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RESUMO

Resiliéncia refere-se a capacidade dos seres humanos em enfrentar e responder
de forma positiva as experiéncias que possuem elevado potencial de risco para a sua
salde e desenvolvimento. Falar de resiliéncia significa, portanto, falar de producdo de
salide em contextos adversos.

Com o objetivo de responder ao que faz com que uma familia, mesmo vivendo
num contexto adverso, como é o caso da deficiéncia de um dos seus filhos, que impde
sofrimento e modificagho em suas vidas, enfrentando por vezes: falta de
informagdes/orientacdes; alteragdo na rotina/funcionamento familiar; preconceito
intrafamiliar e da sociedade; sobrecarga de cuidados; falta de suporte social e politicas
que a apoiem e sentimento de vulnerabilidade, tenha uma préatica de cuidado capaz de
criar as condicdes para que seus membros construam uma trajetéria de vida que pode
ser considerada resiliente surgiu este trabalho de investigacdo que tem como finalidade
analisar a resiliéncia destas familias

O método a utilizado na pesquisa foi do tipo quantitativo, descritivo-
correlacional e ndo experimental. Os dados foram colhidos junto de uma amostra nédo
probabilistica acidental de pais/familias de criancas com deficiéncia ou doencas graves
ou crénicas, que constituiram os dois grupos de familias (com e sem deficiéncia) da
nossa amostra, acompanhadas na consulta de um Servico de Pediatria, num total de
cento e oitenta e seis. O instrumento de colheita de dados utilizado foi 0 questionario.

Com base nos dados obtidos constatimos que estas familias tém
maioritariamente niveis de resiliéncia medios, ndo havendo registo de niveis de
resiliéncia baixos. A resiliéncia familiar ndo se encontra relacionada com as
caracteristicas familiares, as caracteristicas da deficiéncia e o suporte familiar e social
disponivel, relacionando-se apenas com uma das dimensdes que integra o
funcionamento familiar, a satisfacdo familiar. Comparando os niveis de resiliéncia dos
dois grupos de familias, constatdmos ndo haver diferenga significativa.

Palavras-chave: Resiliéncia. Familia. Resiliéncia Familiar. Deficiéncia.



ABSTRACT

Resilience refers to the ability of humans to cope with and respond positively to
the experiences that have high potential risk to their health and development. Speaking
of resilience means, talk of health production in adverse contexts.

Aiming to respond to what makes a family, even living in adverse environment,
such as the deficiency of one of their children, imposing suffering and change in their
lives, sometimes facing: lack of information / guidelines; change in routine / family
functioning; prejudice intrafamilial and society; burden of care, lack of social support
and policies that support and sense of vulnerability, has a health care practice can create
the conditions for their members build a trajectory of life which can be considered
resilient emerged this research work aims to analyze the resilience of these families

The method used in the study was a quantitative, descriptive, correlational, not
experimental. Data were collected from a non-probability sample of accidental parents /
families of children with disabilities or serious illnesses or chronic conditions that
constituted the two groups of families (with and without disabilities) in our sample,
followed in a Pediatric a total of one hundred and eighty-six. The data collection
instrument used was a questionnaire.

Based on the data we found that these households are mostly average levels of
resilience, with no record of low levels of resilience. A family resilience is not related to
family characteristics, the characteristics of the disability and family and social support
available, linking up with only one of the dimensions that integrates family functioning,
family satisfaction. Comparing the resilience levels of the two groups of families, we
found no significant difference.

Keywords: Resilience. Family. Family Resilience. Disabilities.
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INTRODUCAO

Uma profissdo s6 tem razdo de existir se justificar a prestacdo de um servico
necessario a populacéo e der provas da sua capacidade para o prestado. Para que possa
haver um efetivo reconhecimento dos cuidados de enfermagem, hoje mais do que
nunca, 0s enfermeiros tém que demonstrar que os cuidados que prestam Sdo a expressao
e 0 cumprimento de um servico cientifico e indispensavel em certas circunstancias da
vida dos individuos e suas familias, cuidados esses que nao podem ser realizadas por
qualquer outro grupo profissional.

De entre estas atividades de enfermagem, podem referenciar-se os cuidados
prestados a crianca deficiente, cuidados esses que deverdo ser globais, continuos e com
a parceria responsavel das familias.

Assim, é necessario que os enfermeiros apostem na formacao/agédo/informacao
como-fator decisivo, no qual a investigagdo desempenha um papel relevante na
realizacdo das suas funcdes. Como tal, a investigacdo ndo é apenas desejavel, mas
indispensavel, se os enfermeiros quiserem desenvolver a sua identidade profissional e o
seu contributo especifico na saude para todos.

Nesse sentido, surge esta dissertacdo, no ambito do relatorio final do Mestrado
em Enfermagem de Saude infantil e Pediatria, sendo nela apresentado um estudo de
investigacdo cujas questdes centrais foram: qual o nivel de resiliéncia das familias com
filnos deficientes, quais os aspetos inerentes a familia, ou a propria deficiéncia da
crianga, que se relacionam com o nivel de resiliéncia familiar e qual € a diferenca entre
os niveis de resiliéncia das familias com filhos deficientes e das familias com filhos com
problemas de salde graves ou cénicos.

Esta interrogacdo nasceu como um pensar reflexivo em consequéncia da
experiéncia e do contacto efetivo com as familias de criancas deficientes ao longo da
nossa préatica profissional como enfermeiros no servigo de Pediatria. Encontram-se
recorrentemente por parte destas familias ddvidas e insegurancas acerca de como
atuar quando o sistema familiar inclui um filho com deficiéncia.

A problematica da deficiéncia €, por um lado, considerada do dominio publico
e, por outro, um assunto privado da familia. Isto consoante as referéncias que se
fazem & deficiéncia. Certos tipos de deficiéncia sdo, ainda, vistos como uma doenca de

comportamentos socialmente desviantes, problematicos e contrastantes com o0
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entendido como normal. Estes comportamentos, por vezes, Sd0 Vistos como
violadores das regras e normas sociais que normalmente saem do controle familiar.

Apesar da existéncia de leis que garantem as pessoas com deficiéncia
direito ao tratamento e a inclusdo social, esses direitos nem sempre sdo desfrutados
pelos deficientes e seus familiares. As familias de criangas deficientes enfrentam
com alguma frequéncia dificuldades de inser¢do social, mas também de acesso a
beneficios basicos, tal como educacdo. Muitas vezes, para proteger os seus filhos de
especulacdes e da curiosidade alheia, as familias isolam-se, desistindo de
tratamentos que necessitam do deslocamento a locais especializados, ou mesmo de
levé-los a escola.

O preconceito e a exclusdo social sdo realidades vivenciadas na rotina destas
familias. Essas imposi¢cdes sociais preconceituosas acabam por deixar a familia
insegura e com receios perante a sociedade onde vivem. Conforme Amaral (1994), a
matéria-prima do preconceito é o desconhecimento. A falta de informacéo a respeito
da deficiéncia é notavel na sociedade como um todo e em cada individuo que dela faz
parte.

Por outro lado, todo casal tem a expectativa que seu filho esteja dentro dos
padrbes tidos como convencionais: saudavel, com plenas condi¢des de crescer e
tornar-se independente. Quando a familia se depara com o diagndstico de
necessidades especiais e percebe a necessidade de se adaptar a uma realidade
irreversivel, ha necessidade estabelecer novas prioridades (Colmago e Biasoli-Alves,
2003). A incompreensdo, o0 sentimento de culpa e a ndo-aceitagdo inconsciente
acabam por gerar conflitos e questionamentos.

Quando os familiares conseguem superar os desafios impostos pela deficiéncia
e se adaptam a um estilo de vida diferente do até entdo compartilhado, adotando um
comportamento adaptativo somado a mudanca e ao crescimento, isto é, a
capacidade de transformacdo da familia perante a crise, integram o grupo de
familias que Souza (2004) caracteriza como familias resilientes. Essas familias, para
suportar as tensdes da vida quotidiana, desenvolvem o equilibrio, o que faz com que
seus integrantes enfrentem o stresse diario com coeséo e solidariedade.

Os objetivos que nos propdnhamos atingir com este trabalho eram:

- Determinar os niveis de resiliéncia das familias com filhos deficientes;
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- Analisar fatores que poderdo interferir com os niveis de resiliéncia das familias
com filhos deficientes;

- Verificar se ha diferenca entre os niveis de resiliéncia das familias com filhos
deficientes e das familias com filhos com problemas de salde graves ou
conicos.

Os dados foram colhidos junto de uma amostra ndo probabilistica de familias de
criancas que frequentam a consulta externa de um Servico de Pediatria devido ao seu
problema de salde ou a necessidade de acompanhamento inerente a sua situacdo. A
técnica utilizada foi a aplicagdo de um questionério.

Numa primeira parte, foi elaborada a fundamentacéo tedrica onde aparece uma
pesquisa bibliografica acerca dos assuntos de interesse: resiliéncia, familia, resiliéncia
familiar e ainda a deficiéncia.

Na segunda parte, no primeiro capitulo, é apresentada a metodologia seguida
para a realizacdo do trabalho. No segundo capitulo, apresenta-se o tratamento estatistico
efetuado e a apresentacdo e analise dos dados

Numa terceira parte, € apresentada a discussdo dos resultados, onde se procura
estabelecer relacdo entre os dados obtidos e a pesquisa bibliogréafica inicialmente
realizada.

Referenciamos, mais uma vez, que a nossa opcao face ao problema e objetivos
apresentados, resultou da percecdo da importancia e atualidade de que se reveste esta
area problematica, podendo os dados resultantes deste estudo vir a beneficiar ndo s6 o
trabalho dos enfermeiros no sentido de tornar estas familias mais competentes, como

também, proporcionar uma modificacdo de atitude para com elas.
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PARTE | - FUNDAMENTACAO TEORICA

A fundamentacdo tedrica, em qualquer trabalho de investigacdo, € um aspeto
bastante relevante, pois elucida o investigador acerca dos conhecimentos existentes e
diretamente relacionados com o tema em estudo.

Fortin (2009: 87) refere que, “uma revisao da literatura apresenta um
reagrupamento de trabalhos publicados relacionados com o tema de investigacao”. A
revisdo da literatura é, entdo, um processo que consiste em fazer um inventério critico
do conjunto de publicacGes pertinentes sobre um dominio de investigag&o.

Segundo Dumas, Shurpin e Gallo (1995, cit. por Fortin, 2009), os objetivos da
revisao da literatura consistem em determinar o que foi escrito sobre o tema que se
propde examinar e esclarecer a forma como o problema foi estudado.

A fundamentacdo tedrica é fundamental para o investigador, pois, a revisdo da
literatura faz-se em todas as etapas da conceptualizacdo da investigacdo. Ela, permite
delimitar o problema de investigacdo e fixar o objetivo do estudo a empreender,
devendo preceder, acompanhar e seguir a formulagdo das hipéteses. Permite também,
distinguir a teoria que melhor explica os factos observados e discernir sobre os
conceitos que os designam, destacando as relacGes entre 0s mesmos. Faz sobressair
aspetos da questdo que necessitariam ser estudados de forma mais aprofundada e
fornece uma base de comparacao para a interpretacdo dos resultados (Fortin 2009).

Foi nossa preocupacdo fazer uma revisao bibliografica o mais completa possivel,
selecionando conteudos que nos pareceram pertinentes e objetivos, para que o estudo se
revelasse claro e percetivel.

Os assuntos foram tratados numa ordem sequencial no intuito de melhor se

situar no seio dos mesmos, facilitando também a sua compreensao.
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1 - RESILIENCIA E CONCEITOS RELACIONADOS

Encontramos, na literatura especializada, diferentes abordagens da resiliéncia
nos individuos e nos grupos (Anaut, 2005), sendo diversas as definicbes que tém sido
propostas ao longo dos anos para este conceito (Pesce, et al., 2004; Sapienza e
Pedromaénico, 2005).

A resiliéncia é tida como um componente crucial na determinacdo da forma
como os individuos lidam e reagem ao stresse e aos fatores que o desencadeiam
(Kobasa, 1982; cit. por Connor, 2006). Esta designacdo expandiu-se através da sugestdo
de que perante adversidades, individuos saudaveis, apresentam um comportamento
adaptativo, a nivel moral, social e somatico. Deste modo, a resiliéncia pode ser definida
como um conjunto de competéncias e recursos pessoais que os individuos possuem e
que permitem superar as situacOes de stresse que surgem no quotidiano. Traduz-se,
ainda, na capacidade de cada individuo se adaptar quando confrontado com situagdes
adversas, conseguindo consequentemente, transformar o conflito num elemento
enriquecedor para as partes (Connor, 2006).

Resiliéncia é frequentemente referida por processos que explicam a superacgéo de
crises e adversidades em individuos, grupos e organizac¢des (Yunes e Szymanski, 2001,
Yunes, 2001, Tavares, 2001). Dando énfase a ideia de processo, Cyrulnik (2004),
considera que resiliéncia traduz um conjunto de fendmenos articulados entre si, que se
desenrolam, ao longo da vida, em contexto afetivo, social e cultural, podendo ser
metaforicamente comparado & arte de navegar no meio da tempestade. E, pois, uma
historia que se constroi, quotidianamente, desde o inicio da vida, a cada acdo, a cada
palavra, num longo processo que se inscreve em um contexto especifico e se reconstroi
de forma coletiva, ao longo do tempo, no qual o ambiente e tudo que o compde sao
coautores.

Por se tratar de um conceito relativamente novo no campo da Psicologia, a
resiliéncia vem sendo bastante discutida do ponto de vista tedrico e metodolégico pela
comunidade cientifica.

Alguns estudiosos reconhecem a resiliéncia como um fendmeno comum e

presente no desenvolvimento de qualquer ser humano (Masten, 2001; cit. por Silva,
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2007), e outros enfatizam a necessidade de cautela no uso "naturalizado™ do termo
(Martineau, 1999; cit. por Yunes, 2001).

Para propor uma primeira abordagem, Anaut (2005: 43) diz que “resiliéncia ¢ a
capacidade de sair vencedor de uma prova que poderia ter sido traumadtica”. J4 para
Fonagy (1994), citado pela mesma autora, resiliéncia pode ser considerada como um
desenvolvimento normal perante circunstancias dificeis.

Na lingua portuguesa, a palavra resiliéncia, aplicada as ciéncias sociais e
humanas, vem sendo utilizada ha poucos anos. Neste sentido, 0 seu uso restringe-se,
ainda, a um grupo bastante limitado de pessoas de alguns circulos académicos. Muitos
profissionais da area da Psicologia, da Sociologia ou da Educacdo nunca tiveram
contacto com a palavra e desconhecem seu uso formal ou informal, bem como sua
aplicacdo em qualquer das areas da ciéncia. Por outro lado, profissionais das areas da
Engenharia, Ecologia e Fisica, e até mesmo da Odontologia, revelam certa familiaridade
com a palavra, quando ela se refere a resisténcia de materiais. Nos diferentes paises da
Europa, nos Estados Unidos e no Canada, a palavra resiliéncia vem sendo utilizada com
frequéncia, ndo s6 por profissionais das ciéncias sociais € humanas, mas também em
referéncias da média a pessoas, lugares, acdes e coisas em geral. Uma pesquisadora
canadense (Martineau, 1999) cita, no seu importante trabalho de doutoramento sobre
resiliéncia, alguns exemplos das contradi¢cbes deste uso coloquial, quando pessoas
famosas sdo consideradas resilientes pelos média tanto por tolerarem como por
terminarem 0s seus casamentos. Pessoas ou coisas (desde pneus de carros até cremes
para a pele) que tanto resistem como provocam mudancas também sdo descritas como
resilientes na publicidade de jornais ou televisdo. Em dialogos informais, as pessoas
classificam-se como resilientes ou ndo resilientes, o que sugere uma objetificacdo do
conceito.

