conversa... (Ent.15 — Mae)

Condicionantes temporais

Dos catorze entrevistados que mencionaram estas condicionantes, seis referiram que o
anuncio foi feito no primeiro dia de vida do seu filho, trés referiram ter sido no dia seguinte, trés
passados varios dias e dois no segundo ou terceiro ano de vida.

Foi entdo ai se calhar ao 3.° dia, 4.° dia (Ent. 18 — Mie)

Comportamentos e atributos do emissor

Os aspectos referentes a esta categoria sao apresentados no quadro n° 17 que nos dé a
frequéncia da categoria “‘comportamentos e atributos do emissor”, por sub-categoria. Sdo feitas
43 referéncias a comportamentos e atributos do emissor no processo de comunicagao.
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QUADRO n° 17 — Comportamentos e atributos do emissor — Frequéncia por sub-categoria

CATEGORIA - COMPORTAMENTOS E ATRIBUTOS DO EMISSOR

Sub-categoria Frequéncia
Comportamento e atributos facilitadores 31
Comportamento e atributos prejudiciais 12
Total 43

Comportamento e atributos facilitadores

Nesta sub-categoria, oito dos entrevistados referem como positivo o facto do emissor ndao
ter dramatizado o problema. Verifica-se ainda que seis consideraram positiva a atitude de cautela
e de preocupacao, outros seis apontam como positivo o ter ido directamente ao assunto, enquanto
que cinco entendem que o facto de lhes ter sido apontado um “caminho de esperanca” foi um
comportamento facilitador. Sdo ainda referidos, mas com menor frequéncia, a disponibilidade, o
ser tranquilizador e o lhes ter sido permitido orientar a conversa de acordo com as suas questdes.

Acho que sim, estd aqui qualquer coisa que ndo estd bem.” (o pescoco inchado) (Ent. 23
— Pai)

(...) quando ele viu que realmente eu estava assim ja mais ou menos dentro da coisa, foi
quando ele comecou a esticar o problema. (Ent. 3 — Pai)

Depois o médico tentou tranquilizar-me, explicar-me assim mais ao pormenor o que era,
ndo é, e pronto (...) (Ent. 7 — Mae)

(...) hoje como jd hd um maior estudo, hd mais conhecimento... as coisas estdo mais
evoluidas... possivelmente, vai atingir uns niveis quase como uma crianca normal... depende
também um bocadinho da crianca, ndo é. (Ent. 7 — Mae)

Comportamento e atributos prejudiciais

Foram doze os entrevistados que enfatizaram esta sub-categoria. Destes, cinco
consideraram que o emissor foi brusco e inadequado, trés que existiu omissdo do diagndstico,
trés que o profissional ndo mostrou qualquer emog¢do e ainda um refere que o antncio decorreu
com muita rapidez.

(...) sempre que eu fazia uma pergunta ela respondia-me com uma impaciéncia, como se
eu estivesse a chated-la muito. (Ent. 17 — Mae)
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Mensagem recordada

E apresentada nos quadros n° 18 e 19 a frequéncia da categoria “mensagem recordada”.
Esta divide-se por trés sub-categorias que se subdividem em vdrios indicadores, sendo feitas, no
total, 183 referéncias as mensagens recordadas pelos progenitores. Face a elevada frequéncia
desta categoria e a grande diversidade de indicadores, estes sdo incluidos no quadro n° 18 de
forma a clarificar a andlise desta categoria.

Comunicacio nio verbal

A “comunicac¢do ndo verbal” foi referida por nove dos entrevistados. Nesta sub-categoria,
a atitude/comportamento do emissor contou com a referéncia de quatro destes entrevistados. Trés
referem que a expressdo facial do emissor constituiu uma forma de transmissdo de informacao
importante e dois que a expressdo das emocdes do emissor, mesmo sem comunicagdo verbal,
possibilitou a transmissdo de mensagem.

(..) eu percebi, conforme o exame estava a ser feito que ela estava a ficar preocupada,
com ar preocupado (...) (Ent. 17 — Mae)

Quantidade de informacio

Ao recordarem o que € que lhes disseram na altura do andncio da deficiéncia do seu filho,
sd0 muitos os entrevistados (trinta e trés) que se referem a quantidade de informa¢do emanada
pelo emissor. No entanto, apenas quatro consideram que, na altura, a informacgdo recebida foi
suficiente. Com um nimero de referéncias elevado, a informacgdo foi considerada insuficiente
por dezanove dos entrevistados e importa ainda destacar os dez que afirmam ndo ter recebido
nenhuma informacao.

(...) e eu na minha ignorancia, auséncia de reflexos de succ¢do seria sintoma de sindrome
de Down e nada mais. (Ent. 2 — Mie)

Comunicacio verbal

Sendo a sub-categoria mais referenciada, destacam-se, com uma ou mais dezenas de
referéncias cada, os indicadores “Explicitacdo do que ja se sabe”, “Explicitacdo das dreas de
incertezas”, “Explica o que se vai fazer a seguir’, “Defini¢do de prognéstico”, “Esclarece
possiveis apoios/actividades” e “Faz perguntas”. As referéncias destes indicadores constituem a
maioria do total de referéncias desta sub-categoria.

Assim, quase 30% das referéncias (quarenta e uma) esclarecem que os progenitores
receberam informagdo, por parte do emissor, que clarificava o que ja era conhecido
relativamente a problemadtica da sua crianca. Por outro lado, vinte e cinco progenitores
explicitaram que lhes foram comunicadas areas de incertezas, de duvidas que os profissionais

152



QUADRO n° 18 — Mensagem recordada — Frequéncia por sub-categoria (incluido indicadores)

CATEGORIA - MENSAGEM RECORDADA

Frequéncia Frequéncia
Sub-categoria Indicadores Indicadores Sub-
categoria
Comunicagdo nio verbal — Mostra emogdes — A311 2
A3l Expressao facial — A312 3 9
Atitude/comportamento — A313 4
Quantidade de informa¢do — | Informagdo insuficiente — A321 19
A32 Informagao suficiente — A322 4 33
Nenhuma informacgdo — A323 10
Comunicagdo verbal — A33 Explicitacdo do que ja se sabe —
A331 41
Explicitagdo das areas de
incerteza — A332 25
Defini¢ao de progndstico —
A333 11
Mostra que acredita que os pais
vao ser capazes de lidar com o 2
problema — A36
Explica o que se vai fazer a
seguir — A337 18
Esclarece possiveis
apoios/actividades — A338 12
Marca reunido posterior — A339 1
Enfatiza as capacidades da
crianca — A33.10 1
Fornece informagdes sobre 1
outros pais/ associacdes de pais
—A33.11
Diagnostico errado — A33.12 3 141
Prepara a noticia — A33.13 9
Faz perguntas — A33.14 12
Ouviram conversa entre 0s 1
profissionais — A33. 15
Responde a perguntas dos pais 4
—A33.16
TOTAL 183
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QUADRO n° 19 — Mensagem recordada — Frequéncia por sub-categoria

CATEGORIA - COMPORTAMENTOS E ATRIBUTOS DO EMISSOR

Sub-categoria Frequéncia
Comunicagdo nao verbal — A31 9
Quantidade de informagao — A32 33
Comunicacgdo verbal — A33 141
Total 183

tinham em relagdo ao diagnoéstico da sua crianca. Também constituem numero relevante, as
dezoito referéncias dos progenitores as explicacdes dadas pelos emissores, relativamente ao que
se vai passar a seguir. S3o doze as referéncias contabilizadas em relacdo ao esclarecimento de
possiveis apoios/actividades e em relacdo ao facto de o emissor ter feito perguntas. Ainda
pertencente ao conjunto dos indicadores mais referenciados, acrescenta-se o que retne as
declaracdes dos progenitores em relacdo aos médicos terem definido um progndstico para a
crianga.

Com menos de dez referéncias, mas ainda com nove, 0os progenitores esclarecem que o
emissor prepara a noticia antes de proceder ao anuncio. Sdo ainda referenciados, mas ainda com
menor frequéncia, a existéncia de emissores que mostram que acreditam que os pais vao ser
capazes de lidar com o problema, de profissionais que marcam reunido posterior, de profissionais
que enfatizam as capacidades da crianga, de revelacao de diagndsticos errados, de conhecimento
da existéncia de problemas com a crianga através de escuta de conversas entre os profissionais e
por fim quatro referéncias a que a mensagem recordada se refere a respostas que os profissionais
deram a perguntas dos pais.

(...) que o bebé tinha um problema e depois esteve-me a explicar o que a Dr.“. lhe tinha
dito. Tinha uma sindrome de Down, era um bebé mongoldoide... (Ent. 1 Mae)

(...) primeiramente achavam que o D. estivesse molinho por uma anestesia, mas que
depois tinha entrado em convulsées e que estavam a ver no que é que dava. (Ent. 15 -Mae)

(...) ela era deficiente (...) (Ent. 24 — Mae)

(...) os problemas que ela tinha que eram convulsoes e epilepsia e que a epilepsia lhe
provocou um pequenino atraso no desenvolvimento. (Ent. 30 — Mae)

(...) falou que havia a possibilidade de ser o autismo, havia possibilidade de ser o Rett e
pronto foi assim. (Ent. 4 Pai)
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(...) ndo sabia ao certo quais as consequéncias, a longo prazo ou mesmo na vida dela. E
sempre uma incognita, ndo hd uma consequéncia directa que ird acontecer isto ou aquilo,
portanto é um evoluir da situacdo. (Ent. 26 — Pai)

ela (a médica) esteve-me a dizer os problemas todos que, provavelmente, a C. viria a ter
mais tarde. (Ent. 21 — Mie)

(...) era uma coisa que nos... tinhamos que lidar. (Ent. 13 Pai)

(E eu perguntei...) “Ah! Ndo se estd a passar nada... (Ent. 15 — Pai)

Feedback (reaccao do pai/mae)

Face a mensagem recebida e ao seu impacto, a familia apela aos seus recursos e reage. O
Quadro n° 20 mostra-nos a frequéncia da categoria “Feedback (reac¢do do pai/mae)”, mas apenas
por categoria. Com menor registo de frequéncia que a categoria anterior, o total de 55 também
revela a necessidade dos pais para se referirem ao seu modo de reagir e de lidar com aquele
factor de “stress”.