N&o obstante, em Portugal, a palavra resiliéncia e seus significados continuam,
ainda, a ser desconhecidos da grande maioria das pessoas, enguanto nos paises
mencionados acima o termo € inclusive muito utilizado para referendar e direcionar
programas politicos de ag&o social e educacional, o que aqui (talvez felizmente...) ainda
parece estar longe de acontecer.

Para melhor exemplificar a diferenca cultural nas prioridades de significado da

palavra resiliéncia nas linguas portuguesa e inglesa, recorreu-se a dicionarios
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atualizados. O dicionario de lingua portuguesa de autoria de Ferreira (1999), conhecido
como Novo Aurélio, diz que, na Fisica, resiliéncia "é a propriedade pela qual a energia
armazenada num corpo deformado € devolvida quando cessa a tensdo causadora duma
deformacéo elastica”. No sentido figurado, o0 mesmo dicionario aponta o termo como
"resisténcia ao choque”. O dicionario de lingua inglesa Longman Dictionary of
Contemporary English (1995) oferece duas defini¢fes de resiliéncia, sendo a primeira:
"habilidade de voltar rapidamente para o seu usual estado de saude ou de espirito depois
de passar por doencas, dificuldades etc.: resiliéncia de caracter”. A segunda explicacdo
para o termo encontrada no mesmo dicionario afirma que resiliéncia "é a habilidade de
uma substancia retornar a sua forma original quando a pressdo é removida:
flexibilidade™.

Como se pode ver, os dois dicionarios apontam para conceitos semelhantes e ao
mesmo tempo divergentes, pois no dicionario de portugués a referéncia é feita apenas a
resiliéncia de materiais, e mesmo no sentido figurado, nada é especificamente claro para
a compreensao do que seja a resiliéncia quando se trata de pessoas. Ja o dicionario de
inglés confirma a prioridade ou maior familiaridade para o uso do termo em fenémenos
humanos, apontando em primeiro plano a defini¢do neste sentido. No entanto, verifica-
se que em outro dicionario de lingua portuguesa, Houaiss (2001), o verbete contempla
ja, tanto o sentido fisico (propriedade que alguns corpos apresentam de retornar a forma
original apds terem sido submetidos a uma deformacdo elastica) quanto o sentido
figurado, remetendo a elementos humanos (capacidade de se recobrar facilmente ou se
adaptar a mé sorte ou as mudancas). Segundo Oliveira (2010), referindo-se ao
Dicionario de Lingua Portuguesa da Porto Editora, resiliéncia é, em sentido figurado, a
capacidade de defesa e recuperacdo de uma pessoa perante fatores ou condicbes
adversas. Isto confirma o inicio de uma maior familiaridade com o termo no que
respeita a fendmenos humanos, sendo utilizado ja ha algum tempo pela Psicologia e
Psiquiatria, comegando agora a ser mais utilizado por profissionais das ciéncias sociais

e humanas.
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1.1 - ORIGENS DO CONCEITO

A nocdo de resiliéncia € utilizada repetitivamente pela Fisica e Engenharia,
sendo um de seus precursores o cientista inglés Thomas Young, que, em 1807,
considerando tensdo e compressdo, introduz pela primeira vez a nogdo de nivel de
elasticidade. Young descrevia experiéncias sobre tensdo e compressdo de barras,
buscando a relacdo entre a forca que era aplicada num corpo e a deformacédo que esta
forca produzia. Esse cientista foi também o pioneiro na analise dos stresses trazidos
pelo impacto, tendo elaborado um método para o célculo dessas forgas (Timosheibo,
1983). Silva (1972) denomina como resiliéncia de um material, correspondente a
determinada solicitacdo, a energia de deformacdo méaxima que ele é capaz de armazenar
sem sofrer deformacdes permanentes. Dita de uma outra maneira, a resiliéncia refere-se
a capacidade de um material absorver energia sem sofrer deformacdo pléstica ou
permanente. Nos materiais, portanto, o nivel de resiliéncia pode ser obtido em
laboratdrio através de medicgdes sucessivas ou da utilizacdo de uma férmula matematica
que relaciona tensdo e deformagcéo e fornece com preciséo a resiliéncia dos materiais. E
importante ressaltar que diferentes materiais apresentam diferentes niveis de resiliéncia.

Na area da salde, a resiliéncia é abordada com o intuito de entender as
reacbes dos seres humanos frente as adversidades, bem como sua capacidade de
recuperacdo e regeneracdo. Tratando-se do desenvolvimento humano, a énfase desta
reflexdo estd na importancia de promover o potencial de todos, em vez de destacar
somente o evento danoso. A resiliéncia - mais estudada na infancia - tenta entender
como criangas, adolescentes e adultos que, apesar de viverem em condi¢des de
pobreza, violéncia familiar, doenca mental ou no meio de uma catastrofe natural, sdo
capazes de sobrevier e superar essas adversidades (Luthar, 2000; cit. por Infante,
2005).

Tavares (2001) discute a origem do termo resiliéncia sob trés pontos de vista:
fisico, médico e psicoldgico. No primeiro, a resiliéncia é tida como a qualidade de
resisténcia de um material, quando submetido a uma forca externa, como tensdo ou
pressdo, a qual lhe permite voltar, sempre que € forcado ou violentado, a sua forma ou
posicdo inicial. Por exemplo, uma barra de ferro, uma mola elastica. Do ponto de

vista médico, tem-se como resiliéncia a capacidade de um individuo de resistir a uma
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doenca ou infecdo por condigBes proprias ou com auxilio de medicamentos. Quando
a abordagem é psicologica, resiliéncia refere-se a capacidade das pessoas,
individualmente ou em grupo, resistirem as situacdes adversas sem perderem o
equilibrio inicial, ou seja, a capacidade de se acomodar e reequilibrar-se

constantemente.

1.2 — A RESILIENCIA COMO UM CONSTRUCTO PSICOLOGICO

Em Psicologia, o estudo do fenémeno da resiliéncia € relativamente recente.
Estes estudos datam de ha cerca de trinta anos, mas apenas nos ultimos anos 0s
encontros internacionais tém trazido este constructo para discussdo. A sua defini¢do nédo
é clara, nem precisa, ao contrario do que acontece na Fisica ou na Engenharia, € nem
poderia sé-lo, dado a complexidade e multiplicidade de fatores e variaveis que devem
ser levados em conta no estudo dos fendmenos humanos.

Yunes e Szymanski (2001), servindo-se de uma metéafora, dizem poder
relacionar-se a tensdo/pressdao com deformacdes reversiveis da matéria fisica com a
adaptacao/ajustamento do individuo as situacdes de risco/stresse/experiéncias adversas
vivenciadas pelo mesmo. No entanto, levando em consideragdo as dificuldades em
esclarecer o que é considerado risco e adversidade, bem como adaptacdo e ajustamento,
essas comparacfes sdo consideradas bastante problematicas (Yunes e Szymanski,
2001).

Os precursores do termo resiliéncia na Psicologia sdo os termos invencibilidade
ou invulnerabilidade, ainda bastante referidos na literatura. Younes (2001) relata que em
1974, o psiquiatra infantil Anthony introduziu o termo invulnerabilidade na literatura da
psicopatologia do desenvolvimento para descrever criangas que, apesar de prolongados
periodos de adversidades e stresse psicologico, apresentavam salde emocional e alta
competéncia. Alguns anos depois, ja se discutia a aplicacdo do termo, que parecia
sugerir que as criangas seriam totalmente imunes a qualquer tipo de desordem,
independentemente das circunstancias. Como afirmaram Masten e Garmezy (1985:12)
"um termo menos olimpico como resiliéncia ou resisténcia ao stresse, fazia-se

necessario".
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Segundo Rutter (1985, 1993), um dos pioneiros no estudo da resiliéncia no
campo da Psicologia, invulnerabilidade passa uma ideia de resisténcia absoluta ao
stresse, de uma caracteristica imutavel, como se fossemos intocaveis e sem limites para
suportar o sofrimento. O autor considera que invulnerabilidade passa somente a ideia de
uma caracteristica intrinseca do individuo, e as pesquisas mais recentes tém indicado
que a resiliéncia € relativa, que as suas bases sdo tanto constitucionais como ambientais,
e que o grau de resisténcia ndo tem uma quantidade fixa, variando de acordo com as
circunstancias (Rutter, 1985).

Zimmerman e Arunkumar (1994; cit. por Oliveira, 2010), dizem que resiliéncia
e invulnerabilidade ndo s&o a mesma coisa. Invulnerabilidade transmite a ideia de uma
caracteristica intrinseca ao individuo, enquanto que, resiliéncia se refere a uma
habilidade de superar adversidades, o que ndo significa que o individuo saia da crise
ileso. Apesar destas consideracdes, é esta versdo inicial de resiliéncia como
invulnerabilidade ou resisténcia as adversidades que tem orientado a producdo cientifica
de muitos pesquisadores da area.

Tal perspetiva tem dado lugar a construcdo de um conceito que define a
resiliéncia como um conjunto de tragos e condigdes que podem ser replicados, conforme
afirma Martineau (1999) na sua andlise critica sobre o discurso dos denominados
experts no assunto. A autora detetou trés perspetivas distintas nos discursos vigentes
sobre resiliéncia. Em primeiro lugar, cita o discurso dominante e bem-documentado dos
especialistas, resultante de estudos psicométricos e da analise estatistica dos dados
obtidos por medidas e em ambientes controlados através de scores de testes, notas de
escola e perfis de personalidade ou temperamento. Estes sdo alguns exemplos de
instrumentos utilizados para se chegar a um conjunto de caracteristicas e tracos que
identificam a crianca/pessoa resiliente. Martineau sumariza que 0s principais tracos
vistos como caracteristicas fixas da resiliéncia, que formam um consenso na opinido de
diversos autores sdo: sociabilidade, criatividade na resolucao de problemas e um sentido
de autonomia e de propdsito no futuro. Estas medidas do observavel e de alguma
maneira mensuravel acabam por definir o que os autores chamam de resiliéncia. Em
segundo lugar, a autora analisa o discurso experiencial, menos valorizado e subordinado
ao discurso dos especialistas, cuja base séo os estudos qualitativos, com dados obtidos a

partir de historias de vida de adultos relatadas a psicoterapeutas (e identificados por
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outras pessoas como resilientes), nas quais "estdo embutidas as idiossincrasias de
memoria, narrativa, identidade, interpretagdo e subjetividade" (Martineau, 1999: 73).
Sdo historias de vida construidas e reconstruidas atraves das maltiplas interpretacées do
individuo. Em terceiro lugar, Martineau apresenta o discurso de pessoas que trabalham
diretamente com criancas e adolescentes (educadores, psicologos, assistentes sociais).
Esta perspetiva de resiliéncia ainda em construcéo, sintetiza aspetos dos dois discursos,
dos experts e do experiencial. Ao posicionar-se, a autora afirma que reificar/replicar as
caracteristicas de uma determinada crianca como "resiliente™ (através da mensuracdo de
um conjunto de tracos) é negar que resiliéncia é contingente/provisoria, imprevisivel e

dinamica.
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2 — AS PESQUISAS SOBRE RESILIENCIA

As pesquisas realizadas neste ambito, nos ultimos vinte anos, demonstraram que
a resiliéncia é uma caracteristica multidimensional que varia de acordo com o contexto,
0 tempo, a idade, 0 sexo e as origens culturais, bem como as experiéncias individuais
decorrentes das diferentes circunstancias de vida (Connor e Davidson, 2003).

Varios sdo o0s autores que tém desenvolvido pesquisas sobre resiliéncia.

2.1 — O FOCO NO INDIVIDUO

A maioria dos estudos tem como objetivo estudar a crianca ou o adolescente
numa perspetiva individualista, que foca tracos e disposi¢Oes pessoais. llustrativa desta
tendéncia é a definicdo adotada pelo Projeto Internacional de Resiliéncia, coordenado
por Grotberg e apoiado pela Bernard van Leer Foundation: "Resiliéncia € uma
capacidade universal que permite que uma pessoa, grupo ou comunidade previna,
minimize ou supere os efeitos nocivos das adversidades” (Grotberg, 1995:7).

Muitos pesquisadores do desenvolvimento humano estudam os padrfes de
adaptacdo individual da crianga associados ao ajustamento apresentado na idade adulta,
ou seja, procuram compreender como adaptacdes prévias deixam a crian¢a protegida ou
sem defesa quando exposta a eventos stressores (Hawley e DeHann, 1996), e estudam
também como os padrdes particulares de adaptacdo, em diferentes fases de
desenvolvimento, interagem com mudangas ambientais externas (Sroufer e Rutter,
1984: 27). Entre as publicacdes mais citadas estdo as primeiras no assunto, intituladas
Vulnerable but Invincible, Overcoming the Odds (Superando as adversidades), ambos
de Werner e Smith (1982, 1992) e The Invulnerable Child de Anthony e Cohler (1987).
A importancia destes estudos estd na caracteristica long-term, ou seja, sdo estudos
longitudinais que acompanham o desenvolvimento do individuo desde a infancia até a
adolescéncia ou idade adulta. Segundo Werner e Smith (1992), poucos investigadores
tém acompanhado populacdes de alto risco desde a infancia e adolescéncia até a idade
adulta com o objetivo de monitorizar efeitos dos fatores de risco e os fatores de protecédo

gue operam durante os anos de desenvolvimento do individuo. O estudo longitudinal
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realizado por Werner (1986, 1993), Werner e Smith (1982, 1989, 1992) e outros
colaboradores durou cerca de 40 anos, iniciando-se em 1955. De acordo com Martineau
(1999), esse estudo nao tinha como proposta inicial estudar a questao da resiliéncia, mas
investigar os efeitos cumulativos da pobreza, do stresse perinatal e dos cuidados
familiares deficientes no desenvolvimento fisico, social e emocional das criancas. A
pesquisa acompanhou 698 criancas nascidas em Kauai, uma ilha do Havai. As criangas
foram avaliadas com um ano de idade (incluindo entrevistas com o0s pais) e
acompanhadas até as idades de 2, 10, 18 e 32 anos.

O foco da pesquisa relatada no livro Vulnerable but invincible foram 72 criangas
(42 meninas e 30 meninos) com uma historia de quatro ou mais fatores de risco, a saber:
pobreza, baixa escolaridade dos pais, stresse perinatal ou baixo peso no nascimento, ou
ainda a presenca de deficiéncias fisicas. Um grupo significativo dessas criancas era
proveniente de familias cujos pais eram alcodlicos ou apresentavam disturbios mentais.
Para surpresa dos pesquisadores, nenhuma destas criancas desenvolveu problemas de
aprendizagem ou de comportamento (Werner e Smith, 1982), o que foi considerado
entdo como sinal de adaptacdo ou ajustamento. Diante desses indicadores, as criangas
foram denominadas resilientes pelas investigadoras, pois nesse periodo ja se discutia
muito sobre o que haveria de diferente nas criangas que eram criadas em circunstancias
adversas e ndo eram atingidas (embora ndo fique bem claro o que significa ser ou nao
atingido). Uma outra amostra estudada por Werner (1986) foi um subgrupo de 49
jovens da mesma ilha, cujos pais tiveram sérios problemas devido ao abuso do alcool e
sofreram conflitos familiares desde cedo, além de viver em condic¢Ges de pobreza. Por
volta dos 18 anos, 41% esses jovens apresentaram problemas de aprendizagem, ao
contrario dos restantes 59%. Esse ultimo grupo foi denominado grupo resiliente, e
diferia do primeiro por um nimero de medidas obtidas atraves de entrevistas com pais e
entrevistas retrospetivas com os proprios jovens. Os fatores que discriminaram o grupo
resiliente, tanto nas pesquisas de 1982 como na de 1986, incluiam: temperamento das
criangas/jovens (percebidos como afetivos e recetivos); melhor desenvolvimento
intelectual; maior nivel de autoestima; maior grau de autocontrole; familias menos
numerosas; menor incidéncia de conflitos nas familias. Como se pode notar, as autoras
atribuiram as diferencas as caracteristicas constitucionais das criancas e ao ambiente

criado pelos cuidadores da infancia. Na Gltima etapa dessa ambiciosa pesquisa, Werner
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e Smith (1992: 192) concluiram que "um terco dos individuos considerados de alto risco
tornaram-se adultos competentes capazes de amar, trabalhar, brincar/divertir-se e ter
expectativas”. Conforme afirma Martineau (1999), a resiliéncia a que as autoras se
referem foi identificada nas pesquisas iniciais como invulnerabilidade as adversidades,
conceituacdo reformulada e mais tarde definida como capacidade de superar as
adversidades. Werner (1993) notou que o componente-chave do efetivo coping dessas
pessoas € o sentimento de confianca que o individuo apresenta de que os obstaculos
podem ser superados, o0 que confirma a énfase colocada nos componentes psicoldgicos
individuais, de um algo interno, apesar das inimeras referéncias feitas pelas autoras aos
aspetos protetores decorrentes de relagfes parentais satisfatdrias e da disponibilidade de
fontes de apoio social na vizinhanca, escola e comunidade.

O mais conhecido e primeiro pensador sobre o assunto é o psiquiatra britanico
Rutter, que, pelo nimero de publica¢des e pesquisas empiricas, tem orientado até hoje o
curso dos projetos na area. Os seus trabalhos mais conhecidos datam do inicio dos anos
1970, com a investigacdo de diferencas entre meninos e meninas provenientes de lares
desfeitos por conflitos e das relacGes entre os efeitos destes conflitos parentais no
desenvolvimento das criangas. Os seus resultados indicaram que 0s meninos s&o mais
vulnerdveis que as meninas, ndo somente a stressores fisicos, mas também aos
psicossociais. Um de seus marcantes trabalhos nesta area foi desenvolvido com uma
amostra de sujeitos da Ilha de Wight e da cidade de Londres (Rutter, 1979, 1981), os
quais tinham tido a experiencia de discordias na familia dos pais, eram de classes
sociais baixas, de familias numerosas, com histdria de criminalidade de um dos pais,
doenca mental da mde ou institucionalizados sob custédia do governo. Os seus
resultados deram origem a sua afirmacdo bastante divulgada de que um Unico stressor
ndo tem impacto significativo, mas que a combinacdo de dois ou mais stressores pode
diminuir a possibilidade de consequéncias positivas (positive outcomes) no
desenvolvimento e que stressores adicionais aumentam o impacto de outros stressores
presentes. Em 1981, Rutter publica um livro que trata da relagdo entre a auséncia da
figura materna e o desenvolvimento de psicopatologias na crianga, com um capitulo que
versa sobre resiliéncia e o comportamento parental de adultos que na infancia tenham
sofrido abandono. Entre as principais questdes levantadas pelo autor aparece a mais

frequente formulacéo inicial dos estudos sobre resiliéncia: por que motivo, apesar de
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passar por terriveis experiéncias, alguns individuos ndo sdo atingidos e apresentam um
desenvolvimento estavel e saudavel? Rutter (1987) define resiliéncia como uma
variacdo individual em resposta ao risco e afirma que 0os mesmos stressores podem ser
experienciados de maneira diferente por diferentes pessoas. De acordo com este autor, a
resiliéncia ndo pode ser vista como um atributo fixo do individuo, e se as circunstancias
mudam, a resiliéncia se altera. Mais recentemente, Rutter (1999) define a resiliéncia de
uma forma mais ampla: "o termo refere-se ao fenomeno de superacdo de stresse e
adversidades™ (p. 119), e categoricamente afirma que "resiliéncia ndo constitui uma
caracteristica ou trago individual® (p. 135). Entre outros pontos, nessa mesma
publicacdo, chama a atencdo para a extensdo e variedade das respostas psicoldgicas
implicadas na questdo, que envolvem processos a serem cuidadosamente examinados.
Mas o foco de suas considera¢fes mantém-se no individuo, em especial na crianca.

Para enfrentar as diversidades, supera-las e sair delas fortalecido ou mesmo
transformado, as criancas utilizam fatores de resiliéncia de quatro fontes que se
identificam nas expressdes verbais dos sujeitos (criancas, adolescentes ou adultos) com
caracteristicas resilientes: eu tenho no meu meio social (suporte externo); eu sou (forcas
internas, pessoais); eu estou disposto a fazer (falam das forcas intrapsiquicas e
condicBes pessoais); e eu posso, que se refere as capacidades em relacionar-se com 0s
outros (Grotberg, 1997, cit. por Jorge, 2007).

Mais recentemente, importantes pesquisadores do assunto (Luthar, Cicchetti e
Becker, 2000) manifestaram-se a esse respeito, defendendo uma posi¢cdo mediadora no
sentido de enfatizar o caracter processual da questdo da resiliéncia. Segundo os autores
mencionados, h4 uma confusdo entre processo e traco nos estudos, no decorrer do
ocasional uso do termo crianca resiliente por pesquisadores que, na verdade, sao
adeptos de uma visdo dindmica da resiliéncia, ou seja, processual. Luthar et al. (2000)
reiteram que o termo crianca resiliente, empregue por muitos autores, ndo se refere a
atributos pessoais, mas sim a pressuposicdo de condi¢des de resiliéncia, tais como a
presenca de fatores de risco ao bem-estar da crianga e a adaptagdo positiva da crianga,
apesar das adversidades.

A maioria destas consideragfes (Rutter, 1993, 1999; Luthar et al. 2000),

procuram dar ao conceito um toque de relatividade, nem sempre presente nos estudos
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quantitativos que usam medidas e critérios baseados em comportamentos observaveis
para identificar criangas resilientes num determinado ponto da vida.

O estudo desenvolvido por Martineau (1999) deixa claro que "resiliéncia tem
diferentes formas entre diferentes individuos em diferentes contextos, assim como
acontece com o conceito de risco" (p. 103). Assim, os individuos sdo caracterizados
como resilientes quando, face a situagcOes de stresse, sdo capazes de retomar o controlo
das suas vidas e descobrir a possibilidade de voltar a viver e amar, desenvolvendo e
fortalecendo esta capacidade para enfrentar futuras adversidades (Jones, 2008).

A enfase no individuo é notoria também na introducéo de diversos estudos que
investigam resiliéncia. As questOes relativas a competéncias individuais sdo em geral
ilustradas com pequenas historias de pessoas entre as quais algumas conseguem superar
0S momentos de crise e outras sucumbem, apesar de todas terem trajetorias semelhantes.
Desta forma, o foco no individuo busca identificar resiliéncia a partir de caracteristicas
pessoais, como género e temperamento, apesar de todos os autores acentuarem em
algum momento o aspeto relevante da interacdo entre bases constitucionais e ambientais
da questdo da resiliéncia.

Muitos destes trabalhos situam-se na area da psicopatologia do
desenvolvimento, a qual tem sido descrita como a ciéncia que estuda as "origens e 0
curso dos padrdes individuais de comportamentos de desadaptacdo™ (Sroufer e Rutter,
1984:18), cuja énfase esta no desenvolvimento dos comportamentos patoldgicos ao
longo do tempo (Hawley e DeHann, 1996). Em muitos casos, o patoldgico estudado nos
trabalhos sobre resiliéncia refere-se tdo-somente a populagdes em desvantagem social
ou a minorias étnicas. Martineau (1999), ao comentar o estudo pioneiro de Werner e
Smith (1982, 1992) realizado na ilha de Kauai, refere que uma consideracdo que merece
ser feita diz respeito a construcdo inicial do que as autoras chamaram de pobreza, numa
sociedade rural, ndo industrializada, cuja populacdo era predominantemente constituida
por havaianos ou asiaticos. A eles foi atribuida pobreza porque, por volta de 1950, a
economia do local girava em torno da pesca e da cana-de-acgUcar. Segundo Martineau,
as pesquisadoras em Kauai fizeram uma descricdo dos pais das criancas (classificados
como pouco habeis e grosseiros) com indicacdes de que eles estavam a ser comparados
com populagdes urbanas de areas industrializadas que tinham acesso a servigos médicos

e educacionais e a outras facilidades. llustrativo desta visdo que permeia diversas
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pesquisas sobre resiliéncia é um dos artigos de Garmezy (1991) sobre resiliéncia e
vulnerabilidade associados a pobreza em que o autor relata que, desde o inicio da
década de 1970, o seu grupo tem feito esforcos no sentido de compilar os atributos de
criancas negras que vivem em circunstancias desfavoraveis, ou de baixos rendimentos,
mas que denotam competéncia. Esta atencdo dos pesquisadores da resiliéncia dirigida
especialmente a estas populagdes de imigrantes, pobres ou que vivem em circunstancias
de desvantagem, parece refletir uma preocupacdo daquelas sociedades com a ameaca
que estes grupos podiam (ou podem) representar para as camadas das classes
dominantes. Pensa-se que é com esta conotagdo que as populagbes tém sido
denominadas populacbes em situacdo de risco, ou de alto risco. Por isso, esta é uma
questdo que merece ser analisada com muita cautela. Foi a partir das pesquisas de
Rutter, Werner, Smith e de outros importantes nomes, como Garmezy, Masten, Luthar,
que se delineou a questdo da resiliéncia e emergiram com essa construcao varias
constelacBes teméticas e conceituais que passaram a fazer parte dos relatos empiricos e
até os dias de hoje exercem uma forte influéncia no discurso cientifico, como risco,
vulnerabilidade, stresse, coping, competéncia e protecdo (uma revisao destes conceitos
pode ser encontrada em Yunes e Szymanski, 2001).

Grotberg (2005) detalhou oito novos enfoques e descobertas obtidas a partir do
conceito de resiliéncia e definem o que acontece atualmente na éarea do
desenvolvimento humano. O primeiro enfoque aponta que a resiliéncia esta ligada ao
desenvolvimento e ao crescimento humanos, englobando diferencas etarias e de género.
O segundo traz que promover fatores de resiliéncia e ter condutas resilientes requerem
diferentes estratégias. O terceiro retrata que o nivel socioecondmico e a resiliéncia néo
estdo relacionados. O quarto esclarece que a resiliéncia é diferente dos fatores de risco e
protecdo. A quinta aborda que a resiliéncia pode ser medida e é parte da saude mental e
da qualidade de vida. O sexto enfoque considera que as diferencgas culturais diminuem
quando os adultos valorizam novas ideias para o desenvolvimento humano. O
penultimo enfoque expde que prevengdo e promogdo sdo alguns conceitos relacionados
a resiliéncia. O dltimo afirma que a resiliéncia € um processo, ou seja, ha fatores de

resiliéncia, comportamentos resilientes e resultados resilientes.
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2.2 — O FOCO NA FAMILIA

Resiliéncia em familias € um constructo mais recente (Hawley e DeHann, 1996).
Dos estudos sobre a resiliéncia no individuo, poucos tém considerado explicitamente 0s
contributos da familia (Smith, 1982 e Rutter, 1985). No geral, os estudos sobre familia
enfatizam os aspetos deficitarios e negativos da convivéncia familiar. Perante a crianca
sintomatica ou um adolescente com problemas na escola o pensamento ¢ dirigido para
0s possiveis desajustes das suas familias. O interesse pela resiliéncia em familias vem
contribuir para redirecionar esse ciclo de raciocinio, trazendo para o mundo familiar
uma énfase salutogénica (Antonovsky e Sourani, 1988), ou seja, significa focar e
pesquisar 0s aspetos sadios e de sucesso do grupo familiar ao invés de destacar seus
desajustes e falhas.

A realizacdo desta pesquisa bibliografica sobre o tema indica ter sido no final
dos anos 1980 que as questdes sobre coping, competéncia, desafios e adaptagédo do
grupo familiar comecaram a ser divulgadas. Um dos primeiros trabalhos especificos
desta area foi publicado por McCubbin e McCubbin (1988) sobre a tipologia de familias
resilientes, partindo da definicdo segundo a qual familias resilientes sdo aquelas que
resistem aos problemas decorrentes de mudancas e "se adaptam" as situacfes de crise.
Os autores estavam interessados em investigar caracteristicas, dimensdes e propriedades
de familias que as ajudariam a lidar com situacdes de crise, como tragédias ou simples
transicbes no ciclo de vida e os efeitos na dindmica familiar, como o nascimento do
primeiro filho, sua adolescéncia ou a saida do filho de casa para a universidade. Para tal
estudo, os autores usaram 0 modelo das teorias de stresse para guiar as investigacoes e
explicar o comportamento das familias em situaces que eles chamaram de normativas
(as transicBes esperadas decorrentes do préprio desenvolvimento) e ndo normativas
(catéstrofes e outras crises ndo esperadas no desenvolvimento). Os autores chegaram a
quatro tipos de familias: vulneraveis, seguras, duraveis e regenerativas, dependendo da
forma como a unidade familiar lidava com as situacdes e em funcdo do relacionamento
entre 0s membros. Esse trabalho é importante por ter lancado um desafio aos
pesquisadores do tema, chamando a atencdo para a necessidade ndo sO de estudar a
resiliéncia em familias, mas também de entendé-la em diferentes classes sociais e

étnicas. Além disso, os autores delinearam a importancia de se olhar para o grupo
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familiar, sem esquecer a sua insercdo e relagdo com a comunidade e a importancia de se
incrementarem politicas de programas de apoio as familias. Por outro lado, os autores
contribuiram com outros tipos (como por exemplo, 0s tipos mencionados acima) ou
categorias extras e derivadas do conceito de resiliéncia.

O potencial de pesquisas nesta area passou a ser explorado e alguns autores
(Walsh, 1996; Hawley e DeHann, 1996) passaram a preocupar-se em esclarecer,
conceituar, definir e propor novas perspetivas teoricas de resiliéncia em familias.

Walsh (1996), apresenta uma longa trajetoria no estudo de familias na cidade de
Chicago e vérias publicacdes sobre o tema. Os seus achados resultam dos anos de
docéncia, da experiéncia no atendimento clinico e orientacdo de familias e da prética de
supervisdo de casos acompanhados por outros profissionais de diferentes areas.
Segundo Walsh (1996: 263),

O foco da resiliéncia em familia deve procurar identificar e implementar os processos-
chave que possibilitam que familias ndo s6 lidem mais eficientemente com situagdes de
crise ou stresse permanente, mas saiam delas fortalecidas, ndo importando se a fonte de

stresse é interna ou externa a familia. Desta forma, a unidade funcional da familia estara
fortalecida e possibilitada a resiliéncia em todos 0s membros.