QUADRO n° 20 — Feedback (reaccdo do pai/mde) — Frequéncia por sub-categoria

CATEGORIA - FEEDBACK (REACCAO DO PAI/MAE)

Sub-categoria Frequéncia
Faz perguntas 11
Emocao 7
Pensamentos/juizos 8
Satisfeito com a explicagcdo 5
Diz/toma decisdes 8
Nao se recorda/deixou de ouvir 6
Responde a perguntas 10
Total 55

155




Faz perguntas

Esta sub-categoria obteve a maior frequéncia. Nela, foram agrupadas as referéncias dos
progenitores a sua necessidade de fazer perguntas como forma de reagir ao anincio que tinham
acabado de receber.

E entdo ele comecou... a fazer perguntas. Entdo ela ndo mexe em nada, jd se levanta, ndo
se levanta... Pega em coisas, ndo pega. (Ent. 18 — Mae)

Emocao

Reunidas num total de sete, encontram-se as referéncias as descricoes de reaccoes
emocionais havidas na altura por um ou por outro membro do casal.

(...) era um a chorar pra cada lado (...) (Ent. 10 — Pai)

(... voltou-me as costas e foi-se embora.) Eu pronto, fiquei a chorar. (Ent. 29 — Mae)

Pensamentos/juizos

Constatam-se pensamentos e juizos que surgiram, de imediato, como reacc¢ado e que foram
congregados num total de oito.

Depois eu comecei assim a pensar, serd que se passa alguma coisa com o bebé, porque

ele (pediatra) ndo fazia aos outros, so fazia aquele (... olhar para a cara dele, para as mdos,
teve a ver os pés...). (Ent. 9 — Mae)

Satisfeito com explicacdo

Com a menor frequéncia da presente categoria, mas ainda assim, com cinco referéncias
apontadas pelos entrevistados, esta sub-categoria ratifica as expressdes de satisfacdo com as
explicacdes dadas pelos emissores ou satisfagcdo com o servigo.

(...) gostei da maneira como a médica falou. (Ent. 21 — Pai)

Diz/toma decisdes

Também em numero de oito, surgiram expressdes que descreviam afirmacdes e/ou
decisdes desencadeadas pelo andncio que estava a decorrer.

(...) explicou-me o que é que se passava) e eu entdo optei, optei porque... com que eles a
mandassem p’ra Lisboa p’ra ser operada. (Ent. 3 — Pai)
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(...) perguntei-lhe onde é que estava o médico, gostava de falar com o individuo, e pronto

dirigi-me ao médico, vesti a bata, nés tinhamos que usar bata. Vesti a bata e fui falar com o
médico (...) (Ent. 27 — Pai)

N3o se recorda/deixou de ouvir

Alguns progenitores referem a dificuldade em manter a concentragdo da aten¢do no
didlogo, entdo mantido com o emissor. Por vezes, esta dificuldade foi de tal forma intensa que
expressam, por seis vezes, que nao se lembram do que lhes foi transmitido, manifestando mesmo
que deixaram de ouvir o que emissor estava a dizer.

(...) na altura... acho que nem ouvi o que ela disse. (Ent. 17 — Mae)

Responde a perguntas

Porventura, como indicio de didlogo, aparecem logo de seguida as onze referéncias dos
progenitores a sua necessidade de fazer perguntas, dez referéncias a respostas que os mesmos
ddo a perguntas que os emissores realizaram.

E respondemos (ao médico) que ndo (se mexia... segurava... e sentava por si propria)
(Ent. 18 — Pai)
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3.2.2. Impacto do anuncio da deficiéncia

O impacto do antncio da deficiéncia foi uma drea temadtica da presente andlise e na qual
estdo contidas as categorias “vivéncia (como vivenciou/sentiu)’, “Implica¢des familiares” e

“Implicagdes psicoldgicas”.

Apesar da questao colocada se centrar em como e o que é que lhe disseram na altura do
anuncio da deficiéncia dos seus filhos, muitos foram os pais (quarenta e seis) que introduziram
nas suas respostas testemunhos da forma como vivenciaram aqueles momentos e as suas

implicagdes.

Vivéncia (como vivenciou/sentiu)

No quadro n° 21 sdo apresentadas as frequéncias da categoria “vivéncia (como
vivenciou/sentiu)”, por sub-categoria, sendo 38 o nimero total de entrevistados que proferiram
unidades de registo passiveis de aqui serem integradas.

QUADRO n° 21 — Vivéncia (como vivenciou/sentiu) — Frequéncia por sub-categoria

CATEGORIA — VIVENCIA

Sub-categoria

Frequéncia Sub-categoria

Sentimentos (o que sentiu) —

Bl11

16

Condic¢oes/procedimentos facilitadores —
B12 1
Condicoes/procedimentos que dificultam
-B13 2
Relacao com o profissional - B14 4
Ajuda/suporte — B15 1
Negacao — B16 6
Reconhecimento/ valorizacao dos

. 3
sintomas - B17
Procedimento 5
correcto do médico — B18
Total 38
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Sentimentos

De todas as sub-categorias pertencentes a categoria ‘“‘vivencia (como vivenciou/sentiu)”,
esta € a que tem uma frequéncia mais elevada (42,1%). Ao todo, destacam-se um total de
dezasseis progenitores que mencionaram sentimentos vivenciados naquela altura. Para seis o
termo choque foi o escolhido para transmitir o que sentiu naquele momento, enquanto que
angustia foi o termo pelo qual cinco dos progenitores optaram para tal finalidade. Com menor
frequéncia, registam-se as palavras confusdo, revolta e medo, com duas referéncias para as
primeiras € apenas uma para a ultima.

(...) mas o... que chocou mais foi... (“E pd, o seu filho é deficiente, vai ter dificuldades
em andar, vai ter dificuldades em tudo, pronto vai ter dificuldades em tudo) (Ent. 29 — Pai)

(...) naquele momento fiquei com vontade de morrer (pdra e chora). (E 17 - Mae)

(...) sentimo-nos um bocado perdidos. (Ent. 22 — Pai)

Conjuntura/procedimentos facilitadores

Comentando a sua vivencia naquele momento, um pai referiu que sentiu como positivo o
facto de o profissional ndo ter feito “grandes rodeios” (E 28 P).

(disse-me... sem grandes demoras) o que, de certa forma... foi positivo, porque quando eu
sinto que as pessoas estdo a fazer grandes rodeios, ndo me sinto bem com isso. (Ent. 28 — Pai)

Conjuntura/procedimentos que dificultam

N

Quanto a conjuntura/procedimentos que foram sentidos como proporcionadores de
dificuldades importa referir um progenitor que refere a sua dificuldade em manifestar os seus
sentimentos a outras pessoas e outro que refere a falta de preparacdo e consequente dificuldade
em ouvir aquela informagao.

(...) as vezes manifestei-me... ndo com as outras pessoas, mas comigo proprio... de partes
negativas... arrancar sozinho a chorar, ou... sem comentar isso com alguém (...) (Ent. 55 — Pai)

(...) ndo estdvamos preparados pra ouvir mais nada, ndo. (Ent. 10 — Pai)

Relacdo com o profissional

Ao todo, foram quatro as referéncias dos progenitores a forma como vivenciaram a
relacdo com o profissional. Mais especificamente, metade aponta como dificil e condicionante o
facto de ser o primeiro contacto com o profissional e os outros dois, exactamente no sentido
contrério, apontam como facilitador o conhecimento prévio do profissional.

(...ndo me convencia que me pudesse ter acontecido uma coisa dessas.) Porque a minha
mulher tinha muita confianca naquele médico (...) (Ent. 16 — Pai)
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Ajuda/suporte

A Ttnica afirmac¢do de um entrevistado, classificada nesta sub-categoria adverte para a
indiferenca dos outros em relac@o ao seu sofrimento, deixando perceber a falta de suporte social
formal e informal que sentiu naquele momento.

(...) fez-me uma confusdo terrivel) estar para ali com o meu filho e ndo conseguia parar
de chorar e ninguém se lembrou, sequer, de me tirar o filho dos bragos. (Ent. 17 — Mae)

Negacgao

A negacdo surge como a segunda sub-categoria que regista maior frequéncia. Acreditar
que o problema ndo era grave foi o que nos relatou um dos entrevistados como a sua reac¢ao
naquela altura. Outro dos entrevistados lembra-se de ter considerado a hipétese de um engano.
Por fim, em ndmero de quatro, sio mencionadas expressoes classificadas sob o indicador “recusa
da realidade”.

(...) achamos sempre que as outras pessoas estdo erradas... que 0s nossos filhos estdo
bem realmente (...) (Ent. 5 — Mie)
(...) preferia acreditar que ndo tinha (sorri, nervoso) ( Ent. 9 — Pai)

Reconhecimento/valorizacdo dos sintomas

O reconhecimento e valorizagdo de sintomas evidenciados pelo emissor, fazem parte da
maneira como trés dos entrevistados se lembram de como vivenciaram o momento do andncio da
deficiéncia do seu descendente.

(...) depois, eu vi que a menina tinha realmente problemas (...) (E 10 — Mae)

Procedimento correcto do médico

Esta é a terceira sub-categoria com maior frequéncia. Aqui apontam-se unidades de
registo de cinco entrevistados que reconhecem como correcto o procedimento do médico durante
aquele processo de comunicagao.

(...) penso que, realmente, o otorino esteve bem na maneira como abordou o problema e
a forma como deu as solugoes (...) (Ent. 13 — Pai)
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Implicacoes familiares

Os aspectos referentes a esta categoria sdo apresentados no quadro n° 22 que nos revela a
frequéncia da categoria “Implicacdes familiares”, descriminando-o por sub-categoria. Foi
apurado um total de 4 referéncias que traduzem implicacdes familiares do impacto do andncio da
deficiéncia da crianga.

QUADRO n° 22 — Implicagées familiares — Frequéncia por sub-categoria

CATEGORIA — IMPLICACOES FAMILIARES

Sub-categoria Frequéncia
Nos pais/sub-sistema conjugal 2
Na familia alargada 2
Total 4

Nos pais/sub-sistema conjugal

Das quatro frequéncias registadas nesta categoria, duas referem-se as implicacdes
familiares sentidas ao nivel do sub-sistema parental, decorrentes do impacto do antncio da
deficiéncia da crianga, nomeadamente a dificuldade em falar sobre o assunto com o conjuge.