Essa mesma autora, numa publicacdo mais recente, sintetiza afirmando que "o
termo resiliéncia em familia refere-se a processos de adaptacdo e coping na familia
enquanto uma unidade funcional”. (Walsh, 1998: 14). Na tentativa de integrar as
contribuicbes das pesquisas e da literatura sobre a resiliéncia no individuo e na familia,
Hawley e DeHann (1996: 293) propdem a seguinte definicg&o:

Resiliéncia em familia descreve a trajectdria da familia no sentido de sua adaptacéo e
prosperidade diante de situa¢des de stresse, tanto no presente como ao longo do tempo.
Familias resilientes respondem positivamente a estas condi¢des de uma maneira
singular, dependendo do contexto, do nivel de desenvolvimento, da interac¢do

resultante da combinacdo entre factores de risco, de proteccdo e de esquemas
compartilhados.

Na perspetiva destes autores, resiliéncia em familia aparece definida de forma
similar a encontrada na literatura em que o foco é o individuo. Isso ndo poderia ser
diferente, j& que se trata de concecdes acerca do mesmo fenémeno. Entretanto, o nivel
de analise é que deve ser diferente, pois, quando se trata de resiliéncia em familia, o
fendmeno deixa de ser considerado como uma caracteristica individual que sofre a
influéncia da familia, e passa a ser conceituado como uma qualidade sistémica de

familias (Hawley e DeHann, 1996).
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Conforme se referiu anteriormente neste trabalho, varios autores indicaram nos
seus estudos sobre resiliéncia no individuo a influéncia de relagbes com pessoas
significativas e proximas como apoio para superacdo das adversidades da vida (Rutter,
1987; Werner e Smith, 1992; Werner, 1993). De acordo com Walsh (1998), a maioria
das pesquisas e teorias sobre resiliéncia tem abordado o contexto relacional de maneira
limitada, em termos da influéncia de uma Unica pessoa significativa numa relacéo
diadica. A autora afirma que a compreensdo global de resiliéncia requer um complexo
modelo interacional. A teoria sistémica expande a nossa visao de adaptacao individual
para a mutualidade de influéncias através dos processos transacionais. Walsh (1998, cit.
por Yunes, 2003) prop0e que sejam estudados processos-chave da resiliéncia em
familias, os quais fundamentam a sua proposta de abordagem denominada
funcionamento familiar efetivo. A autora organizou os seus conhecimentos nesta area e
propde um panorama conceitual dentro de trés dominios:

- Sistema de Crengas (o coracdo e a alma da resiliéncia): atribuir sentido a

adversidade, olhar positivo e transcendéncia e espiritualidade.

- Padrdes de Organizacdo: flexibilidade, coesdo e recursos sociais e

econémicos.

- Processos de Comunicacdo: clareza, expressdes emocionais abertas e

colaboracéo na solucéo de problemas.

Estes processos podem estar organizados e expressar-se de diferentes formas e
niveis, uma vez que servem a diferentes constelacdes, valores, recursos e desafios das
familias (Walsh, 1998).

Apesar de os pesquisadores da resiliéncia em familia defenderem teorias que
ampliam a compreensdo anteriormente limitada a uma perpectiva individual, surgem
outras questdes semelhantes as anteriores. Serdo os critérios apresentados por Walsh
(1998) suficientes para definir resiliéncia em familia? Sera possivel escapar da conce¢do
de resiliéncia dominante no discurso dos especialistas e apontada por Martineau (1999:
11) "a resiliéncia como um cadigo ideoldgico de conformidade ao sucesso prescrito por
normas sociais vigentes". Um exemplo desta tendéncia é a frequéncia da afirmacdo do
papel critico da pobreza nos estudos sobre resiliéncia e desenvolvimento humano.
Embora a situacdo de pobreza ndo seja apontada como a causa direta de deficiéncias,

sugere-se que as circunstancias associadas a ela apresentam alta correlagdo com
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respostas adversas (Garmezy, 1991). Até mesmo o0s principais mentores do conceito da
resiliéncia, que em alguns momentos apresentam afirmacdes contrérias a estas
concecdes, acabam de alguma forma por cair no viés daqueles que patologizam a
pobreza e as vezes indiretamente acabam por culpar a familia (Rutter, 1996). Uma
pesquisa realizada sobre a questdo da resiliéncia em familias de classe baixa (Yunes,
2001) evidenciou dois pontos importantes:
a) quando se faz referéncia a familias com baixos recursos econémicos,
profissionais de diferentes areas sociais denotam uma tendéncia a atribuir-
Ihes a condicdo de ndo-resiliéncia a priori, 0 que sugere a inspiracdo
ideoldgica do conceito de resiliéncia quando aplicado a pessoas ou familias
em situacdo de pobreza;
b) os potenciais critérios ou indicadores de resiliéncia em familia mostraram-se
problematicos para representar os modos de enfrentamento de dificuldades
das familias na condicéo de pobreza.

Na realidade, as familias estudadas mostraram que enfrentaram e enfrentam as
adversidades da pobreza a sua maneira e ao seu estilo de ser familia. Portanto, o
dinamismo e a complexidade de fatores relacionais, sociais e histéricos que permeiam
o0s processos familiares bloqueiam o enquadramento de toda esta diversidade dentro de
um mesmo quadro de universalidade conceitual para ser categorizado sob o nome de
resiliéncia em familias pobres. De qualquer forma, guardadas as consideracdes
desenvolvidas até o momento, é impossivel negar que a resiliéncia em familias é um

campo fértil para futuras pesquisas, explorado por poucos.
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3-AFAMILIA

A familia tem sido conotada com uma multiplicidade de imagens que torna a
definicdo do conceito imprecisa no tempo e no espaco. A par da familia-abrigo, lugar de
intimidade, afetividade, autenticidade, privacidade e solidariedade, surgem imagens da
familia como espaco de opressdo, egoismo, obrigacdo e violéncia. Esta multiplicidade
de conotacbes é o resultado da combinacdo e dos equilibrios de diferentes fatores:
socioideoldgicos, como o tipo de casamento, o divorcio, a residéncia, a heranca, a
autoridade, a transmissdo de saber; econémicos, como a divisdo do trabalho, dos meios
de producéo, o tipo de patrimonio; politicos, como o poder, as hierarquias, as fagdes;
bioldgicos, como a salde e a fertilidade; ambientais, como o0s recursos e as calamidades
(Slepoj, 2000).

“Familia € contexto natural para crescer. Familia é complexidade. Familia é teia
e lacos sanguineos e, sobretudo, de lagos afetivos. Familia gera amor, gera sofrimento.
A familia vive-se. Conhece-se, reconhece-se.” (Relvas, 1996: 9)

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

A familia, espaco educativo por exceléncia, é vulgarmente considerada o nlcleo
central de individualizacdo e socializacdo, no qual se vive uma circularidade
permanente de emoc0Oes e afetos positivos e negativos entre todos os seus elementos.
Lugar em que varias pessoas (com relacdo de parentesco, afinidade, afetividade,
coabitacdo ou unicidade de orcamento) se encontram e convivem. A familia é também
um lugar de grande afeto, genuinidade, confidencialidade e solidariedade, portanto, um
espaco privilegiado de construcdo social da realidade em que, através das interagdes
entre os seus membros, os factos do quotidiano individual recebem o seu significado e

os ligam pelo sentimento de pertenca aquela e ndo a outra familia.
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Neste contexto, a definicdo de Gameiro (1992:187) adquire todo o seu
significado, "a familia é uma rede complexa de relacfes e emocdes que ndo sdo
passiveis de ser pensadas com o0s instrumentos criados para o estudo dos individuos (...).
A simples descricdo de uma familia ndo serve para transmitir a riqueza e a
complexidade relacional desta estrutura”.

Para Trost (1995), definir e compreender o conceito de “familia” constitui um
desafio. A familia como uma unidade é indivisivel, com a sua forma e a sua realidade
descrita através de interacfes dinamicas e sempre modificaveis (Bell e Bell, 1989; cit.
por Cornwell e Korteland, 1997).

Assim, partindo da afirmacéo de Bertalanffy (1972) para quem cada organismo é
um sistema, isto €, uma ordem dindmica de partes e processos entre 0s quais se exercem
interacdes reciprocas, da mesma forma se pode considerar "a familia como um sistema
aberto constituido por muitas unidades ligadas no conjunto por regras de
comportamento e funcbes dindmicas, em constante interacdo entre elas e em
intercdmbio com o exterior" (Andolfi, 1981:20). Ora, os sistemas abertos ou auto
regulados sdo tradicionalmente caracterizados por trés propriedades gerais que se
aplicam a interacdo: a totalidade, a retroacgdo e a equifinalidade (Bertalanffy, 1972).

Cada familia enquanto sistema é um todo mas é também parte de sistemas, de
contextos mais vastos nos quais se integra (Relvas, 1996). E, portanto, um sistema entre
sistemas, tornando-se essencial a exploracdo das interacGes e das normas que regulam a
vida dos grupos significativos a que o individuo pertence, para uma compreensdo do
comportamento dos membros (Andolfi, 1981). Contudo, o todo ndo corresponde a soma
das interacBes dos seus elementos, € diferente e a ela se opde. H& mesmo uma nao
somatividade (Alarcéo, 2000).

Assim, o sistema familiar € comunicacdo circular, na medida em que o
comportamento de cada individuo é fator e produto do comportamento de cada um dos
outros, em que os resultados finais dependem menos das condicdes iniciais e mais do
processo, ai residindo a explicacdo para o aparecimento de resultados iguais derivados
de origens diferentes e para o aparecimento de resultados finais diferentes perante as
mesmas condices iniciais (Barreiros, 1996).

A familia como um sistema tem sido definida como um grupo de individuos que

participam no processo de construgdo da sua propria realidade (Handel e Whitchurch,
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1994, cit. por Cornwell e Korteland, 1997).

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 visao compreensiva e global da situacdo (Relvas, 1996).

Os diferentes componentes do sistema familiar organizam-se em unidades
sistémico/relacionais (subsistemas) que sdo criadas por interacdes particulares que tém a
ver com os individuos nelas envolvidos, com os papéis desempenhados, estatutos
ocupados, com as finalidades e objetivos e, finalmente com as normas transacionais que
se vao paulatinamente construindo. Numa familia podemos encontrar,
fundamentalmente, quatro subsistemas: o individual (constituido pelo individuo); o
parental (constituido pelos pais); o conjugal (o casal) e o fraternal (constituido pelos
irmaos) (Minuchin, 1979).

Desta forma, a familia é entendida como um sistema que, por sua vez, contem
subsistemas interativos, onde nenhum membro da familia funciona isoladamente dos
outros membros. Significa, entdo, que um acontecimento ou intervencdo com um
membro da familia tera impacto nos outros membros e interacbes da familia. Ainda
para Minuchin (1985, cit. por Cornwell e Korteland, 1997) os subsistemas sé&o
governados por regras e padrbes de interacdo e separados por limites e Machado e
Morgado (1992) referem que o comportamento do sistema emerge da interacdo de
varias componentes, a partir de causas multiplas.

Ja Minuchin (1985) ao considerar a familia como um sistema, entendia-a
como um todo organizado cujos membros sdo interdependentes. O autor defendeu
que, dentro do sistema familiar, os padrOes de interacdo entre os diversos membros
ndo sdo lineares, mas sim circulares. A estabilidade destes padrdes de interacdo é
garantida pelas caracteristicas homeostaticas das familias e a evolucdo e a mudanca
foram consideradas como estando inerentes ao sistema familiar.

Relvas (1996), reforca que a familia deve ser entendida como um sistema, um
todo, uma globalidade. Para a autora sé nessa perspetiva holistica a familia pode ser
corretamente compreendida. Na sua obra, refere ainda a definicdo de familia de
Gameiro, isto é, “uma rede complexa de relagdes e emogdes”.

A familia, enquanto sistema &, tal como foi referido, um todo mas também parte

de outros sistemas, de contextos mais vastos com 0s quais co evolui (comunidade,
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sociedade). E, por isso, um sistema autorregulado cuja abertura é variavel de acordo
com a sua organizagdo: ela possui um dinamismo proprio que lhe confere, para além da
sua individualidade, a sua autonomia, isto €, a familia no seu funcionamento integra as
influéncias externas. No entanto, estando em parte dependente delas, ndo é
simplesmente reativa as pressdes do meio, pois esta também sujeita a forcas internas
possuindo uma capacidade auto-organizativa (capaz de captar a desordem, de utiliza-la
sem se destruir e de se alimentar dela, criando a ordem necessaria a sua sobrevivéncia)
que lhe d& coeréncia e consisténcia neste jogo de equilibrios dindmicos (Relvas, 1996).
Como refere Gameiro (1992), o sistema tem como Unica justificacdo ele proprio com a
capacidade de se auto programar e de introduzir alteragcbes no seu programa inicial: o

sistema tem a possibilidade de se complexificar.

3.1 - ELEMENTOS FUNDAMENTAIS DO SISTEMA FAMILIAR

A estrutura familiar, a interacdo familiar, as funcbes 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 inter-
relacionam-se entre si.

Os aspetos que descrevem a familia, tais como a sua composicdo, tamanho,
estatuto socioeconémico, cultura e localizacdo geogréafica, ou mesmo a excecionalidade
de um dos seus membros, sdo designados por estrutura familiar.

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

A vida familiar € um constante desafio, na qual as teias familiares que se

estabelecem entre os varios elementos constituintes, ditam a forma como as diversas
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situacOes do quotidiano sdo experienciadas e partilhadas. Deste modo, importa estudar
as variaveis familiares que ditam o equilibrio no seio da familia, com vista a refletir
sobre as mesmas e suas influéncias. De entre uma variedade de modelos de
funcionamento familiar, considera-se que o Modelo Circumplexo do Sistema Familiar
de Olson, tem vindo a ser alvo de inumeras investigagdes, na medida em que as
dimensGes subjacentes ao mesmo, se revelam fundamentais para compreender e estudar
o0 sistema conjugal e o sistema familiar (Olson e Olson, 2000) e, consequentemente,
identificar em que vertentes se situam os problemas familiares.

O trabalho pioneiro de Olson, Russell e Sprenkle (1979, cit. por Olson, 1999) é
crucial para a compreensdo do funcionamento familiar, pelo que, é inevitavel referir a
teoria de funcionamento familiar de Olson, denominada Modelo Circumplexo dos
Sistemas Conjugal e Familiar, que propGe um esquema compreensivo dos sistemas
familiares funcionais e disfuncionais em funcdo de diferentes dimensbes familiares:
coesdo, adaptabilidade, satisfacdo e comunicacao (Olson e Gorall, 2003).

Olson sugeriu que as dimensbes de coesdo e adaptabilidade estdo relacionadas
com o funcionamento familiar de uma forma curvilinea, isto é, as familias onde estas
dimensdes se extremam estdo perturbadas no seu equilibrio sistémico. Por sua vez, a
dimensdo comunicagdo apresenta uma relagéo linear com o funcionamento familiar, ou
seja, quanto mais alto for o nivel de comunica¢do melhor é o funcionamento familiar e
vice-versa.

De acordo com Olson e McCubbin (1983, cit. por Amato, 1989), e Gonzalez-
Pienda et al. (2003) a coeséo, enquanto dimensdo significante da vida familiar, abarca
um amplo ndmero de conceitos: proximidade, vinculo ou ligacdo emocional, frequéncia
de interacGes, preferéncia por atividades intragrupais, suporte, interdependéncia e
partilha de interesses e objetivos.

Sinteticamente, a coesdo traduz a vinculacdo emocional muatua dos elementos da
familia, ou seja, a forma como os membros de uma familia interagem e o tipo de
atmosfera que caracteriza a familia como unidade ou grupo, sendo semelhante a tese de
emaranhamento-desmembramento de Minuchin (Olson e Gorall, 2003), que postula que
as familias emaranhadas se fecham sobre si mesmas ao estabelecerem fronteiras rigidas
com o exterior, reduzem as distancias interpessoais e apresentam extrema rigidez nos

papéis familiares, e por sua vez, as familias desmembradas estabelecem fronteiras
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rigidas no seu interior e difusas com o exterior, sendo desta forma, dificultadas as
comunicages entre os subsistemas e as funcbes de protecdo familiar diminuidas. Assim
sendo, a coesdo resulta do equilibrio entre duas forcas opostas, por um lado a
individualizacdo e autonomia e por outro o sentimento de pertenca e a identificagdo com
0 grupo familiar.

Este modelo conceptual postula que existem dois niveis equilibrados e dois
niveis em desequilibrio. Os dois niveis centrais de coesdo (separada, ligada) geram o
tipo de funcionamento familiar 6timo e equilibrado que promove um funcionamento
psicologico adequado nos seus membros, onde os individuos podem ser a0 mesmo
tempo autonomos e intimos em relagdo aos outros membros da familia. Os extremos de
coesdo (desmembrada e emaranhada) sdo, por sua vez, normalmente associados a
disfuncionalidade e ao desequilibrio familiar.

A adaptabilidade ou flexibilidade familiar mede o ponto a que a familia permite
mudancas ou até que ponto é caracterizada pela estabilidade. Tal como acontece com 0s
niveis de coesdo, os niveis de flexibilidade extremamente elevados ou extremamente
baixos tendem a ser problematicos para o funcionamento e a organizacdo familiar
(Olson e Gorall, 2003).

A satisfacdo é definida como o grau de felicidade sentido pelos membros da
familia em relagdo uns aos outros, sendo que, de acordo com o Modelo Circumplexo, as
familias equilibradas estardo mais satisfeitas com o seu sistema familiar do que as
familias desequilibradas (Olson e Gorall, 2003).

A comunicagdo, segundo Barker (2000) € considerada a dimenséo facilitadora
uma vez que é essencial para que o sistema familiar possa evoluir nas dimensdes
supracitadas. O uso de qualidades comunicacionais positivas permite as familias
alterarem os seus niveis de coesdo e adaptabilidade de modo a responder as exigéncias
desenvolvimentais ou situacionais.

Por fim, o cruzamento das diferentes dimensfes familiares do modelo
circumplexo dos sistemas conjugal e familiar, originara diversos tipos de sistemas:
extremos, meio-termo, equilibrados e muito equilibrados.

Quanto as funcdes familiares, a familia tem como funcbes primordiais o
desenvolvimento e a protecdo dos seus membros (fungéo interna) e a sua socializacao,

adequacdo e transmissdo de determinada cultura (fungdo externa) (Minuchin, 1979).
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Dentro deste prisma, "a familia tera que resolver com sucesso duas tarefas, também elas
essenciais: a criaghio de um sentimento de pertenca ao grupo e
individuacdo/autonomizacdo dos seus elementos™ (Relvas, 1996:17).

A familia contribui para o desenvolvimento e seguranca dos seus elementos de
varias formas: satisfazendo as suas necessidades mais elementares protegendo-os contra
os ataques do exterior; facilitando um desenvolvimento coerente e estavel; favorecendo
um clima de pertenca, muito dependente do modo como sdo aceites na familia. E
também na familia que os individuos fazem a primeira adaptacdo a vida social, as
primeiras experiéncias de solidariedade, proibigdes, rivalidades etc. (Oliveira, 1994).

Hess e Handel (1994, cit. por Cornwell e Korteland, 1997) designam como
temas da familia um lécus de preocupacdo que € colocado num contexto de
sentimentos, motivacdes e fantasias, construidas a partir das necessidades e funcdes da
familia. Os temas da familia passam a ser a lente através da qual a familia vé o
resultado das suas atividades, influenciando o seu comportamento.

Por fim, o ciclo de vida da familia pode ser entendido como sendo uma série
de mudancas desenvolvimentais que ocorrem ao longo do tempo e que sdo 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 evolucdo, acrescentando ainda que aquele
define as tarefas que devem ser cumpridas pela familia. Duvall (soci6loga) apresentara
nos anos 50, a primeira classificacdo do ciclo vital considerando os filhos e a idade do filho
mais velho como critérios de delimitacdo das varias etapas.

A familia apresenta um caracter desenvolvimentista, identificando-se “uma
sequéncia previsivel de transformacdes na organizacao familiar, em fun¢do do cumprimento
de tarefas bem definidas; a essa sequéncia da-se o nome de ciclo vital e essas tarefas
caracterizam as suas etapas.” (Relvas, 2006: 16). O ciclo vital da familia €, por conseguinte,
uma classificacdo das varias etapas de vida da familia, que engloba de forma interativa
caracteristicas dos sujeitos, aspetos internos do sistema e a relacdo entre os subsistemas e 0s
contextos externos em que a familia se insere.

Atualmente, apesar de existir algum consenso, sdo diversos 0s modelos e as
designacdes utilizadas para caracterizar as etapas do ciclo de vida familiar. A terminologia
proposta por Relvas (1996) é das mais utilizadas em estudos que envolvam esta tematica,

sustentando a existéncia de cinco etapas: formacéo do casal, familia com filhos pequenos,
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familia com filhos na escola, familia com filhos adolescentes e a familia com filhos adultos.
Esta nomenclatura é baseada na classificacdo de autores como Minuchin e Fishman, que
defendem uma posi¢do mais estrutural/global e Duvall, Hill e Rogers que apresentam uma
posi¢do mais individualista (Relvas, 2006).

Segundo a mesma autora, 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 asua relagdo dinadmica
no seio do casal. A autora refere também, a existéncia de uma relacdo entre as
tarefas da familia e as caracteristicas individuais dos seus diferentes elementos e
ainda a pressdo social para o desempenho adequado das tarefas essenciais a
continuidade funcional do familiar. Deste modo, € em funcdo das necessidades
particulares dos filhos que os papéis parentais sdo atribuidos, pelo que, todas as familias
estdo sujeitas a mudancas, a stresse e passam por crises ao longo do seu ciclo vital.

Relvas (2006) considera que a vida da familia é “a histéria da sucessiva
progressao dos seus momentos de crise e periodos de transi¢do, bem como a evolugéo
ou dificuldades que a sua elaboracdo comporta ao chamado ciclo vital e no
entrecruzar de geracdes”. No entanto, a autora diferencia dois tipos de crise que
ocorrem na familia - a crise acidental e a crise natural. Enquanto esta Gltima decorre do
processo evolutivo e natural do ciclo de vida da familia, constituindo os marcos das
varias etapas do ciclo de vida da familia, a crise acidental surge sem previsibilidade
no percurso natural das diferentes etapas do ciclo vital. Assim sendo, pode requerer
recursos que ndo foram equacionados com o tempo e 0 espacgo necessarios. Esta nogéo
de crise acidental é de extrema importancia, quando se fala do nascimento de uma
crianga portadora de deficiéncia numa familia, ja que este € o exemplo, por
exceléncia, de uma crise acidental.

Paralelamente ao entendimento do individuo enguanto parte integrante da sua
familia, ndo € menos importante perceber o seu modo de interagdo com 0 meio, numa
perspetiva mais individualizada. E neste contexto que o modelo Transacional deu um
contributo importante para se perceber o processo de interacdo e desenvolvimento do
individuo. Sameroff e Chandler (1975; cit. por Boavida, 1995) referem que neste
modelo, o desenvolvimento deve ser percecionado como o resultado de uma relagédo

continua entre um organismo em mudanga e um envolvimento em mudanca.
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Boavida (1995) entende que o modelo transacional se baseia em conceitos de
Bronfenbrenner, pelo que defende que o mesmo se encontra inserido numa perspetiva
ecologica do desenvolvimento. O mesmo autor entende que a perspetiva ecoldgica
considera a crianca, a familia e as instituicbes como componentes de um todo
organizado e jamais poderdo ser entendidas como unidades funcionais independentes.
Nesta linha de pensamento, Flores (1999) conclui que no modelo ecoldgico, o
desenvolvimento e o comportamento humano ndo podem ser compreendidos
independentemente do contexto em que ocorrem. Citando Bronfenbrenner (1979),
Hornby (1992) afirma que o envolvimento influencia o comportamento a Vvarios
niveis. No mesmo sentido, Freitas (2002: 40) considera que “nenhuma vida humana
se desenvolve longe da vida dos outros homens (...) Sendo a natureza humana explicada
em si propria e na sua interagdo com o meio, resulta claro que o individuo influencia a
sociedade e € influenciado por ela”.

Apesar de em permanente troca, a relacdo que o individuo mantém com o
meio nunca € verdadeiramente independente. Assim, uma vez que o individuo faz
parte do sistema familiar, deverd ser compreendido dentro do contexto em que esta
inserido (Minuchin, 1985). Por outro lado, sendo o sistema familiar um sistema aberto,
significa que mantém trocas com outros niveis do ecossistema. Segundo
Bronfenbrenner (1979; cit. por Dunst, Trivette e Lapointe, 1994), o ecossistema €
entendido como sendo comunidades ou colecBes 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.

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). Efetivamente, o impacto do nascimento de uma crianga com deficiéncia numa
familia, altera, quase sempre, o percurso do seu ciclo vital.

Quando a crianga nasce com alguma deficiéncia, h4 necessidade de intensificar
0 processo de adaptacdo. Isso porque, para além das mudancas pelas quais qualquer
familia passa com o nascimento de um filho, essa familia, muitas vezes, precisa buscar

maior apoio medico, informacBes sobre os aspetos desenvolvimentais do seu filho e
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vivencia ainda sentimentos de inseguranga, culpa, tristeza, ansiedade, preocupacao,
depressdo, medo e vergonha (Paniagua, 2004). Esses sentimentos sdo vivenciados pelos
pais perante esta situacdo sendo o stresse parental um aspeto observado com muita
frequéncia (Matsukura e cols., 2007).

Ao longo do desenvolvimento da crianga com deficiéncia ou transtorno global
do desenvolvimento, principalmente nas fases de transicdo (entrada na pré-escola,
ensino basico, adolescéncia e idade adulta), os pais tendem a vivenciar sentimentos de
inseguranca e incerteza. No infantario, muitos pais temem que seus filhos ndo sejam
bem cuidados, sofram preconceito, etc.. No ensino bésico, as principais duvidas
referem-se a escolha da escola e se a crianca deve ou ndo ingressar em servigos de
apoio. Quando chega a adolescéncia e a fase adulta, os pais passam a temer mais o
futuro do filho em relacdo a autonomia financeira, escolarizacdo e relacionamentos
amorosos (Paniagua, 2004). No geral, os pais preocupam-se mais com a autonomia dos
filhos e com quem cuidard deles quando ja ndo puderem ter o auxilio dos pais
(Dallabrida, 2007; Silva e Dessen, 2007; Falkenbach, et al. 2008).

Normalmente, o processo de autonomizagdo do individuo culmina com o
inicio de um novo ciclo, com a formacdo de uma nova familia. Para os pais das
criancas com deficiéncia, as suas fungdes de prestadores de cuidados, tais como os de
higiene, de alimentacdo de estimulagdo para a aprendizagem prolongam-se para o resto
da vida, como se o tempo tivesse estagnado. Estas funcBes constituem para a maior
parte das familias, apenas uma fase do seu ciclo de vida. O nascimento de uma
crianga com deficiéncia, traduz-se numa crise acidental, com vérias consequéncias
que poderdo ser multidimensionais. A forma como esta crise é vivida e,
eventualmente, ultrapassada pela familia, parece também depender das caracteristicas
e recursos da familia e do seu meio envolvente. Desta forma, estes dois aspetos
deverdo constituir foco de atencédo especial por parte dos profissionais com intervengéo
nestes contextos. Logo no momento do anuncio da deficiéncia, os recursos formais e
informais dos pais, assim como toda a rede de suporte, tém uma importancia crucial

para o desenvolvimento de competéncias parentais para melhor lidar com a situacéo.
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3.2 - 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.

Vaérios 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; cit. por Flores, 1999: 118), referem que “o sentido de
comunidade promove troca de recursos e apoios que constituem o leque de ajuda e
assisténcia necessaria para manter e melhorar o bem-estar individual, familiar e
comunitario”. Esta autora cita 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; cit. por Flores, 1999), na rede social de uma
comunidade distinguem-se dois tipos de proporcionadores de suporte social: 0s 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
0S 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 0s servicos (hospitais, departamentos
de servico social, programas de intervengdo precoce, etc.), que sdo formalmente
organizados para proporcionar assisténcia.

Flores (1999: 118) faz referéncia a Crnic e Greenberg (1987), para afirmar que
0 suporte social se refere:

a ajuda emocional (expressdes de empatia e encorajamento que fazem com que o0s pais
se sintam compreendidos e capazes de se empenhar para ultrapassar as dificuldades),
instrumental (ajuda concreta que diminui o nimero de tarefas e responsabilidades que
um pai ou uma mde tém que assumir - tarefas relacionadas com a casa e com a
crianga) ou de informacdo (conselhos e informacgdes relacionadas com o cuidado

com a crianga e com a fungdo de mée/pai) que se dad a uma pessoa. Um suporte
adequado pode afectar o papel de pais, trazendo beneficios para os filhos.

Assim, podemos considerar que as relagdes de suporte operam numa variedade

de niveis ecoldgicos que incluem relacdes proximas, amizades, lagos com familia

57



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) explica que os processos de suporte social ndo sdo unidimensionais e,
portanto, ttm componentes distintas e dimensdes especificas.
Segundo Flores (1999: 120), Dunst e Trivette (1990) apontam cinco
dimensdes:
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; Suporte estrutural — aspetos
quantitativos da rede pessoal social, incluindo proximidade fisica aos membros da
rede social, duracdo e estabilidade de relacBes e frequéncia de contacto com 0s
membros da rede; Suporte constitucional — necessidade indicada de ajuda e
congruéncia ou combinagdo entre os tipos de suporte que s&o necessarios e os tipos de
suporte proporcionados; Suporte funcional — tipo, quantidade e qualidade de ajuda e

assisténcia proporcionada pelos membros da rede; Satisfacdo com o suporte — grau
de percecéo de utilidade do suporte percecionado pelos membros da familia.

No que se refere, especificamente, aos pais de criangas com necessidades
especiais ou em risco, Flores (1999) cita os trabalhos de Dunst e Trivette (1988),
concluindo 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 social. Desta
forma, o entendimento da crianca e da familia ndo podera excluir toda a dimensao
social, nomeadamente o conhecimento e capacidade de analisar o tecido social, para
que, identificando a sua forma organizativa, se possam desenvolver estratégias de
intervencdo eficazes e adequadas a crianca, a familia e a propria comunidade.

Neste sentido Ramos (2002: 463) esclarece-nos que “0s comportamentos em
relacdo a crianca, nomeadamente, representacdes, cuidados, praticas e politicas
educativas variam no espaco e no tempo, em funcdo dos contextos histdricos e
ecoldgico-culturais”. Assim, a dimensao cultural ganha uma énfase muito importante
para a compreensdo holistica da crianca. Concomitantemente, 0s comportamentos e
atitudes em relacdo a crianca inscrevem-se num nicho cultural € num nicho de
desenvolvimento e num conjunto de tradicbes e de fatores psicoldgicos, familiares e
sociais.