(O seu marido também ndo lhe tinha dito a si?)Ndo, ele ndo tinha coragem para dizer.
Como via como ela estava (...) (Ent. 3 — Mde)

Na familia alargada

As outras duas referéncias da categoria, s@o incluidas nesta sub-categoria por traduzirem
implicacdes familiares, mas que ultrapassam a familia nuclear, designadamente traduzindo
perturbacao ao nivel da comunicacdo intergeracional, mais especificamente, com 0s avos.

(...) ndo nos foi dito logo... porque é um bocadinho complicado as pessoas de fora (avos
paternos) estarem-nos a dizer... que temos um filho com problemas, sendo ele o primeiro (filho)
(...) (Ent. 5 — Mae)
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Implicacoes psicologicas

N

A semelhanca da categoria anterior, também com uma frequéncia de quatro entrevistados
que se assinalam no quadro n° 23, constata-se a sua alusdo a implicacOes psicoldgicas, mais
especificamente, associando ao impacto do antncio a dificuldade dos progenitores em lidar com
a situacdo.

QUADRO n° 23 — Implicagées psicologicas — Frequéncia por sub-categoria

CATEGORIA — IMPLICACOES PSICOLOGICAS

Sub-categoria Frequéncia
Dificuldade em vivenciar a experiéncia 4
Total 4

Dificuldade em vivenciar a experiéncia

Efectivamente, foram quatro os progenitores que revelaram ter sentido dificuldade em
lidar com a gestao daquela informag¢ao que traduzia uma realidade inesperada.

(vi que a menina tinha realmente problemas) (...) inclusive vi-me embora do hospital...
ndo consegui ficar no hospital. (Ent. 10 — Mae)
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3.2.3. Avaliagao do processo de comunicagao

Conforme previamente considerado, foram encontradas algumas manifestacoes, por parte
dos entrevistados, que se enquadraram nesta drea temadtica. Desta, fazem parte trés categorias,
designadamente “O que poderia ter ajudado a sentir-se melhor”, “Procedimentos/
acontecimentos/atitudes a eliminar” e ‘“Procedimentos/acontecimentos/atitudes a manter” e que
exprimem a avaliagdo/juizos dos progenitores acerca do processo de comunica¢do com que se
depararam.

O que poderia ter ajudado a sentir-se melhor

O quadro n° 23 da-nos a frequéncia da categoria “O que poderia ter ajudado a sentir-se
melhor”, por sub-categoria.

QUADRO n° 24 — O que poderia ter ajudado a sentir-se melhor — Frequéncia por sub-categoria

CATEGORIA - O QUE PODERIA TER AJUDADO A SENTIR-SE MELHOR

Sub-categoria Frequéncia
Possibilidade de esperanca 1
Total 1

Possibilidade de esperanca

Um pai alerta para a importancia de que, decorrente do processo de comunicacdo onde
lhes € anunciada a problemdtica da sua crianca, lhes seja deixada alguma possibilidade de
estabelecer expectativas e ac¢des a desenvolver, ja que isso os fard sentir melhor.

(...) em termos... da expectativa que se cria: “Entdo vamos tratar, vamos operar, vamos
fazer...” Ndo, ndo hd. (Ent. 28 — Pai)
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Procedimentos/acontecimentos/atitudes a eliminar

Duas sub-categorias dao corpo a categoria “Procedimentos/acontecimentos/atitudes a
eliminar” que também traduzem expressdes de cardcter avaliativo do processo de comunicagao
vivenciado e que sdo descriminadas no quadro 25.

QUADRO n° 25 — Procedimentos/acontecimentos/atitudes a eliminar — Frequéncia por sub-
categoria

CATEGORIA — PROCEDIMENTOS/ACONTECIMENTOS/ATITUDES A ELIMINAR

Sub-categoria Frequéncia
Falta de didlogo 1
Atitude inquiridora 1
Total 2

Falta de didlogo

A falta de didlogo com o médico e a permissdo, por parte deste, para poderem ser
colocadas questdes, foi avaliado como um procedimento/atitude a eliminar.

(...) ndo foi uma pessoa que me pusesse particularmente a vontade para falar, para por
questoes (...) (Ent. 28 — Pai)

Atitude Inquiridora

O excesso de preocupacdo do profissional de saide em fazer perguntas, sem prestar
esclarecimentos acerca do motivo porque as faz, constitui outro procedimento referenciado como
a eliminar.

(a médica) (...) no lugar de se preocupar em dizer o que é que se estava a passar,
limitou-se a fazer perguntas... (eu fui bombardeada de perguntas e constantemente perguntava o
que é que se estava a passar e ela ndo me dizia.) (Ent. 17 — Mae)
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Procedimentos/acontecimentos/atitudes a manter

A ultima categoria pertencente a esta grelha de andlise tem como titulo “Procedimentos/
acontecimentos/atitudes a manter” e, a semelhanca das anteriores, anota unidades de registo com
uma intenc¢do avaliativa do processo de comunicac¢ao, mais precisamente as que os entrevistados
consideram que deverao ser mantidas. A sua frequéncia € descrita no quadro n° 26.

QUADRO n° 26 — Procedimentos/acontecimentos/atitudes a manter — Frequéncia por sub-
categoria

CATEGORIA - PROCEDIMENTOS/ACONTECIMENTOS/ATITUDES A MANTER

Sub-categoria Frequéncia
Atitude construtiva 1
Abordar o problema com clareza 1
Total 2

Atitude construtiva

Um pai manifestou o desejo de lhe ser exposto a possibilidade de alternativa e de se
delinear uma estratégia de actuacdo que reflicta uma atitude construtiva e que o profissional de
saude que o informou correspondeu a esse mesmo desejo.

Uma perspectiva... mais construtiva. E ele de certa forma teve-a (...) (Ent. 28 — Pai)

Abordar o problema com clareza

Também com frequéncia igual a um, apurou-se a existéncia do desejo de nao “enrolar a
conversa” até se dizer directamente qual o problema da crianga, isto €, maior objectividade do
discurso, indo o emissor directo ao assunto. Logo, abordar o assunto com clareza é um
procedimento/atitude a manter.

Prefiro que me digam as coisas como sdo. E ele disse... eu prefiro que as pessoas sejam
directas... (Ent. 28 — Pai).
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4. PREFERENCIAS PARENTAIS DE COMO UM MEDICO
DEVERIA COMUNICAR

Independentemente de quem proferiu o antncio da deficiéncia do

seu

filho e,

concomitantemente, se foi um médico ou nio, todos os pais tém preferéncias acerca de como um
médico deveria agir numa situacdo em que vai dar a conhecer a problematica da crianca aos seus
pais, pelo que foram tidos em conta os 60 participantes do estudo.

QUADRO n° 27 — Preferéncias Parentais acerca do Aniincio do Deficiéncia da Criangca

Dimensoes do Comportamento do
Médico

Elementos de interaccao:

Médicos controlam a conversa
Meédicos permitem aos pais falar

Médicos permitem aos pais
mostrar os seus sentimentos

Médicos tentam fazer os pais
sentir-se melhor

Gestao da informacao:

Tempo que os médicos levam até
dar a md noticia (chegam ao
assunto com rapidez...)

Quantidade de informacdo que os
médicos dao

Médicos discutem possivel atraso
mental
Atributos profissionais

Médicos mostram preocupagdo
Médicos mostram seguranga
Médicos mostram sentimentos

Médicos fazem referéncia para

Avaliacio das Preferéncias Parentais

Pouco Nem pouco Muito Média Desvio
Nem muito Padrao
36,7% 50% 13,3% 2,58 1,09
(22) (30) (€))
0% 3.3% 96,7% 4,72 0,52
0) (2 (58)
0% 5% 95% 4,73 0,55
©0) (3 (57)
1,7% 5% 93,3% 4,65 0,73
(1) (3) (56)
51,7%  38,3% 10% 2,25 1,17
(31) (23) (6)
0% 1,7% (1) 98,3% 4,9 0,35
0) (59)
3.3% 8,3% 88,3% 4,55 0,79
(2) (5) (53)
1,7% 0% 98,3% 4,77 0.53
(1) 0) (59)
1,7% 3,33% 95% 4,71 0,69
(1) (2) (57)
5% 30% 65% 3,97 1,04
(3) (18) (39)
0% 3.3% 96,7% 4,8 0,48
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QUADRO n° 28 — Preferéncias Maternas acerca do Aniincio do Deficiéncia da Crianca

Dimensées do Comportamento do Avaliacido das Preferéncias das Maes
Médico
Nao Pouco Nem pouco Muito Média Desvio
Respond. Nem muito Padrao
Elementos de interaccao:
Médicos controlam a conversa - 43.3% 50% 6,7% 2,33 1
(13) (15) (2)
Meédicos permitem aos pais falar - 0% 0% 100% 4,83 0,38
0) 0) (30)
Médicos permitem aos pais - 0% 6,67% 93,3% 4,77 0,57
mostrar 0s seus sentimentos ) 2) (28)
Médicos tentam fazer os pais - 0% 6,7% 93,3% 4,77 0,57
sentir-se melhor ) 2) (28)
Gestao da informacao:
Tempo que os médicos levam até - 46,7 % 50% 3,3% 2,23 1,07
dar a md noticia (chegam ao (14) (15) (D
assunto com rapidez...)
Quantidade de informacao que os - 0% 0% 100% 4.9 0,31
médicos ddo 0) 0) 30)
Médicos discutem possivel atraso - 3,3% 10% 86,7% 4,53 0,82
mental (1) 3) (26)
Atributos profissionais
Médicos mostram preocupacgao - 3,3% 0% 96,7 % 4,8 0,61
(1 0) (29)
Médicos mostram seguranca - 0% 3,3% 96,7% 4.8 0,48
©) €9) (29
Médicos mostram sentimentos - 0% 36,7% 63,3% 4,03 0,89
0) (11) (19)
Médicos fazem referéncia para - 0% (0) 3,3% 96,7% 4,8 0,48
outros pais (1) (29)
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QUADRO n° 29 — Preferéncias Paternas acerca do Aniincio do Deficiéncia da Crianga

Dimensoes do Comportamento do
Médico

Elementos de interaccao:

Médicos controlam a conversa
Meédicos permitem aos pais falar

Médicos permitem aos pais
mostrar os seus sentimentos

Médicos tentam fazer os pais
sentir-se melhor

Gestao da informacao:

Tempo que os médicos levam até
dar a md noticia (chegam ao
assunto com rapidez...)