Ramos (2002, 2003) desenvolve e integra 0 modelo ecoldgico e os conceitos da
perspetiva de ecologia do desenvolvimento humano, de Bronfrenbrenner, o modelo

“ecoldgico-cultural” de Ogbu, os conceitos de nicho de desenvolvimento de Super e
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Harkeness e de nicho de desenvolvimento e aprendizagem de Reede e Bril e por fim
0 modelo eco cultural de Berry, fundamentando e dotando-nos de referenciais tedricos
indispensaveis a compreensao e consequente possibilidade de intervencao social.

Face a diversidade e mobilidade das populacfes, designadamente no mundo
ocidental, a que afluem tantas outras pessoas de diferentes culturas, conduzem a
necessidade de se pensar e compreender a interculturalidade. Relativamente a esta
tematica Ramos (2001) entende que, o funcionamento democratico das sociedades,
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 salde, 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 adequado. A
titulo de exemplo, poderemos ser levados a pensar, que em pais com um grau de
diferenciacdo menor, a forca 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, é funcdo dos profissionais que com eles trabalham, disponibilizar
informacdes e proporcionarem o desenvolvimento de competéncias e saberes para
poderem tomar decisfes. Assim sendo, a dimensdo social da intervencdo dos
profissionais ganhou um estatuto irreversivel para quem desenvolve a sua profissdo com
pessoas.

Como tal, alguns aspetos metodolégicos tém sido desenvolvidos, nomeadamente
a metodologia centrada na familia, a qual estdo associadas as no¢des de empowerment
e enabling. Estas noc¢des tém sido desenvolvidas no sentido de respeitar estas
necessidades e vontades das familias.

Segundo Mittler (1975, cit. por Ramos, 1987), os pais deverdo estar no centro
dos processos educativos dos seus filhos. Para este autor, é necessario fornecer aos
pais 0s meios de serem participantes ativos e privilegiados na educacdo dos filhos,
assim como um apoio e acompanhamento especificos logo desde a revelagdo do
problema.

Se mais razdo ndo houvesse para atribuir esse direito dos pais, bastaria saber

que dar aos pais um papel ativo, ajuda, a combater o sentimento de culpabilidade.
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4 — A DEFICIENCIA

A palavra deficiente, oriunda do latim (deficere) significa incompleto,
imperfeito, falho, aquele em que ha uma deficiéncia. A palavra deficiéncia (deficientia),
igualmente proveniente do latim refere-se a imperfeicdo, insuficiéncia, lacuna,
enfraquecimento, falta (Franga, 2000).

Em virtude de deficiéncias mentais, fisicasou sensoriais, ha no mundo cerca de
500 milhdes de pessoas classificadas como portadoras de deficiéncia. Numa
tentativa de se produzir uma classificagdo da nomenclatura aplicada aos deficientes, a
Organizagdo Mundial de Saide (OMS), em 1976, conforme o Manual do
Secretariado Nacional de Reabilitacdo (1989), definiu deficiéncia como sendo a
representacdo de qualquer perda ou alteracdo de uma estrutura ou de uma funcao
psicoldgica, fisioldgica ou anatdmica”;

A deficiéncia consiste, portanto, numa reducdo efetiva e acentuada da
capacidade de insercdo social, com necessidade de equipamentos, adaptacdes, meios e
recursos especiais, a fim de receber ou transmitir informacbes necessarias ao
desempenho da funcdo a ser exercida. As pessoas portadoras de deficiéncia néo
constituem um grupo homogéneo. Todas elas enfrentam barreiras diferentes que devem
ser superadas de modo diferente.

Os problemas da deficiéncia sdo diversificados consoante o seu tipo e gravidade
(Biscaia, 1997). Cada deficiéncia é um caso especifico com maior ou menor acentuacao
motora, sensorial, visual, auditiva ou mental. Por vezes existe uma combinacao
aleatdria de algumas destas deficiéncias, limitando ainda mais o individuo.

Segundo a OMS (1999), 10% da populacdo de cada pais é portadora de alguma
deficiéncia na proporcdo assim distribuida: 5% sofre de deficiéncia mental relativa a
padrBes intelectuais reduzidos que manifesta comprometimentos de nivel leve,
moderado, severo ou profundo e inadequagcdo no comportamento adaptativo,
apresentando também limitacbes associadas a duas ou mais areas de aptiddes tais
como: comunicacdo, cuidados pessoais, habilidades sociais, entre outros; 2% sofre de
deficiéncia motora que atinge as fun¢des motoras do organismo (total ou parcial) e
todas aquelas que produzem impossibilidade ou dificuldade no desempenho de

tarefas; 1,3% sofre de deficiéncia auditiva e diz respeito ao comprometimento da
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capacidade de audicdo no seu todo ou em partes a partir de 25 decibéis (surdez leve) a
71/90 decibéis (surdez severa e anacusia); 0,7% sofre de deficiénciavisual a qual tem
a ver com a acuidade visual igual oumenor a 20%, apds amelhor correcdo; 1% sofre
de deficiéncia multipla em que se manifestam mais do que uma deficiéncia.

A maneira de agir dos sujeitos que vivem e convivem em cada grupo social,
seus valores e crencas definem determinados conceitos e preconceitos sobre o diferente.
Cada sociedade possui uma forma de tratamento a pessoa com deficiéncia, por falta de
conhecimento e por estabelecer seus proprios padrbes de normalidade, em muitos destes
grupos sociais a deficiéncia era considerada como anormal, atribuida a causas
espirituais e muitas vezes marginalizada.

De acordo com Aranha (2001), as pessoas com deficiéncia eram consideradas
como fracas, incapazes e lentas, ou seja, aqueles que ndo correspondiam ao parametro
de existéncia e produgdo, seriam "naturalmente™ desvalorizados por evidenciarem as

contradi¢des do sistema, desvendando suas limitagdes.

4.1 - EVOLUCAO DA CLASSIFICACAO DA DEFICIENCIA

As definigdes conceituais estdo diretamente relacionadas com 0s momentos
historicos da humanidade, suas crencas e seus valores. De acordo com 0 momento, a
populacdo acaba definindo coisas e factos e de entre elas o conceito de deficientes.

Ao longo da historia, € possivel verificarmos transformagfes na forma como as
sociedades lidam com o nascimento de uma crianga com algum tipo de debilidade ou
malformacgdes. Como nos refere Freitas (2002: 43), “as sociedades mais antigas
admitiam o infanticidio sempre que se observassem debilidades ou malformacdes nas
criangas”.

Quanto a sociedade ocidental, decorreram ainda muitos séculos até ser
concebivel uma atitude social diferente. SO durante a ldade Média que se procedeu a
uma mudanga nas representacdes sociais face a deficiéncia, cuja responsabilidade direta
se deve a cultura religiosa judaico-crista.

Renegada a necessidade e legitimidade para a elimina¢do do individuo com

deficiéncia, persistiram formas de segregacéao e rejei¢do integradas no novo constructo
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ético-moral da época. As supersticdes ¢ as atribuigdes de “causas ou motivagdes
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: 43).

Numa cultura religiosa marcada pela culpabilidade do pecado original, tornou-se
indissociavel a nogdo de castigo de Deus associado a deficiéncia. E neste fundo
teolégico que nos séculos seguintes podemos perceber as representacfes sociais da
deficiéncia. Como refere Freitas (2002: 43):

“nos séculos XVII e XVIII, os deficientes eram afastados do resto da populagdo, ou
colocados em prisGes estatais. E nos finais do século XIX que se esbogcam 0s primeiros

sinais da Educacdo Especial, numa fase ainda marcada pelo medo, a rejeicdo da
deficiéncia, mas sobretudo, marcada pela ignorancia”

Como ainda nos relembra a autora, “o que estava aqui em causa era uma
representacdo social que se prendia com a necessidade de proteger a pessoa normal da
pessoa tida como ndo normal, porque esta era considerada uma ameaca e um prejuizo
para a sociedade” (Freitas, 2002: 43).

Nos finais do século XIX, evidenciam-se valores e preocupaces com 0 outro,
nomeadamente com a problemaética das pessoas com deficiéncia, pelo que se inicia a sua
institucionalizacdo especializada. Esta surge num contexto caritativo, revestido “de um
caracter assistencial” (Freitas, 2002).

As transformacdes sociais ocorridas no século passado induziram, efetivamente,
mudancas que se disseminaram a todos os niveis da estrutura social. Assim, também o
entendimento da deficiéncia obteve alteracbes conceptuais que se tém traduzido na
forma como se desenvolvem as respostas para este tipo de populacéo.

Ao nivel da cultura ocidental, mas numa perspetiva internacional, logo apés a
estruturacdo de respostas educativas para as criangas com deficiéncia, em idade escolar,
constatou-se a antecipacdo das preocupagfes para com estas crian¢as nos seus primeiros
anos de vida.

Em finais dos anos 60 surgem internacionalmente movimentos sociais, politicos,
educacionais e legislativos, inspirados pelos ideais da justica social. Estes movimentos
pdem em causa o sistema tradicional da educacéo especial, desenvolvido sem ligacdo ao
ensino regular. Consideram-no discriminatorio e antidemocratico e surgem algumas

tentativas de promover a integracdo defendendo as perspetivas igualitérias.
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Algumas experiéncias entretanto desenvolvidas no apoio a criangas com
necessidades educativas, conduziram a que, na década seguinte, a legislacéo
introduzisse no seu texto a obrigatoriedade de uma quota destinada a criancas
portadores de deficiéncia.

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

S6 no fim do século XX, perante as radicais mudancas sociais rumo a
modernidade, é estabelecida a escolaridade obrigatéria onde o desenvolvimento
humano ¢é avaliado a partir de parametros inéditos e onde comegcam a ser exigidos
novos comportamentos. Surge a educacdo inclusiva, produto de uma época de
realidades educacionais contemporaneas que exige o abandono de esteredtipos e
preconceitos.

Atualmente, na tentativa de suprimir os residuos histéricos de segregacao, parte-
se para a ideia de inclusdo, o que significa que todas as criancas tém lugar na escola, na
comunidade e na sociedade.

N&o obstante, num mundo feito de contradi¢des, os deficientes ainda chocam
pela diferenca. Assiste-se a atitudes pouco dignas, que tal como em outras épocas
passam por negligenciar, maltratar, abandonar e responsabilizar as instituicGes sociais,
religiosas, etc., pela educacdo e tratamento da pessoa com deficiéncia. Algumas destas
atitudes persistem nas reacGes populares, nas posicdes assumidas pelo poder politico,
nos grupos sociais e na familia, como se as raizes histéricas do problema continuassem

através de um legado social.

4.2 — POLITICAS PARA A DEFICIENCIA

A Convencdo das Nagdes Unidas sobre os Direitos da Crianca professa no seu
artigo 12° que “todas as criangas tém o direito de expressar as suas opinides livremente
em todos os assuntos que as afetem e que as suas ideias deverdo ser levadas em conta

de forma séria”, o que conduz a ideia de que ¢é atraves da sua participacdo ativa que se
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alcanca a verdadeira implementagéo dos seus direitos. Existem, no entanto, criangas
cuja participacdo poderé ser condicionada nos momentos presente e futuro, caso nédo
sejam tomadas medidas de protecdo, apoio e/ou reabilitacdo por parte das entidades
competentes, estatais e ndo-estatais.

Segundo Araujo (2001) ndo é por acaso que se caracteriza a deficiéncia como
sendo a falta de oportunidade para executar as habilidades sociais e/ou a falta de
reforco de condutas aceitaveis. As politicas de apoio a crianca em Portugal, como em
qualquer contexto, tém sido baseadas nas diferentes nocdes de infancia, de familia, do
que é ser crianca e do proprio papel da mulher na familia e na sociedade. Se tal facto se
verifica para as criangas no geral, sucede ainda de forma mais acutilante para as
criancas com deficiéncia. A deficiéncia tem sido historica e socialmente construida a
mercé de um modelo religioso de carater caritativo e de um paradigma biomédico
naturalizador, enquanto incapacidade e impossibilidade de fazer algo, portanto como
locus privilegiado de estabelecimento de relagdes de opressdo, de desigualdade e de
excluséo social.

Esta realidade tem traducdo direta na legislacdo portuguesa no periodo pos 25
Abril. Com efeito, a andlise juridico-normativa permitiu-nos identificar a presenca de
duas concecBes de deficiéncia cujo impacto, € manifesto nas politicas desenvolvidas.
Em primeiro lugar, identificou-se aquilo que se denomina como sendo uma Visao
essencialista, baseada no modelo biomédico, e que enfatiza a deficiéncia como doenca,
o valido por oposicdo ao invalido. Esta visdo surge em varios documentos legais onde
o legislador utiliza termos como: incapacidade e inaptidao, entre outros, enfatizando a
ideia da pessoa com deficiéncia como alguém dependente e naturalizando as
desigualdades. Esta visdo constitui a base de um modelo assistencialista reabilitacional
presente em muitas das politicas e solu¢bes desenvolvidas pelo Estado e pela
sociedade, tais como as escolas especiais para criangas deficientes ou a sua inclusdao em
escolas regulares, mas ndo em turmas regulares.

A partir dos anos 1990 assistimos a emergéncia de uma nova visdo baseada nas
nog¢des de inclusdo, cidadania e de direitos das pessoas com deficiéncia, designado por
visdo interacionista-construtiva. Esta perspetiva tem por objetivo o fortalecimento das
pessoas com deficiéncia, enfatizando sempre aquilo que estas conseguem fazer e

alcangar em detrimento da enunciagdo daquilo que ndo podem fazer.
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Esta perspetiva emergente é bem visivel no sistema educacional com o
reconhecimento do direito & educacdo aqueles com algum tipo de deficiéncia,
independente do sistema escolar envolvido (publico ou privado), no direito a igualdade
de oportunidades e no direito de participacdo na sociedade. Tal é também visivel na
emergéncia da nocdo de criangas com necessidades especiais, para designar todas
aquelas que devido a algum tipo de problemas necessitam de uma atencéo especial por
parte dos profissionais, erradicando o termo deficiente da grande maioria dos textos
legais. Algumas politicas sociais integradoras, perspetivam cada vez mais a integracéo
da pessoa com deficiéncia na sociedade.

As politicas desenvolvidas sdo ndo s6 o produto das intengdes professadas nos
documentos legais, mas também o resultado das condicdes politicas, economicas e
mesmo culturais do nosso pais. Na opinido de Aradjo (2001), o conceito de deficiéncia
passou a ser aceite como um produto de consciéncia social, socialmente constituido e
socialmente aprendido.

O principio da solidariedade assume uma micro-dimensdo no relacionamento
com a pessoa portadora de deficiéncia. Aradjo (2001) menciona certas correntes anglo-
saxonicas que afirmam que igualdade de oportunidades ndo é mais do que uma
oportunidade para a diferenca e outras, que preferem falar de uma igualdade de
aptidGes, numa igual oportunidade de bem-estar ou de um igual acesso aos beneficios.