Quantidade de informacdo que os
médicos dao

Meédicos discutem possivel atraso
mental

Atributos profissionais

Médicos mostram preocupagdo
Médicos mostram seguranga
Médicos mostram sentimentos

Médicos fazem referéncia para
outros pais

Avaliacio das Preferéncias dos Pais

Nao Pouco Nem pouco Muito Média Desvio
Respond. Nem muito Padrao

- 30% 50% 20% 2,83 1,15
) (15) (6)

- 0% 6,7% 93,3% 4,6 0,62
0) (2) (28)

- 0% 3.3% 96,7% 4,7 0,53
0) () (29)

- 3.3% 3.3% 93,3% 4,53 0,86
(1) (1) (28)

- 56,7%  26,7% 16,7% 2,27 1,28
(17) (&) &)

- 0% 3.3% 96,7% 4,9 0,40
0) 1) (29)

- 3.3% 6,6% 90% 4,57 0,77
(1 2) 27)

- 0% 0% 100% 4,73 0,45
0) 0) (30)

- 333%  3,33%  93,3% 4,63 0,85
€Y 1) (28)

- 10% 233%  66,7% 3.9 1,18
3) (7 (20)

- 0% 3.3% 96,7% 4.8 0,48
0) (1) (29)

Os quadros n° 27, 28 e 29 sistematizam a informacao relativa as preferéncias dos pais de
como um médico deveria comunicar quando procede ao antncio de um diagndstico de uma
criangca com deficiéncia e/ou necessidades especiais.

Assim, estes dados reflectem a maneira ideal de anunciar o diagndstico, ja que os pais
foram levados a pensar sobre qual o papel que o médico deveria ter, enquanto respondiam ao

questiondrio.
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Como na andlise das experiéncias parentais, estes resultados estdo apresentados de acordo
com as trés dimensdes do comportamento do médico que o instrumento avalia.

Elementos de Interaccao

Nesta situacdo hipotética, poucos progenitores preferiram um alto grau de controlo no
didlogo e interaccdo com o médico (13,3%). Exactamente metade (50%), desejaram que o grau
de controlo do médico “nem fosse pouco nem muito”.

S6 2 maes (6,7%) preferiram que o grau de controlo do médico fosse “muito” alto.
Mantendo 50% o desejo de o médico ndo ter pouco nem muito controlo naquela situacdo,
verifica-se um ligeiro aumento (43,3%) para as maes que desejam baixo grau de controlo.

Relativamente aos pais, aumentaram o valor percentual no que se refere ao desejo de um
alto grau de controlo (20%), mas igualmente metade desejaram que o grau de controlo do
médico “nem fosse pouco nem muito”.

Os pais parecem diferir ligeiramente das maes, j4 que os seus resultados sdo mais
acentuados do que os destas nas posi¢des extremas. O maior valor percentual, 20% dos pais,
contra os 6,7% das maes, revelou que os pais desejam mais do que as maes que o médico tenha
um alto grau de controlo naquela situagao hipotética. Comparando as médias das maes e dos pais
2,33 e 2,83, vimos reforcada esta divergéncia.

Quase todos os progenitores manifestaram que desejavam muito que lhes fosse permitido
falar (96,7%), mostrar os seus préprios sentimentos (95%) e que os médicos os fizessem sentir-
se melhor (93,3%).

Estes desejos mantiveram-se elevados ao analisarmos, separadamente, as respostas das
maes e dos pais. Todas as maes (100%) consideraram que o médico deveria dar muita
oportunidade para falar e quase todas (93,3%) valorizaram muito a permissao para os outros dois
elementos da interaccao.

Igualmente quase todos os pais manifestaram que desejavam muito que lhes fosse
permitido falar (93,3%), mostrar os seus proprios sentimentos (96,7%) e que os médicos os
fizessem sentir-se melhor (93,3%).

Gestao da Informacao

Cerca de metade dos progenitores (51,7%) preferiram que nesta situacdo imagindria o
médico fosse rdpido na abordagem do assunto, levando pouco tempo até lhes dizer o diagndstico
da sua crianca. Apenas 10% manifestou a preferéncia contraria.

Apenas 1 mae (3,3%) declarou que desejaria que o médico levasse muito tempo até lhe
dar a noticia, ndo chegando ao assunto com rapidez. Precisamente, metade das maes (50%)
revelou que desejaria que o médico nao levasse pouco nem muito tempo até dizer explicitamente
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que a sua crianga ¢ portadora de deficiéncia ou tem necessidades especiais. As restantes maes
(46,7%) prefeririam que o médico levasse pouco tempo.

Na sua maioria (56,7%), os pais exprimiram que, nesta situacdo imagindria, desejariam
que o médico levasse pouco tempo até proceder ao andncio.

Os progenitores manifestaram um forte desejo (98,3%) em obter informagdo neste
encontro com o médico. Apenas 1 progenitor do sexo masculino (1,7%) revelou que desejaria
obter nem pouca nem muita informac¢do naquele momento.

Mais, também numa grande maioria (88,3%), os progenitores preferiram que tivesse sido
discutida a possibilidade de existirem dificuldades de aprendizagem ou atraso mental, nio
havendo grandes alteracdes quando os progenitores foram agrupados quanto ao género (86,7%
para as maes e 90% para os pais).

Atributos profissionais

Praticamente todos os progenitores preferiam que o médico mostrasse muita preocupagao
com a forma como eles se sentem naquela altura (98,3%). Apenas uma mae (1,7%) manifestou
que naquela situacdo hipotética preferiria que o médico mostrasse pouca preocupacao.

No mesmo sentido, quase todos os progenitores (95%) queriam que o médico mostrasse
muita seguranga.

Quanto aos médicos mostrarem os seus proprios sentimentos, a maioria dos progenitores
(65%) manifestou que desejariam que o mostrassem muito. Apenas 5% se manifestaram em
posi¢do contraria.

No que se refere a preferéncia das maes, também a maioria (63,3%) quereria que 0s
médicos mostrassem muito os seus sentimentos e nenhuma preferiu que mostrassem pouco.

De igual modo, a maioria dos pais (66,7%) quereria que os médicos mostrassem muito os
seus sentimentos.

Também numa escala tipo Likert, a grande maioria dos progenitores (96,7%) manifestou
que consideraria muito importante o médico colocar os pais em contacto com outros pais de
criangas com problemas semelhantes aos seus. Apenas uma mae € um pai se manifestaram no
sentido de que nem seria pouco nem muito importante tal referéncia por parte dos médicos.

Eventualmente pela possibilidade de se poderem manifestar verbalmente, através da
entrevista, relativamente as recordacdes das suas experi€ncias e aos seus desejos, na pergunta
aberta n° 29 “Recordacdes da sua experiéncia na altura do diagnéstico. Houve alguma coisa que
teria gostado que o médico tivesse feito de maneira deferente?”, ndo se registaram muitos
comentdrios por parte dos participantes. Quando tal aconteceu, e ap0ds a sua leitura, foi possivel
perceber que o seu conteido ndo acrescentava informagdo pertinente ao que foi verbalizado na
entrevista. Deste modo ndo foi procedido a sua andlise de conteddo.
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5. COMPARACAO DA EXPERIENCIA E PREFERENCIAS DOS
PAIS

O quadro n° 30 promove uma andlise importante quando se pretende fazer a comparacdo da
experiéncia e preferéncias dos pais. Assim, seleccionando apenas as respostas “Muito”’de cada
uma das dimensdes do comportamento do médico analisadas e apresentando-as por ordem

QUADRO n° 30 — Comparagdo de Percentagens de Respostas Muito - ordem decrescente

(categoria4 e 5)

EXPERIENCIA DOS PAIS

PREFERENCIA DOS PAIS

66,7%

Médicos mostram seguranga

98,3%

Quantidade de informacao que os
médicos dao

55,6%

Médicos permitem aos pais falar

98,3%

Médicos mostram preocupacao

48,9%

Médicos controlam a conversa

96,7%

Médicos permitem aos pais falar

46,7%

Médicos tentam fazer os pais sentir-se
melhor

96,7%

Médicos fazem referéncia para outros
pais

42,2% | Quantidade de informagdo que os 95% | Médicos permitem aos pais mostrar 0s
médicos dao seus sentimentos

42,2% | Médicos discutem possivel atraso 95% | Médicos mostram seguranga
mental

40% | Médicos permitem aos pais mostrar os |93,3% | Médicos tentam fazer os pais sentir-se
seus sentimentos melhor

35,6% | Médicos mostram preocupagao 88,3% | Médicos discutem possivel atraso

mental

35,6% | Médicos mostram sentimentos 65% | Médicos mostram sentimentos

13,3% | Tempo que os médicos levam até dar a |13,3% | Médicos controlam a conversa
ma4 noticia

6,7% |Médicos fazem referéncia para outros |10% | Tempo que os médicos levam até dar a

pais

ma noticia
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decrescente € possivel verificar que, relativamente a experiéncia dos pais, dos onze itens, apenas
dois receberam um valor superior a 50%, apesar de outros quatro revelarem um valor percentual
superior a 40%.

Na experiéncia dos pais, o tempo que os médicos levam a dar a ma noticia e a referéncia
para colocar em contacto com outros pais surge com um valor percentual muito baixo.

Na preferéncia, o desejo de contactar com outros pais deixa de ser classificado entre os
valores mais baixos. Por seu lado, a dimensdao do comportamento do médico controlam a
conversa desce para os ultimos lugares da hierarquia estabelecida no quadro n° 30. Assim, no
ambito das preferéncias, esta € uma dimensdo pouco desejada. O tempo que os médicos levam
até dar a ma noticia mantém-se com um valor percentual baixo.

Os pais desejam que os médicos adoptem frequentemente o comportamento quantificado
como muito elevado nas seguintes dimensdes (traduzido nos valores obtidos acima de 90%):
Quantidade de informacdo que os médicos ddo, Médicos mostram preocupagdo, Médicos
permitem aos pais falar, Médicos fazem referéncia para outros pais, Médicos permitem aos pais
mostrar os seus sentimentos, Médicos mostram seguranca e Médicos tentam fazer os pais sentir-
se melhor.