No entanto, num contexto em que a sociedade se impde global, na sua forma de
pensar e de agir, poucos sdo aqueles que reconhecem a necessidade de os portadores de
deficiéncia estarem em contextos sociais comuns, enquanto cidaddos com direitos e
deveres. Alimentando a ideia de que a deficiéncia é socialmente construida (Aradijo,
2001), defende-se que essa construcdo suporta propoésitos politicos onde a deficiéncia
se destina a servir de categoria administrativa nos modernos estados sociais, pois, tal
como o préprio Estado reconhece nalguns documentos legais, especialmente naqueles
onde é conferido algum apoio econémico as familias, as condi¢cdes econdmicas do pais
impedem o Estado de desenvolver solugbes mais abrangentes.

Atualmente, trilham-se caminhos muito diversos que oscilam entre dois polos:
por um lado defende-se que s6 um maior radicalismo podera produzir frutos visiveis na
pratica da melhoria da vida das pessoas com deficiéncia; por outro sugere-se que 0S

interesses dos cidaddos portadores de deficiéncia serdo melhor defendidos mediante
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uma aproximacgao menos retorica e mais realista.

No contexto internacional existem trés instrumentos que se assumem como
referéncias fundamentais no dominio das politicas em favor das pessoas com
deficiéncia e incapacidades: Convencao das Nacgdes Unidas sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia, 2006; Estratégia Europeia para a Deficiéncia, da
Comissao Europeia, 2007 e Plano de Acédo para a Deficiéncia 2006-2015, do
Conselho da Europa. Para aléem destes documentos da maior importancia, hd uma
colecdo de documentos de grande interesse, versando sobre a insercdo de pessoas
com deficiéncia e incapacidades nos varios niveis da vida social: emprego,
qualificacéo, educacéo, cidadania, cidades, etc..

Destacam-se a Declaracdo de Salamanca, que institui as bases e 0s
fundamentos do processo de construcdo da Escola Inclusiva, e a proposta de
Diretiva do Conselho da Unido Europeia, que se encontra ainda em fase de
discussdo publica, a qual aplica o principio da igualdade de tratamento entre as
pessoas, independentemente da sua religido ou crenca, deficiéncia, idade ou
orientacdo sexual.

No contexto nacional hd uma clara evolucdo do entendimento da
“problematica da deficiéncia”, com as bases legislativas ¢ programaticas a seguir
de perto as diretivas comunitarias. Destaca-se, naturalmente, a Constituicdo da
Republica Portuguesa, assim como a Lei n.° 38/2004, de 18 de Agosto, que define
as bases gerais do regime juridico da prevencdo, habilitacdo, reabilitacdo e
participacdo da pessoa com deficiéncia e a mais recente Lei n.° 46/2006, de 28 de
Agosto, que proibe e pune a discriminagdo em razdo da deficiéncia ou da
existéncia de risco agravado de saude.

A adocdo do Plano de Acdo para a Integracdo das Pessoas com
Deficiéncias ou Incapacidades (PAIPDI) veio integrar e sistematizar a intervencao
do Estado nesta matéria, pretendendo ser um instrumento central de integracdo
das politicas, com uma coordenacdo forte, que assegure a transversalidade (artigo
13.° da Lei de Bases) e a visibilidade social, o que deveria dar corpo aos
principios consagrados na Constituicdo da Republica. Para muitos, 0 seu
articulado vago, nao quantificado e orcamentado foi considerado como uma das

razdes do seu limitado impacto.
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Para além desse Plano, verifica-se que praticamente todos os Ministérios
possuem documentos e orientacdes politicas, programas e planos nacionais, com
incidéncia direta ou indireta nas pessoas com deficiéncia e incapacidades.

Séo especialmente relevantes, pela referéncia que fazem a problematica da
deficiéncia, varios planos sectoriais de planeamento estratégico, nomeadamente: o
Plano Nacional de Acéo para a Inclusdo (PNAI), o Plano Nacional de Promocéo
da Acessibilidade (PNPA) e o Plano Nacional de Emprego (PNE).

As associacdes tém tido uma intervencdo notavel nesta matéria, numa clara
demonstracdo de ativa solidariedade. Depois de 1974, como resposta a
insuficiéncia de estruturas de apoio as familias, sobretudo nas &reas da educacdo e
da reabilitacdo, desencadeou-se um alargado movimento de criacdo de associacdes
e cooperativas. As APPACDM (AssociacBes Portuguesas dos Pais e Amigos do
Cidaddo Deficiente Mental) e as CERCI (Cooperativas de Educagdo e
Reabilitacdo de Cidadaos Inadaptados) sdao apenas dois exemplos de sucesso e
simbolos da larga experiéncia no acolhimento e no apoio, sobretudo a criancas e
jovens com deficiéncia e incapacidade.

Apesar de todos os esforcos e contribui¢fes, ha quem rejeite a generosidade das
leis sobre a deficiéncia, ao considerar que as mesmas servem para perpetuar uma
ordem social que trata a deficiéncia de um modo paternalista e protecionista. Esta
perspetival considera que a ordem juridica acaba por rotular os deficientes como
individuos incapazes de tomar decisdes sobre a conducdo do seu destino. Outros
autores, ainda mais radicais, ndo contestam apenas o0 que as leis de protecédo e apoio
conferem a deficiéncia e defendem que as politicas de apoio e 0s programas sociais
servem para reforcar a construcdo social da deficiéncia. Existem correntes que pdem
em causa as ideias de empatia ou compaixdo e da inclusdo do outro, considerando que
este conceito é potencialmente opressivo, principalmente quando concebemos pessoas
como outros, pois agrupamo-las como objeto da nossa experiéncia, em vez de 0s

encararmos como sujeitos nossos iguais.
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5—- A FAMILIA E A DEFICIENCIA: NECESSIDADE DE RESILIENCIA

No nosso dia-a-dia, percebemos que a deficiéncia causa grande impacto no
sistema familiar, desestruturando-o.

O surgimento da deficiéncia gera crise e desestrutura a vida de todo o sistema
familiar, pois a familia é o primeiro grupo de relagdes em que o individuo esta inserido.

Todos necessitam de se reorganizar e de se adaptar a nova situacao.

5.1 — DEVERES DA FAMILIA E DO ESTADO

Na década de 50 comega-se a notar que a familia, considerada até entdo como
protetora de si prépria, écadavez mais substituida pelo estado nessafuncdo. Hoje, €
claro o consenso em haver uma reformulacdo do sistema de assisténcia social tendo
por base a parceria entre a familia e 0 estado. As questdes que atravessam as ideias
das politicas e dos direitos colocam a familia sob o olhar atento do poder politico
(Segalen, 1999). Levanta-se o problema da partilha de responsabilidades em diversos
paises de estado-providéncia (Martins, 1995) encarando-se a hipétese de remeter para a
familia, entre outros, alguns servicos e encargos que anteriormente eram cobertos, em
parte, pelas despesas publicas. Segundo Wall (1998), a maior parte dos paises estad a
reduzir as obrigacfes do Estado e a aumentar a responsabilidade das familias e da
comunidade. De acordo com uma tipologia de estados-providéncia fundamentada na
caracterizagé@o de diferentes elementos de apoio (articulagdo do direito ao trabalho com
0s cuidados as criancas) o estado-providéncia portugués enquadra-se no modelo
deficitario que corresponde ao grupo de paises da Europa do Sul, o que se traduz
numa assimetria entre o nivel de investimento publico e 0s grupos sociais abrangidos
por este (Torres et al., 2004). Portanto, as comunidades tradicionais do chamado
estado-providéncia estdo cada vez mais diluidas e cada vez menos capazes de fornecer
respostas efetivas. Esta atitude contradiz a necessidade cada vez mais premente de se
encontrar solugdes na area do apoio aos idosos, as criancas e as pessoas com
deficiéncia, colocando-se a questdo se as familias com menos recursos estdo preparadas

para suportar o impacto, pois estas tendem a ser mais penalizadas em todos os planos
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nos quais se coloca este conjunto de problemas (Capucha, 1998).

Numa sociedade que caminha para o envelhecimento populacional (a média de
idades passara para 45 anos em 2025) é evidente a reducdo do namero de mulheres
em idade de prestar servicos no campo familiar, as pessoas dependentes (Capucha,
1998). Esta referéncia justifica-se, segundo o mesmo autor, pelo facto de serem as
mulheres a assumir este tipo de prestagdes, mesmo tendo em conta as transformacées
relativas a organizagdo familiar. Estas questes trazem a lume a conciliacdo entre
trabalno e vida familiar, um eixo central para garantir a coesdo social e a
solidariedade entre os individuos na sociedade (Pedroso, 1998).

Torna-se importante analisar os problemas das obrigacfes do estado e das
obrigacdes familiares, em que casos deve o estado apoiar as familias e que tipo de
apoios devem ser considerados no que toca a educacdo. Na Declaracdo de Salamanca
(1994), o artigo 62° refere que os governos devem tomar a iniciativa de promover a
cooperacdo com 0s pais através de medidas politicas e de publicacdo de legislacéo,
relativamente aos direitos dos pais. Estes sdo parceiros privilegiados no que diz
respeito as necessidades educativas especiais dos filhos (artigo 60°), precisam de
apoio para assumir as suas func@es junto a essas criangas (artigo 59°). A participacdo
da comunidade também € importante na medida em que esta pode prestar apoio,
compensando as caréncias familiares nesse sentido (artigo 64°). As perspetival
comunitarias vao na direcdo de que uma educacdo de sucesso ndo compete apenas ao
Ministério da Educacdo e as escolas, exigindo a participacdo das familias e a
organizacdo da comunidade.

Numa comunicacdo feita na Conferencia Europeia sobre Apoios e Protecdo as
Familias, Chita (1996), faz referéncia ao artigo 67° da Constituicdo da Republica
Portuguesa para evocar o direito da familia a protecdo da sociedade e do estado e a
efetivacdo de todas as condicGes, como elemento fundamental da sociedade, que
permitam a realizacdo pessoal dos seus membros. Para este efeito pertence ao estado a
responsabilidade e o dever de executar uma politica social de caracter global e
integradora incidente na familia, a fim de potenciar os seus efeitos.

A sociedade encontra-se fortemente dualizada (Pedroso, 1998). De um lado os
individuos que estdo integrados numa vida social que lhes permite exercer em

plenitude a sua condicdo de cidaddos e de outro 0s que Se encontram numa
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vulnerabilidade que leva a consequéncias lastimaveis no dia-a-dia e a um adivinhar de
desestruturacdo  familiar. As recessdes econdmicas também refreiam o
desenvolvimento e agravam significativamente o dilema dos recursos, principalmente
quando levamos em conta as novas desigualdades sociais que as economias baseadas
no conhecimento inevitavelmente geram. Assim o0 fosso entre pessoas com e sem
competéncias ird aumentar e as oportunidades de vida irdo criar vencedores e

perdedores (Esping-Anderson, 2000).

5.2 — VIVER COM A DEFICIENCIA — IMPACTO FAMILIAR E SOCIAL

O nascimento ou a constatacdo da existéncia de uma crianca portadora de
deficiéncia é uma realidade que acontecetodos os dias, nas familias de todoo mundo.
Ainda durante a gestacdo, € normal os pais alimentarem fantasias e idealizarem uma
crianca de acordo com os seus valores, criando assim, expectativas em relacdo ao filho
ainda desconhecido (Almeida, 2005).

O parto € um momento marcante integrador da vinculagdo mae-filho e mesmo,
se 0 pai estiver presente, pai-filho. No entanto, o entusiasmo do momento transforma-se
em stresse agudo e em angustia quando a percecdo do filho deficiente, prematuro,
gravemente doente ou debilitado corta essa integracdo e impede o0 namoro continuo
vindo da gravidez (Biscaia, 1997). Uma onda de emocdes surge associada a muitas
questdes e incertezas. As fases do trabalho de luto (compreensdo, adaptacdo,
aceitacdo) ndo acontecem de forma sequencial e estatica e 0s pais ndo passam
necessariamente por todas elas. E comum encontrar-se familias em que os filhos ja
estdo numa idade adulta e os pais ainda vivem os sentimentos predominantes do
momento do nascimento (Almeida, 2005). As reacdes ao filho que ndo corresponde as
expectativas da familia sdo variadas, mas em geral ha umsentimento de perda do filho
sadio e idealizado que segundo Almeida (2005), é maior ou menor em funcdo de fatores
como: a aceitacdo ou ndo da gestacdo; o tipo de personalidade de cada um dos
conjuges; relacionamento do casal anterior a deficiéncia; nivel de expectativas dos
pais; grau de preconceito em relacdo aos portadores de deficiéncia; posi¢do do filho na

fratria e tipo de relagdo com os restantes familiares.
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Os sentimentos encontrados com mais frequéncia sdo o choque, a culpa, a
recusa, a tristeza, a negacdo, a inferioridade, a vergonha, a confusdo, o desejo de
morrer, a raiva, a soliddo, a necessidade de culpar terceiros e o desamparo. Segundo
Bach (1988), em primeiro lugar os pais experimentam uma sensacdo de desconcerto
que se transforma, em muitos casos, num sentimento indeterminado de responsabilidade
pessoal e na procura desesperada de motivos que desembocam em culpabilidade. As
justificacdes para o filho deficiente assentam na procura de comportamentos que vao
desde causas de consumo de estimulantes ao emprego de determinados meios
anticoncecionais, tentativas de aborto, imprudéncias cometidas durante a gravidez, falta
de cumprimento na toma dos medicamentos e, até, de alguns comportamentos nos seus
tempos de juventude, sendo que em alguns casos, o filho deficiente é vivido como um
castigo. Quanto maior é o sentimento de culpa dos pais, maior é o fechar-se sobre si
proprios e maior serd a tendéncia para considerar a situa¢do do seu filho como um
castigo.

A forma como se transmite a noticia aos pais, pode influenciar a maneira como
reagem. E fundamental ter em consideracio uma conduta humanistica e sensivel porque
dependendo deste primeiro contacto e da maneira como o casal for acolhido, podera
estar em causa a inclusdo ou as dificuldades de aceitacdo da crianga na familia
(Silveira e Almeida, 2005). E muito importante 0 modo como a crianca estabelece
uma ligacdo, um vinculo com os pais, sendo por isso necessario apoia-los
psicologicamente. Biscaia (1997), € mesmo categdrico ao afirmar que é preciso
desculpabilizar e dar seguranca aos pais para que possam reorganizar-se e realizar-se
de modo eficaz. Serd preciso a0 mesmo tempo, ajuda-los a ultrapassar algumas
situacbes como: o0 medo, a recusa do seu proprio filho, a ideia de terem um produto
inacabado, a ferida narcisica, a ansiedade relacionada com o seu desenvolvimento, a
inquietacéo pelo futuro.

As primeiras trocas afetivas pais/filho, os cuidados bésicos e as acles e
reacOes entre a crianca e 0 meio ambiente vdo moldando o seu comportamento. O
nivel de desenvolvimento a ser alcancado ndo depende apenas do grau de
comprometimento da deficiéncia mental, mas também da sua histdria de vida, do apoio
familiar e das oportunidades vivenciadas (Almeida, 2005). S&o essas vivéncias,

positivas ou negativas, que posteriormente serdo transferidas para o meio social mais
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amplo e que permitirdo ou ndo a sua adaptacdo ao meio. Por isso, é num periodo o
mais precocemente possivel, que a terapia aos pais e a crianga deve ter inicio. Trabalhar
com os pais torna-se importante, para que nao percam a sua identidade, primeiro como
pessoas, depois como pais e por ultimo como pais de uma pessoa portadora de
deficiéncia. Enfermeiros, médicos, terapeutas e profissionais de educacdo tém um
papel relevante ao ajudar a familia, primeiro a ultrapassar os momentos criticos e
depois a investir no futuro da crianca. Buscaglia (1993) afirma que a familia deve ser
informada da sua responsabilidade e dos efeitos profundos e duradouros, do que fizerem
ou ndo, no crescimento e desenvolvimento dos seus filhos.