Do quadro n° 31, entende-se que os pais desejam que as dimensdes Quantidade de
informacdo que os médicos ddao, Médicos mostram preocupagdo, Médicos permitem aos pais
falar, Médicos fazem referéncia para outros pais, Médicos permitem aos pais mostrar os seus
sentimentos, Médicos mostram seguranca e Médicos tentam fazer os pais sentir-se melhor,
assinaladas mais de 90%, tenham uma frequéncia muito superior aquela que aconteceu na sua
experiéncia vivida. Mesmo quando o seu valor ja era superior a 50%, os pais preferem a sua
intensificagdo como se verifica nas dimensdes Médicos mostram seguranca e Médicos permitem
aos pais falar.

No entanto, podemos considerar a existéncia de uma inversio em relacdo ao
comportamento do médico manifestado na experiéncia dos pais € 0 que estes sentem como
desejédvel para as seguintes quatro dimensoes:

e Meédicos controlam a conversa

Quase metade dos pais refere que o grau de controlo da conversa por parte do profissional
foi muito elevado, significando isto que foi profissional que falou, ndo deixando muito espago
para falar e/ou que os pais dirigissem a conversa. Apenas 13,3% dos pais desejam que esse
comportamento do médico aconte¢a numa situacao ideal. Esta € a tinica dimensdo cuja inversao
aponta no sentido da diminui¢ao da frequéncia do comportamento do médico como ideal.

e Me¢édicos mostram preocupacao
Praticamente todos os progenitores (98,3%) desejam que o médico manifeste a sua
preocupacdo com o que eles estdo a sentir naquele momento, comportamento sé verificado em

35,6% das situacgdes vivenciadas.

e Médicos mostram sentimentos
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Também sé percepcionada em 35,6% dos casos, esta dimensao revela uma inversao em
relac@o ao desejo manifestado pelos progenitores para uma situacio ideal. No entanto, com 65%,
nao obteve uma posi¢ao tdo consensual como a anterior.

QUADRO n° 31 — Comparagdo das Respostas Muito das Dimensoes do Comportamento do
Meédico
(categoria 4 e 5)

EXPERIENCIA DOS PAIS PREFERENCIA DOS PAIS
Elementos de Interacc¢ao Elementos de Interacc¢ao
Meédicos controlam a conversa 48,9% | Médicos controlam a conversa 13,3%
Médicos permitem aos pais falar 55,6% | Médicos permitem aos pais falar 96,7%
Meédicos permitem aos pais mostrar os | 40% |Médicos permitem aos pais mostrar os | 95%
seus sentimentos seus sentimentos
Médicos tentam fazer os pais sentir-se |46,7% | Médicos tentam fazer os pais sentir-se | 93,3%
melhor melhor
Gestdo da Informacao Gestdo da Informacao
Tempo que os médicos levam até dar a |13,3% | Tempo que os médicos levam até dara | 10%
ma noticia ma noticia
Quantidade de informagao que os 42,2% | Quantidade de informagao que os 98,3%
médicos dao médicos dao
Médicos discutem possivel atraso 42,2% | Médicos discutem possivel atraso 88.,3%
mental mental
Atributos Profissionais Atributos Profissionais
Médicos mostram preocupacao 35,6% | Médicos mostram preocupagao 98,3%
Médicos mostram seguranga 66,7% | Médicos mostram seguranga 95%
Médicos mostram sentimentos 35,6% | Médicos mostram sentimentos 65%
Médicos fazem referéncia para outros 6,7% |Médicos fazem referéncia para outros | 96,7%
pais pais

e Meédicos fazem referéncia para outros pais

Sendo um comportamento quase inexistente na vivéncia dos progenitores (6,7%), os

dados do quadro recomendam que, numa situa¢do ideal, o comportamento do médico seja
exactamente o contrdrio, j4 que foi apontado como muito importante que o médico o faca
(96,7%).
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QUADRO n° 32 — Resultados Estatisticos
Comparacio Da Experiéncia E Preferéncias Dos Pais
Teste ANOVA - Médias

M H
Exp. Pref. Exp. Pref.
3,69 3,69
3,53 3,71
3,24 3,71
3,12 3,59
2,88 3,25
3,13 3,00
4,18 3,76
2,82 3,12

175



QUADRO n° 33 — Resultados Estatisticos(Cont.)

DIMENSOES DO Comparacao Da Experiéncia E
COMPORTAMENTO DO Preferéncias Dos Pais
MEDICO

Teste ANOVA - Res. significativos

Ef. Princip/

Variavel dependente F P Interac¢ao
Elementos de interaccao:
Médicos controlam a conversa 7.01 018 1
Meédicos permitem aos pais falar 15.64 001 1
Médicos permlt(?m aos  pais 15.69 001 1
mostrar 0s seus sentimentos
Médicos tentam fazer os pais 22.02 0002 1

sentir-se melhor

Gestao da informacao:

Tempo que os médicos levam até

dar a md noticia (chegam ao 4,73 .05 12
assunto com rapidez...) - enrolar
Quantidade de informacdo que os 23.58 0001 1
médicos ddo ’ '
Médicos discutem possivel atraso 17,98 .0001 1
mental
Atributos profissionais
Médicos mostram preocupacao 53,19 .0001 1
6,00 .03 2
Médicos mostram seguranga 6.23 024 1
Médicos mostram sentimentos 17,95 .0006 1
Médicos fazem referéncia para 1240,69 * .0000 1

outros pais
(* com um F muito forte)

( ** valor marginalmente significativo — p menor que .1)

Optamos por utilizar o teste ANOVA (2 factores) para o tratamento estatistico, com a
finalidade de atingir objectivos a que nos propusemos no inicio do trabalho.

Este método estatistico foi utilizado de forma a averiguar a existéncia de diferenca entre a
experiéncia dos progenitores (emparelhada) e o seu desejo relativamente ao papel do médico
numa situacdo de anuncio hipotética, relativamente as dimensdes do comportamento do médico,
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previamente definidas e que constituiram varidveis dependentes a analisar — efeito principal 1.
Por outro lado, foi utilizado para averiguar a existéncia de diferengas entre género — efeito
principal 2. Por ultimo, verificar a existéncia de uma interac¢ao entre estes — efeito 1 2.

Podemos afirmar que existe falta de poténcia do teste, no sentido em que se a amostra
fosse maior algumas varidveis poderiam ser significativas.

Passando a andlise dos resultados, evidencia-se que apenas foi encontrado um valor
significativo quando considerado o efeito principal 2, isto € diferengas entre sexos:

As mulheres querem que os médicos manifestem menos preocupacdo do que os homens
acerca do que sentem na altura do anutncio (F(1,15)=6,00; p<,0271; MQE=,67). Comparando o
valor das médias, verificou-se que as mulheres querem que os médicos manifestem menos
preocupacdo tanto em relacdo aquilo que desejariam que acontecesse como em relacdo a sua
experiéncia.

Focalizando-nos na comparacdo da experiéncia dos progenitores e do seu desejo em
relacdo a uma situacdo ideal, os valores significativos foram descritos nos quadros n° 32 e 33 e
seguidamente analisados por dimensao:

Dimensoes do Comportamento do Médico
Elementos de interaccao:
Médicos controlam a conversa:

Para esta varidvel, comparando o valor das médias relativas a experiéncia dos
progenitores e o valor das médias relativas ao seu desejo em relagdao a forma como gostariam que
acontecesse, podemos concluir que os sujeitos da amostra desejavam que o profissional de satde
tivesse menor grau de controlo da conversa do que, efectivamente, vivenciaram na sua situacao
de anuncio da deficiéncia do seu proprio filho, conclusdo reforcada estatisticamente
(F(1,15)=7,01; p<,0183; MQE=1,87).

Meédicos permitem aos pais falar

Os progenitores manifestaram que ambicionariam que os médicos lhes dessem mais
oportunidade de falar, numa situacdo ideal, do que, efectivamente, tiveram na sua experiéncia do
anuncio da deficiéncia da sua crianga (F(1,16)=15,64; p<,0011; MQE=1,43).

Meédicos permitem aos pais mostrar 0s seus sentimentos

E do entendimento dos progenitores que o médico deveria ter mais preocupacdo com a
forma como se estdo a sentir no momento do antincio do que tiveram na experiéncia por vivida si
(F(1,16)=15,69; p<,0011; MQE=1,81).

Médicos tentam fazer os pais sentir-se melhor

O numero de tentativas que os médicos devem desencadear para fazer com que os pais se
sintam melhor é considerado maior na situagdo hipotética do que aquele que tiveram na sua
vivencia pessoal (F(1,16)=22,02; p<,0002; MQE=1,54).
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Gestao da informacao:

Tempo que os médicos levam até dar a m4 noticia (chegam ao assunto com rapidez...)

A interaccdo verificada para esta variavel € significativa. As mulheres consideram que
numa situagdo ideal os médicos deveriam levar mais tempo até lhes dizer explicitamente que a
sua crianga € portadora de deficiéncia do que o tempo que levaram, aquando do anincio da
deficiéncia do seu filho. Inversamente, os pais desejam que os médicos levem menos tempo até
lhes dizerem explicitamente o problema da sua crianca numa situacdo ideal do que aquele que
demoraram na situagao por si vivenciada (F(1,14)=4,73; p<,0472; MQE=,51).

Esta interac¢ao € representada no grafico seguinte:

GRAFICO n° I Interacgdo entre Tempo que os médicos levam até dar a md noticia e o género
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Quantidade de informacao que os médicos dao

E revelada a preferéncia de os médicos darem mais informacdo do que a que obtiveram
na sua experiéncia vivida (F(1,15)=23,58; p<,0002; MQE=2,23).

Médicos discutem possivel atraso mental
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Os progenitores preferem que o médico discuta mais com eles a possibilidade de
existirem dificuldades de aprendizagem ou defici€éncia mental numa situacio imagindria do que
realmente aconteceu durante o anuncio da deficiéncia do seu filho (F(1,15)=17,98; p<,0007;
MQE=2,35).

Atributos profissionais
Médicos mostram preocupacao

Os progenitores manifestam que desejam mais preocupagdo da parte dos médicos do que,
de facto, tiveram na sua propria experiéncia (F(1,15)=53,19; p<,0000; MQE=1,13).

Como ja foi referido, podemos afirmar que as mulheres querem que os médicos
manifestem menos preocupagdo do que os homens acerca do que sentem na altura do andncio
(F(1,15)=6,00; p<,0271; MQE=,67). Comparando o valor das médias, verificou-se que as
mulheres, tanto em relacdo aquilo que desejariam que acontecesse como em relagdo a sua
experiéncia, assinalaram menos preocupacao do que os homens na mesma situagao.

Os resultados apontam para a existéncia de uma interac¢do (F(1,15)=3,14; p<,0967;
MQE=,72). Com um resultado marginalmente significativo, podemos dizer que aponta para o
sentido de que com uma amostra maior tornar-se-ia significativo. Logo, podemos apontar para
que todos desejavam mais preocupacdo do que tiveram da parte dos médicos, mas a diferenca
entre o que aconteceu e o desejado € maior nas mulheres:

GRAFICO n° 2 Interacgdo entre a preocupacdo manifestada pelo médico e o género
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Médicos mostram seguranga

Os progenitores revelaram que desejam que o médico deve mostrar-se mais seguro do
que, de facto, aconteceu na sua prépria situagdo (F(1,16)=6,23; p<,0238; MQE=1,25).

Médicos mostram sentimentos

Os progenitores manifestam que € seu desejo que o médico mostre mais os seus proprios
sentimentos do que, na realidade, lhes aconteceu no antncio da deficiéncia do seu filho
(F(1,16)=17,95; p<,0006; MQE=1,38).

Médicos fazem referéncia para outros pais

Os progenitores consideram, com uma diferenca muito acentuada, que seria muito
importante o médico colocd-los em contacto com outros pais de criancas com problemas
semelhantes a sua, mas que iSso aconteceu muito menos vezes na sua experiéncia concreta
(F(1,16)=1240,69; p<,0000; MQE=,19).

De um modo geral, a varidvel sexo ndo explica a variabilidade dos resultados.
Excepcionalmente, € explicacdo para o tempo que os médicos levam até dar a mé noticia, isto é
se devem ou ndo chegar ao assunto com rapidez e para o grau de preocupacdo que os médicos
devem mostrar em relacdo a forma como os pais se sentem.
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6. PREFERENCIAS PARENTAIS QUANDO ANUNCIADO POR UM
MEDICO VERSUS POR OUTRA PESSOA

Dos sessenta sujeitos da amostra, 45 receberam o antincio dos problemas do seu filho de
um médico e 15 de outra pessoa, na sua maioria pelo seu proprio conjuge, pelo que se pretendeu
saber se existia diferenca significativa nestes dois grupos, em relacdo a maneira como desejam
que um médico, numa situagdo hipotética, efectue o anincio.

S6 para uma varidvel é que se obteve um resultado estatisticamente significativo.

N

Devido a grande diferenca de n (15 vs 45), foi necessdrio ter mais cuidado com os
pressupostos da ANOVA. De facto, o pressuposto da homogeneidade (leven test), estd muito
proximo da zona de rejeicao (.09), e o pressuposto da normalidade € rejeitado. Assim, decidimos
aplicar o teste nao paramétrico Mann Whitney. O resultado deste € igualmente significativo.
Pode levantar-se ainda a questdo de a diferenca de variincias afectar também o Mann Whitney.
Deste modo, efectuou-se o teste da mediana e o resultado voltou a ser significativo

QUADRO n° 32 — Resultados Estatisticos

Preferéncias dos Pais quando Anunciado por um Médico

Dimensoes do Comportamento do

Médico versus por outra Pessoa
Teste ANOVA
iavel d dent
Variavel dependente Médias
Grupo 1 Grupo 2 Os 2 Grupos F P
Atributos profissionais
Médicos mostram sentimentos 4,20 3,26 3,96 10,50 0020

N 45 15 60
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LEVEN TEST

2,81 .0985
MANN WHITNEY
U zZ p
143,50 3,31 .0009
MEDIAN TEST
Chi-S p
9,26 .0002

Face aos resultados, consideramos que existe uma diferenca significativa para a variavel

dependente “0 médico mostra sentimentos’.

Assim, os progenitores cujo anuncio foi concretizado por um médico desejam que o
médico mostre mais os seus proprios sentimentos no momento do antincio da deficiéncia do seu
filho do que os pais cujo anincio foi feito por outra pessoa (F(1,57)=10,57; p<,0020; MQE=,93).
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CONCLUSAO

Quando a crianca nasce com algum tipo de deficiéncia, as pessoas que a rodeiam, em
sociedade, parecem nao saber muito bem o que fazer. Poucas conhecem as medidas previstas
e/ou implementadas no terreno. Mas, se 0s primeiros momentos s3ao cruciais para o
estabelecimento da relagdo harmoniosa e equilibrada da triade mae-pai-filho, sendo-lhe inerente
o inicio do processo de aceitacdo da deficiéncia da crianca, torna-se necessario esclarecer quais
as condi¢des, os momentos e a comunicacio que favorecem aquele processo.

Como para as outras criancas, importa investir, equilibradamente, nas potencialidades
daquelas que sdo portadoras de algum tipo de deficiéncia. E importante delinear uma intervengio
precoce com o objectivo de minimizar os efeitos limitativos da deficiéncia e que permita e
promova o processo de desenvolvimento da crianca.

Conhecidas as dificuldades da familia na experiéncia de tomada de conhecimento da
deficiéncia, poder-se-a reflectir acerca da eventual facilitacdo e melhoria da qualidade da relagao
e comunicacao entre familias e profissionais e ainda no seio da propria familia.

Para tal, serd imprescindivel contemplar as circunstancias que abarcam a altura em que os
pais descobrem a deficiéncia dos seus filhos e a actuacdo dos primeiros servicos de apoio que
vao acolher as criancas, jad que, tanto uma como outra, irdo influenciar a forma de aceitacdo da
deficiéncia da crianga e o ajustamento emocional a situacdo, por parte dos pais.

Como ¢é amplamente reconhecido, os profissionais tém dificuldade neste tipo de
intervencdo e carecem de informagdo e formacg@o sobre a problemética da deficiéncia. Por outro
lado, ndo possuem formagdo psicoldgica para lidarem com os pais nestes primeiros contactos de
apoio.

No entanto, da investigacdo existente, conclui-se que € possivel melhorar a formagdo dos
profissionais de forma a melhor intervir e assim proporcionar um melhor ponto de partida para as
novas relacdes que se vao estabelecer nestas familias. Para este melhor ponto de partida, ha que
considerar a diversidade de familias existente e as capacidades de interac¢ao na diade mae-filho,
que se iniciam mesmo antes do nascimento, exercendo essa competéncia, activamente, para o
estabelecimento da relacao pais-filhos.

Também facilitadores da relagdo, aparecem designadas a rede formal ou informal de
apoio, no sentido de estruturar formas de apoio social, numa sociedade onde as familias
nucleares vieram ocupar o espac¢o das familias alargadas.

A ocorréncia de uma crise acidental, tal como o nascimento de uma crianca com
deficiéncia, traduz-se em consequéncias vérias que poderdo ser multidimensionais, alterando o
percurso do ciclo vital da familia.

A forma como esta crise € vivida e, eventualmente, ultrapassada pela familia, parece
também depender das caracteristicas e recursos da familia e do seu meio envolvente. Desta
forma, estes dois aspectos deverdo constituir foco de aten¢do especial por parte dos profissionais
com interven¢do na situagdo. Mesmo logo no momento do antincio da deficiéncia, os recursos
formais e informais dos pais, assim como toda a envolvencia, t€m uma importancia crucial para
o desenvolvimento de competéncia parentais para lidar com a situagao.
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Urge a participacdo activa e privilegiada dos pais tanto na educagdo dos préprios filhos,
como garantir o apoio e acompanhamento especificos logo desde a revelagdo do problema.

Para uma abordagem mais integrada, ajustada e preventiva, parece indispensavel ter em
conta as influéncias culturas e crengas na familia. Isto serd concretizdvel se se perguntar aos pais
quais as suas percepgdes acerca da situagdo vivenciada. Esta atitude diferente dos profissionais,
consolidard um reconhecimento e integracao do saber dos pais.

Por outro lado, as caracteristicas individuais de cada crianga serdao sempre determinantes
para o tipo de intervencdo a desenvolver junto da mesma e da sua familia. Se isto € verdade para
qualquer crianga, assume uma importancia preponderante quando de trata de uma crianga numa
qualquer situacao de risco.

A intervencdo precoce, tal como hoje € preconizada, tem como objectivo contribuir para
esta potencializacdo, de uma sociedade inclusiva, uma sociedade para todos. Logo, a intervengao
terd de ser, forcosamente, global, mas ao mesmo tempo especifica, ndo excluindo a oferta de
respostas as criangcas com necessidades especiais e suas familias, em fases tdo precoces, mas tao
significativas do ponto de vista afectivo e emocional como a gravidez, o nascimento e a tomada
de conhecimento da problemaética da crianga nesta fase do ciclo de vida.

Apesar da vivéncia atribulada, causada pelo impacto da criangca com defici€ncia no
sistema familiar, o papel da familia € crucial para ajudar os seus membros a conseguir lidar com
o ‘stress’ das suas vidas nesta crise acidental.

Nao sendo suficiente, os profissionais deverdo ter a capacidade de identificar fontes de
suporte social para as familias, que possam ser integradas nas rotinas de intervencdo, de modo a
facilitarem o funcionamento e aumentaram o bem-estar da familia. Os valores culturais terdo um
papel importante na determinac@o dos recursos de suporte e no estabelecimento de novas formas
e regras de interaccio entre os diversos elementos do sistema.

Importa ter em conta que a tomada de conhecimento da problemética do bebé é um
periodo indescritivelmente dificil em que os pais precisam de muito apoio.

Mesmo considerando que as necessidades dos pais sdo distintas de familia para familia,
foram elaboradas orientagdes comportamentais para os profissionais que satisfazem, a grande
maioria das familias, nesta tematica do anuncio da deficiéncia.

Apesar das orientacOes tedricas existentes, relativamente ao procedimento dos
profissionais que melhor correspondem as necessidades expressas pelas familias verifica-se, no
presente estudo, que continuam a existir procedimentos € dimensdes do comportamento do
médico que se afastam daquelas orientagdes.

Tendo em conta o estudo efectuado, e relativamente as experiéncias parentais no anincio
da deficiéncia da sua crianca pode-se conclui:

¢ Dos sessenta pais a quem lhes foi comunicado que o seu filho era portador de deficiéncia,
trés quartos afirmaram que foi um médico que os informou.

¢ Do total dos médicos, 77,8% foram pediatras a anunciar aos pais a deficiéncia dos seus
filhos.

184



e Dos 25% dos participantes do estudo a quem nao foi um médico a proceder ao antincio
do problema da crianca, a maioria, recebeu esta informacao do seu conjuge.

e S6 sensivelmente dois ter¢os dos inquiridos manifestaram que estavam acompanhados
por alguém, no momento em que lhe foi anunciado o diagndstico da sua crianga.

e Apenas sete dos progenitores, cujo anincio foi concretizado por um profissional de
saude, consideram conhecer bem o profissional que falou com eles naquela altura.

e Para a maioria, foi o primeiro encontro com o profissional.

® 65,2% dos que mantiveram este tipo de contacto com um médico, mencionaram que
tiveram outras consultas ou contactos com esse profissional, depois do momento em que
lhe contaram o problema do seu filho.

Relativamente as trés dimensdes do comportamento do médico analisadas, verificou-se
que quanto aos Elementos de Interac¢ao:

¢ (Quase metade dos progenitores (48,9%) a quem o antincio foi concretizado por um
médico considerou que foi o profissional que falou, ndo lhe dando muito espago para
falar e/ou que dirigiu e conduziu sempre a conversa.

e A maior parte dos progenitores (55,6%) considerou que os médicos lhes deram muita
oportunidade de falar.

e S640% dos progenitores entendeu que os profissionais lhes permitiram muito mostrar os
seus sentimentos.

® (46,7%) considerou que o profissional de satude esfor¢ou-se por fazé-lo sentir-se melhor.
No que respeita a Gestdo da Informacao:

* A maioria (68,9%) dos progenitores referiram que os médicos levaram pouco tempo até
lhes dar a noticia do diagnéstico do seu filho, chegando ao assunto com rapidez.

e Os progenitores dividiram as suas opinides entre os 42,2% que consideraram que a
quantidade de informacao foi muita e os 35,6% que consideraram pouca.

e Com 42,2% para “muito” e 35,6% para “poucos”’, percebemos a opinido dos progenitores
face a questdo de o médico ter discutido a possibilidade de existirem dificuldades de
aprendizagem ou de deficiéncia mental.

Quanto aos atributos profissionais,

e 37.8% dos progenitores consideram que o profissional de saide manifestou pouca
preocupacdo com a maneira como eles se estavam a sentir e 35,6% consideram que
manifestou muito.

* A maioria dos progenitores (66,7%) indica que os médicos foram muito seguros naquele

contexto.
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Divididos, 35,6% dos progenitores entenderam que os médicos mostraram muito os seus
préprios sentimentos e 33,3 % referem exactamente o contrario.

Apenas 3 (6,7%) referem que o profissional os colocou em contacto com outros pais.
Nas entrevistas, os progenitores referem-se a sua experiéncia:

Verbalizando que as condicionantes espaciais em que decorreu o anuncio foram
diversificadas, sendo que apenas um refere que o ambiente foi acolhedor.

Quanto as condicionantes de apoio social sé trés referem que o antncio foi dado aos dois
membros do casal, com a presenca da crianga, mas apenas um casal recebeu a noticia em
conjunto.

Quanto aos condicionantes temporais, sO seis referiram que o anuncio foi feito no
primeiro dia de vida da crianca.

31 dos entrevistados reconhecem comportamentos e atributos facilitadores no emissor, de
onde se destaca a atitude de cautela e de preocupacdo, ter ido directamente ao assunto e
ter sido apontado um ‘“‘caminho de esperanga”.

Foram doze os entrevistados que enfatizaram comportamentos e atributos prejudiciais
tais como brusquiddo e inadequacao, omissdo do diagndstico, profissional nio mostrou

qualquer emocao e que o antincio decorreu com muita rapidez.

Alguns progenitores apontam a importancia da comunicagdo ndo verbal do profissional
no momento do anuncio da deficiéncia.

Sao muitos os entrevistados (trinta e trés) que se referem a quantidade de informagao
emanada pelo emissor.

Apenas quatro consideram que a informagao recebida foi suficiente.
30% das referéncias esclarecem que os progenitores receberam informacgdo por parte do
emissor que clarificava o que jad era conhecido relativamente a problemdtica da sua

crianga.

Verificaram-se dezoito referéncias dos progenitores as explicacdes dadas pelos
emissores, relativamente ao que se vai passar a seguir.

Sdo doze as referéncias contabilizadas em relacdo ao esclarecimento de possiveis
apoios/actividades e em relacao ao facto de o emissor ter feito perguntas.

Ainda com uma dezena, os progenitores referem que os médicos definiram um
progndstico para a crianga.

Vinte e cinco progenitores explicitaram que lhes foram comunicadas dreas de incertezas.

Alguns dos progenitores esclarecem que o emissor prepara a noticia antes de proceder ao
anuncio.
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e Existe a necessidade dos pais se referirem ao seu modo de reagir e de lidar com aquele
factor de “stress™:

o  Mencionar necessidade sentida de fazer perguntas.

o Necessidade de falar das reaccdes emocionais havidas na altura por um ou por
outro membro do casal.

o Necessidade de falar sobre pensamentos e juizos que surgiram, de imediato, como
reac¢do e que foram congregados num total de oito.

o Alguns entrevistados expressam satisfacdo com as explicacdes dadas pelos
emissores ou satisfacdo com o servigo.

o Alguns entrevistados descrevem afirmagdes e/ou decisdes desencadeadas pelo
anuncio que estava a decorrer.

o  Alguns progenitores referem a dificuldade em manter a concentragao da atencao
no didlogo, entdo mantido com o emissor.

o Alguns entrevistados indiciam a existéncia de didlogo, aparecendo referéncias a
sua necessidade de fazer perguntas e dez referéncias a respostas que os mesmos
ddo a perguntas que os emissores realizaram.

® Muitos foram os pais (quarenta e seis) que introduziram nas suas respostas testemunhos
da forma como vivenciaram aqueles momentos e as suas implicagdes.

e Os progenitores tém necessidade de mencionarem os sentimentos vivenciados naquela
altura.

e (Como procedimentos que foram sentidos como proporcionadores de dificuldades, um
progenitor refere a sua dificuldade em manifestar os seus sentimentos a outras pessoas €

outro refere a falta de preparacdo e consequente dificuldade em ouvir aquela informagao.

e Alguns dos progenitores referem-se a forma como vivenciaram a relagdo com o
profissional.

¢ Uma entrevistada classificada nesta sub-categoria adverte para a indiferenca dos outros
em relacdo ao seu sofrimento.

e Acreditar que o problema ndo era grave, ter considerado a hipétese de um engano ou
verbalizar que recusou a realidade foram manifestagdes de negacao identificadas.

® Alguns progenitores reconheceram e valorizaram os sintomas evidenciados pelo emissor.

e Alguns entrevistados reconhecem como correcto o procedimento do médico durante
aquele processo de comunicagao.

e Alguns entrevistados verbalizam implicagdes familiares do impacto do andncio da
deficiéncia da crianga, nos pais/sub-sistema conjugal e na familia alargada.
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¢ Alguns entrevistados verbalizam implica¢des psicolégicas do impacto do andncio da
deficiéncia da crianca, nomeadamente ter sentido dificuldade em lidar com a gestao
daquela informacao que traduzia uma realidade inesperada.

e Alguns pais sentem necessidade de mencionar “O que poderia ter ajudado a sentir-se
melhor”, “Procedimentos/acontecimentos/atitudes a eliminar’, ‘“Procedimentos/
acontecimentos/atitudes a manter” e exprimem a “avaliacdo/juizos” acerca do processo
de comunica¢do com que se depararam.

Todos os pais tém preferéncias acerca de como um médico deveria agir numa situagdo
em que vai dar a conhecer a problemdtica da crianga aos seus pais e foram apontadas as
seguintes conclusdes:

e Poucos progenitores preferiram um alto grau de controlo no didlogo e interac¢dao por
parte do médico.

¢ (Quase todos os progenitores manifestaram que desejavam muito que lhes fosse permitido
falar (96,7%).

¢ (Quase todos os progenitores manifestaram que desejavam muito mostrar os seus proprios
sentimentos (95%).

e (Quase todos os progenitores manifestaram que desejavam muito que os médicos os
fizessem sentir-se melhor (93,3%).

e (Cerca de metade dos progenitores (51,7%) preferiram que nesta situagdo imagindria o
médico fosse rapido na abordagem do assunto.

e Os progenitores manifestaram um forte desejo (98,3%) em obter informacdo neste
encontro com o médico.

e Numa grande maioria (88,3%), os progenitores preferiram que tivesse sido discutida a
possibilidade de existirem dificuldades de aprendizagem ou atraso mental.

e Praticamente todos os progenitores preferiam que o médico mostrasse muita preocupacao
com a forma como eles se sentem naquela altura (98,3%).

e No mesmo sentido, quase todos os progenitores (95%) queriam que o médico mostrasse

(I

muita seguranca (“‘a vontade”).

® A maioria dos progenitores (65%) manifestou que desejariam que o médico mostrasse
muito os seus proprios sentimentos.

e A grande maioria dos progenitores (96,7%) manifestou que consideraria muito
importante o médico colocar os pais em contacto com outros pais de criangas com
problemas semelhantes aos seus.

Comparando a experiéncia e preferéncia dos pais,

e Na experiéncia dos pais, o tempo que os médicos levam a dar a ma noticia e a referéncia
para colocar em contacto com outros pais surge com um valor percentual muito baixo.
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e Os pais apontam um desejo, quantificado com mais de 90%, para as seguintes dimensdes
do comportamento do médico: Quantidade de informacdo que os médicos ddao, Médicos
mostram preocupag¢do, Médicos permitem aos pais falar, Médicos fazem referéncia para
outros pais, Médicos permitem aos pais mostrar os seus sentimentos, Médicos mostram
seguranca e Médicos tentam fazer os pais sentir-se melhor.

e Médicos controlam a conversa € a Unica dimensdo cuja inversdo aponta como ideal no
sentido da diminuica@o da frequéncia do comportamento do médico.

e Praticamente todos os progenitores (98,3%) desejam que o médico manifeste a sua
preocupacdo com o que eles estdo a sentir naquele momento, comportamento s
verificado em 35,6% das situacdes vivenciadas.

e O item Médicos mostram sentimentos revela uma inversio em relacdo ao desejo
manifestado pelos progenitores para uma situacdo ideal. No entanto, com 65%, nio
obteve uma posi¢ao tdo consensual como a anterior.

e Médicos fazem referéncia para outros pais. Sendo um comportamento quase inexistente
na vivéncia dos progenitores (6,7%), os dados recomendam que, numa situagdo ideal, o
comportamento do médico seja exactamente o contrario, ja que foi apontado como muito
importante que o médico o faga (96,7%).

Averiguou-se a existéncia de diferenca entre a experiéncia dos progenitores
(emparelhada) e o seu desejo relativamente ao papel do médico numa situacdo de antincio
hipotética, relativamente as dimensdes do comportamento do médico.

e Qs progenitores desejavam que o profissional de saidde tivesse menor grau de controlo da
conversa do que, efectivamente, vivenciaram na sua situa¢do de andncio da deficiéncia
do seu proprio filho.

e (s progenitores manifestaram que ambicionariam que os médicos lhes dessem mais
oportunidade de falar, numa situacao ideal.

e Qs progenitores entendem que o médico deveria ter mais preocupacdo com a forma como
se estdo a sentir no momento do antncio do que tiveram na experiéncia por vivida si.

¢ O nudmero de tentativas que os médicos devem desencadear para fazer com que os pais se
sintam melhor é considerado maior na situacao hipotética.

¢ As mulheres consideram que numa situacao ideal os médicos deveriam levar mais tempo
até lhes dizer explicitamente que a sua crianca tem uma deficiéncia do que o tempo que
levaram, aquando do anuncio da deficiéncia do seu filho, enquanto que os homens
desejam que os médicos levem menos tempo até lhes dizerem explicitamente o problema
da sua crianca numa situacdo ideal do que aquele que demoraram na situacdo por si
vivenciada.

e E revelada a preferéncia de os médicos darem mais informacdo do que a recebida pelos
progenitores na sua experiéncia vivida.

e Os progenitores preferem que o médico discuta mais com eles a possibilidade de
existirem dificuldades de aprendizagem ou deficiéncia mental numa situagdo imagindria.
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e (s progenitores desejam mais preocupacdo da parte dos médicos do que, de facto,
tiveram na sua prépria experiéncia.

e Parece que as mulheres querem que os médicos manifestem menos preocupagdo do que
os homens acerca do que sentem na altura do antncio. Comparando o valor das médias
verificou-se que as mulheres tanto em relacdo aquilo que desejariam que acontecesse
como em relacdo a sua experi€ncia, assinalaram menos preocupacdo do que os homens
na mesma situacao.

Seria importante que este dado fosse confirmado em futuros estudos.

e Qs progenitores revelaram que desejam que o médico deve mostrar-se mais seguro do
que, de facto, aconteceu na sua prépria situacao.

e Qs progenitores manifestam que € seu desejo que o médico mostre mais 0s seus proprios
sentimentos do que, na realidade, lhes aconteceu no antncio da deficiéncia do seu filho.

e (s progenitores consideram muito importante o médico colocd-los em contacto com
outros pais de criangas com problemas semelhantes a sua, mas que isso raramente
aconteceu na sua experiéncia concreta.

Quando comparado o grupo de sujeitos cujo anuncio foi concretizado por um médico
com o que nao foi anunciado por um médico conclui-se que:

e Qs progenitores cujo anuncio foi feito por um médico desejam mais que os outros que o
profissional mostre os seus sentimentos numa situacao hipotética.

Dos sessenta sujeitos da amostra, 45 receberam o antincio dos problemas do seu filho de
um médico e 15 de outra pessoa, na sua maioria por o conjuge, pelo que se pretendeu saber se

existia diferenca significativa em relacdo a maneira como desejam que o médico efectue o
andncio, numa situacao hipotética.

Face a dimensdo da amostra seria importante confirmar estes dados com uma amostra
maior, até porque se pode levantar a hipétese de quem ndo vivencia a situagdo, idealiza de
maneira diferente como deveria acontecer o antincio da deficiéncia. Mais, poder-se-a colocar a
hipétese de que também os médicos podem pensar que estdo a corresponder ao ideal dos pais,
mas estarem apenas a corresponder ao seu proprio ideal.

Também € possivel concluir que as préticas dos profissionais sdo muito divergentes entre
si e distanciam-se, muitas vezes das praticas recomendadas.

Nem todos os pais foram informados logo que foi diagnosticado ou identificado o
problema, o que nao corresponde ao modo como gostariam que tivesse acontecido.

A maioria dos antincios foram feitos por um médico, mas varios foram os andncios
efectuados pelo conjuge, o que, em estudos futuros se deverd estudar para perceber se se pode
considerar um factor facilitador ou prejudicial.

Muito poucos referiram experiéncias positivas, existindo diferengas significativas entre a
experiéncia e o que gostariam que acontecesse.
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Os sentimentos manifestados pelos pais sdo muito fortes e negativos, sendo que a maior
parte dos pais manifestam que nada os poderiam fazer sentir melhor. No entanto, registaram-se
testemunhos de pais que manifestaram que os médicos nao lhes deveriam ter descrito a situa¢ao
sem lhes deixar um pouco de esperanca ou que, pelo menos, poderiam “fazer alguma coisa”.

De um modo geral, a varidvel sexo ndo explica a variabilidade dos resultados.
Excepcionalmente, € explicagdo para o tempo que os médicos levam até dar a mé noticia, isto é
se devem ou ndo chegar ao assunto com rapidez e para o grau de preocupacdo que os médicos
devem mostrar em relacdo a forma como os pais se sentem.

Estes resultados na sua generalidade confirmam estudos desenvolvidos, onde foi utilizado
este mesmo questiondrio.

Podemos verificar que as praticas dos profissionais sdo muito divergentes entre si e
distanciam-se, muitas vezes das praticas recomendadas.

Nem todos os pais foram informados logo que foi diagnosticado ou identificado o
problema, o que nao corresponde a0 modo como gostariam que tivesse acontecido.

A maioria dos antincios foram feitos por um médico, mas varios foram os andncios
efectuados pelo conjuge, sendo considerados por estes uma tarefa muito dificil.

Muito poucos referiram experiéncias positivas, existindo diferencgas significativas entre a
experiéncia e o que gostariam que acontecesse.

Diversos pais manifestaram ter tido necessidade de maior oportunidade para falar, para
exprimir sentimentos e que o médico os tivesse feito sentir melhor.

Poucos pais manifestaram ter tido informacgdo suficiente, havendo mesmo alguns que
referiram nao ter tido nenhuma informacao.

Face as diferencas culturais existentes entre Portugal e os Estados Unidos da América, e
sendo naquela referéncia cultural que foram elaborados os questiondrios seriam importante
proceder a uma adaptacdio do mesmo de forma mais consistente, fazendo, a semelhanca da
metodologia da sua construcdo, visionamento de videos de médicos a anunciarem a actores que

faziam o papel de pais a deficiéncia do ““seu filho™.

Considera-se muito importante que em estudos futuros se continue a aprofundar os
conhecimentos ainda incipientes acerca da forma subjectiva como pais e as maes vivenciam esta
problemadtica pelo que para além confirmar este estudo com uma amostra maior, relacionar as
dimensdes do comportamento do médico com as varidveis independentes identificadas no
questiondrio seria de extrema importancia.

Dois tercos das criangas sao filhos tnicos, serd de extrema importancia perceber se os
pais reagirdo de forma diferente quando a crianca tem irmaos e ndo existe a unicidade de um
filho sonhado.

Importa ainda estudar em investigacdes futuras se a idade da crianca quando € anunciada
a problemadtica da crianga esta relacionada com a opinido e percep¢do dos pais face as varidveis
dependentes estudadas.

Proceder ao levantamento exaustivo do que é que poderia fazer os pais sentir-se melhor
naquela altura, merecia a atencao de futuros investigadores.
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Do presente estudo, também se realgca a necessidade de aprofundar os conhecimentos
relativos a forma como os pais avaliam o processo de comunicacao do antincio da deficiéncia
dos seus filhos, elaborando um instrumento com este objectivo.

Como futuras investigagdes, apontamos a necessidade de perceber se os pais que ndo
vivenciaram a experiéncia do antincio de um qualquer tipo de diagndstico, relativamente aos
filhos, apresentariam uma diferencga significativa quando comparados com os pais a quem lhes
foi anunciada a deficiéncia ou problema da sua crianca, no que respeita a segunda parte do
instrumento utilizado.

Da mesma forma, seria oportuno e conveniente para a formacdo dos profissionais de
saude, perceber se haveriam diferencas significativas entre os dois grupos atrds referidos e os
profissionais de saude, relativamente a uma situacdo imagindria, isto é, a segunda parte do
questiondrio, mas também relativamente a sua experiéncia de ter revelado algum tipo de
diagnéstico, adaptando a primeira parte do instrumento para este fim. Seria possivel perceber se
existem diferencas significativas entre o que os médicos pensam que os pais necessitam e do que

estes manifestam como necessidades suas.

Tendo o presente trabalho como populagdo alvo, pais de criancas até aos seis anos de
idade, seria importante perceber se houve evolugcao quer no procedimento dos profissionais de
saude ao longo das ultimas décadas quer das necessidades das familias, pelo que serd importante
alargar o presente estudo a pais de filhos das diferentes faixas etérias.

Importa referir que seria conveniente proceder a elaboracdo de questiondrios partindo de
dimensodes determinadas a partir de observacdes de videos de médicos portugueses a treinarem....
(ver instrumentos). Esta serd uma situacdo onde os aspectos inerentes a cultura portuguesa serao
tidos em conta....

A formagdo dos médicos, no sentido de melhor corresponderem ao que teoricamente esta
estipulado é um grande indicador deste estudo.
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