Segundo algumas pesquisas relacionadas com a intervengdo com pais de
criancas portadoras de deficiéncia (Almeida, 2005), a abordagem torna-se um processo
longo e a compreensdo dos pais ndo implica a aceitacdo do filho, pois esta esta
ligada aos aspetos emocionais de cada um. A pesquisa também esclarece que ha
diferencas entre o aceitar e o assumir, explicando que aceitar implica que a pessoa
que aceita ndo se sinta mais infeliz, diferente ou diminuida por ter um filho portador
de deficiéncia, enquanto assumir implica que a pessoa tome providéncias e participe
delas.

Apesar de tudo, a dor permanece e a ansiedade aumenta durante o
desenvolvimento do filho em periodos marcantes como a alfabetizacdo, a entrada na
puberdade, a sexualidade, o envelhecimento e em todos os processos de natural
desenvolvimento do ser humano.

Os estadios que a familia vive, no seu ciclo de vida normal, sdo analogos aos
estadios do desenvolvimento do individuo, implicam mudanca e ajustamento.
Segundo Batshaw e Perret (1990), para todas as familias o ajustamento de cada
membro a estas fases de mudanca é stressante. No caso das familias com um filho
portador de deficiéncia, o stresse aumenta e 0s ajustamentos complicam-se; um
individuo com uma deficiéncia pode permanecer no primeiro estadio e (0 de uma
crianca dependente) para o resto da sua vida. Assim, em cada ocorréncia de mudanca
na familia, a diferenca entre uma familia com uma crianga portadora de deficiéncia e
outra com uma crianca normal é bastante acentuada.

Embora seja uma unidade social significativa, a familia encontra-se dentro de

outro sistema social mais amplo sobre o qual age e ao qual reage. A maior parte das
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familias possui uma estrutura organizada, valores, papéis mais ou menos definidos e
regras estabelecidas. Neste contexto, qualquer problema que ocorra dentro da
sociedade tem os seus efeitos sobre a familia e os seus membros obrigando-os a lidar
com as questBes internas e com os fatores sociais. Um dos problemas que tem efeitos
negativos na esfera familiar € o preconceito, seja ele dirigido a raca, a cor, a condicdo
economica ou as diferengas fisicas e mentais (Buscaglia, 1993). O preconceito toma
proporcgdes maiores nas familias onde existe um filho portador de deficiéncia pelo facto
de existir um clima emocional transformado. Segundo Biscaia (1997), um dos maiores
desafios € o emocional onde a capacidade de comunicar, de entender, de se fazer
entendido, de perceber os problemas que o proprio deficiente vive é um complexo
esforco de todos os dias.

Outro desafio importante (Biscaia, 1997) a par de preocupacBes de caracter
médico e educacional é a integracdo da crianca com deficiéncia no mundo e na
sociedade. A exigéncia de novos padrdes de comportamento a fim de se reajustarem a
um novo estilo de vida exige que a familia, muitas vezes, transforme a sua vida
fazendo face aos constrangimentos, as limitacdes e as dificuldades que ndo se podem
prever antecipadamente (Biscaia, 1997). Mesmo que o filho permita uma certa
disponibilidade de temposlivres, acima de tudo exige tempo, capacidade de superacdo
e ndo tdo poucas vezes, esquecimento de si proprio.

A pessoa com deficiéncia torna-se também um desafio para toda a sociedade
onde se vé ainda despojada da sua historia especifica e do direito de ser cidaddo
(Afonso, 1997). Persistem ainda as dificuldades paraintegrar as criancas portadoras de
deficiéncia na escola onde os apoios especializados, possibilidades de deslocacéo,
terapias, materiais didaticos especificos, proteses, condicGes na acessibilidade e outros,
sdo necessarios. Tudo isto torna-se economicamente pesado o que faz com que a
integracdo/incluséo na escola e mais tarde na sociedade, ndo ultrapasse, muitas vezes, a
mera declaracdo de intencfes. Sdo variadas as justificacbes para a ndo-aceitacdo: a ma
preparacdo da escola, a falta de experiéncia dos docentes, a recusa por parte dos outros
pais em terem os filhos em contacto com deficientes, mas a verdadeira razdo nunca é
abordada claramente. E aquela sentida pelos pais e pelos técnicos como estando
latente no discurso de cada um: mesmo que tenham consciéncia de que estdo a lidar

com deficiéncia e ndo com doenga, 0 medo que os deficientes e as suas incapacidades
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contagiem e ameacem o0 mundo organizado dos normais.

O paradigma da inclusdo, emergiu de desencadeadores historicos que
delinearam um problema social que vem tomando forma e exigindo novas praticas
educacionais e sociais (Almeida, 2005). O problema comeca quando as pessoas Sdo
isoladas, rotuladas e tratadas com desrespeito porque se entende que sdo inferiores
aos valores da sociedade. A educacéo inclusiva baseia-se nas teorias do construtivismo,
socio-interaccionismo, teorias das inteligéncias multiplas e emocionais e nas
contribuicbes da psicanalise. A autodeterminacdo, normalizacdo e qualidade de vida
sd0 conceitos proximos e complementares que revelam os valores subjacentes a
inclusdo. Segundo Sousa (1998), a autodeterminacdo é um conceito politico e social
que surge aliado aos movimentos de emancipacdo das mulheres e a luta dos negros
pela igualdade sendo estendido aos deficientes, enquanto que, a vida auténoma,
consiste em permitir aos deficientes tornarem-se possuidores do seu modo de vida em
geral (trabalho, alojamento, lazer, religido, sexualidade).

As possibilidades de concretizacdo da educacdo inclusiva, sdo problematicas
por se encontrarem sobre um campo conflitual em que por um lado se apela a uma
escola para todos e por outro se defende uma escola mais seletiva (Rodrigues, 2001).
N&o deixa de ser curiosa esta problematica em conflito que coloca frente a frente a
eficiéncia e a deficiéncia, a rapidez e a lentiddo, a negociacdo e a imposicdo, ou seja, a
inclusdo e a selecéo.

Para se chegar as condicdes existentes nos nossos dias que ddo a pessoa
portadora de deficiéncia e as suas familias, uma condicdo de vida mais digna, foi
necessario uma evolucdo na mudanca de atitudes e ao mesmo tempo desenvolvimentos
significativos no campo das ciéncias e das politicas sociais. No mundo contemporaneo,
os portadores de deficiéncia exigem que lhes deem oportunidades de participacdo em
todos os dominios da vida coletiva, uma emergéncia reivindicada pelas familias e

pelas organizacdes de pessoas com deficiéncia.

5.3 — RESILIENCIA NA FAMILIA

A familia é “um sistema, um conjunto de elementos ligados por um conjunto de
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relacfes em continua relagdo com o exterior, que mantém o seu equilibrio ao longo de
um processo de desenvolvimento percorrido através de estadios de evolugédo
diversificados” (Sampaio ¢ Gameiro, 1985: 11). Ao longo das diversas fases do ciclo de
vida emergem as principais caracteristicas, dificuldades, competéncias e potencialidades
da familia, que ditardo como esta enfrentara e responderd as crises e fatores de stresse
normativos (simples transi¢des no ciclo de vida) e ndo-normativos (acontecimentos ou
crises ndo esperadas no ciclo de vida) que irdo surgir. Toda a mudanga causa stresse
(Alarcéo, 2006).

Neste sentido, os processos familiares mediatizam o impacto do stresse nos seus
membros e nas suas relacdes, ou seja: o tipo de relacionamento e ligagdo emocional
(coesdo) existente entre os individuos e a forma como 0s mesmos se ajustam e se
reequilibram face a situacbes de stresse, refletird os seus recursos e competéncias
(Yunes, 2003).

As pesquisas sobre a resiliéncia familiar referem-se ao termo resiliéncia como
adaptacdo e flexibilidade. Flach (1991; cit. por Souza, 2004) definiu resiliéncia como
0 resultado de um comportamento adaptativo somado a mudanca e ao crescimento,
isto é, a capacidade de transformacdo dafamilia perante as crises. O autor caracteriza
uma familia resiliente como sendo aquela que manifesta flexibilidade, permitindo a
independéncia e a identidade prdpria de seus integrantes. Essas familias, para suportar
as tensdes da vida quotidiana, desenvolvem o equilibrio, o que faz com que seus
integrantes enfrentem o stresse diario com coesdo e solidariedade.

Quando uma familia recebe o diagndstico de que o seu filho é deficiente, o
primeiro impacto, geralmente, caracteriza-se por angustia e sofrimento e, em algumas
situacOes, desestruturacdo familiar. Diante do nascimento de uma crianga com
deficiéncia, hd um sentimento inicial de medo e luto pela perda do filho perfeito. No
geral, ambos os pais se frustram e se sentem responsaveis pela condicdo da crianga,
sendo que a mae esta mais propensa a ter depressdo, por ter uma maior responsabilidade
pelos cuidados e pela educacdo dos filhos, quando comparadas com o pai. Muitas vezes,
é ela que abdica do trabalho remunerado e da carreira profissional para se dedicar
integralmente ao filho (Paniagua, 2004; Petean e Suguihura, 2005).

No entanto, percebe-se que apds o impacto da descoberta, muitas familias

iniciam uma trajetéria na busca da reorganizacdo familiar e enfrentamento desta
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realidade, envolvendo todos os seus integrantes e também as redes de apoio, como a
rede social e de profissionais da saude. Nessa trajetoria, essas familias passam a
englobar determinadas caracteristicas, que podem conferir as mesmas o titulo de
familias resilientes.

Embora existam variacbes no que diz respeito aos conceitos de familia
resiliente, 0 que se tem estabelecido é que a qualidade de ser resiliente é resultado das
experiéncias vividas e das adversidades enfrentadas ao longo de um ciclo vital. A
resiliéncia capacita a familia para agir de forma positiva perante situacoes
potencialmente provocadoras de crise, fortalecendo a estrutura familiar, seu crescimento
e a sua capacidade de transformacéao (Walsh, 2005).

McCubbin (1993) define a resiliéncia como padrdes positivos de
comportamento e competéncia funcional que os individuos e a unidade familiar
demonstram sob circunstancias stressantes ou adversas. Esses padrdes positivos
conferem a familia habilidade para recuperar-se e resgatar a sua integridade,
restaurando, portanto, o bem-estar e a unidade familiar.

McCubbin (1993) descreve o modelo de resiliéncia de tensao familiar, ajuste e
adaptacédo, baseado em pesquisas sustentadas na teoria do stresse e adaptacdo familiar.
Essas pesquisas avaliaram familias em ambos os periodos pré e pos-crise e tiveram
como objetivo explicar por que motivo algumas familias, que se encontravam sob as
mesmas condicBes, recuperavam do stresse, enquanto outras permaneciam vulneraveis a
crise e desestruturacdo. De acordo com o modelo proposto, o autor considera que a
resiliéncia familiar possui duas fases: o ajustamento e a adaptacéo.

O ajustamento ocorre durante 0 enfrentamento de uma situacdo de stresse e,
dependendo da forma como a familia administra a tensdo nervosa inicial, podera ter
um bom ou mau ajustamento.

A fase seguinte, ou seja, de adaptacdo, ocorre quando os esforgos para
superacdo da crise durante oajustamento nao foram suficientes e constata-se, portanto,
a necessidade de uma reorganizacdo dos padrdes familiares vigentes. Nessa fase, as
familias buscam restaurar a harmonia e equilibrio em questBes referentes aos
relacionamentos interpessoais, bem-estar, espiritualidade, estrutura e relacionamento
com a comunidade. Neste momento, o stressor que deu inicio a fase de ajustamento

fica em segundo plano, pois a familia d& prioridade a resolucdo da crise em si.
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O modelo proposto por McCubbin demonstra que a familia estd sempre em
movimento, ou seja, a solugdo de um problema pode néo significar a resolucdo da crise
como um todo, pois novas situacdes stressoras poderdo surgir e, portanto, serao
necessarios novos ajustes e adaptacdes.

Segundo Souza (2004), uma familia é intitulada como resiliente quando é capaz
de cumprir com sucesso fungbes como formacdo e manutencdo da unidade, suporte
econdmico, cuidado, educacao, socializacdo e protecdo aos integrantes vulneraveis, de
forma que seus componentes e outros sistemas sociais saiam beneficiados.

O dominio da arte do possivel é um carimbo oficial da resiliéncia. Implica na
tomada de decisdo frente a uma situacdo dificil, na concentragdo de energias para a
escolha do melhor caminho para amenizar o sofrimento. Na perspetiva da saude, o
estudo da resiliéncia permite ir além da identificacdo dos fatores de risco, indo ao
encontro de fatores pessoais e contextuais que possam ser utilizados para responder
as adversidades. Prioriza o potencial para a producdo de salde e ndo apenas tratar dos
transtornos e as disfungdes, como é frequentemente observado em instituicdes que
seguem um modelo assistencial hospitalocentrico de salde, representando, portanto,
uma mudanca de paradigmas na area da salde. Esse modelo também representa a
possibilidade de ampliar a compreensdao do processo saude - doenga centrado
prioritariamente no individuo, passando a ser levado em consideracdo a realidade
social, cultural, politica e econdmica em que a familia esta inserida (Silva, 2003).

Rutter (1993) aponta a resiliéncia como um fendmeno que se constroi nao
somente a partir das caracteristicas pessoais do sujeito, mas também depende do
ambiente e das relagdes que 0 mesmo compartilha. A resiliéncia familiar caracteriza-se
pela capacidade de superacdo das adversidades causadas por uma situacdo que afeta
a integridade e o funcionamento familiar, ocasionando, muitas vezes, distlrbios
emocionais entre seus integrantes. A forma como respondem ao inesperado varia muito
entre as familias e, normalmente, estd relacionada com condi¢des culturais, sociais,
religiosas, bem como emocionais de cada familia. Dependendo do quéo estruturada ¢ a
familia submetida a crise, essa pode desenvolver habilidades antes ndo observadas, as
quais cooperam para a superacédo das dificuldades (Patterson, 2002).

Hawley e DeHaan (1996: 293) contribuem para o entendimento do conceito

de resiliéncia, quando descrevem resiliéncia como:
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(...) trajectoria da familia no sentido de sua adaptagdo e prosperidade diante de
situacOes de stresse, tanto no presente como ao longo do tempo. Familias resilientes
respondem positivamente a estas condi¢cBes de uma maneira singular, dependendo do
contexto, do nivel de desenvolvimento, dos factores de risco, de proteccdo e de
experiéncias compartilhadas.

Walsh (1998) acredita que, ao contrario do rotulo de familia repleta de
problemas, que tem sido estabelecido, a familia, na verdade, tem sido submetida a
uma série de desafios, e ndo a danos materiais e psicologicos. Com o objetivo de
compreender o0s processos-chave que fundamentam a habilidade da familia em resolver
as crises ou stresse prolongado, a mesma autora elaborou um mapa orientador, no
qual distribui os processos-chave da resiliéncia em sistemas, classificando-os em:
sistema de crencas (capacidade de extrair o significado da adversidade,
espiritualidade, fé, oracdo, otimismos); padrbes de organizacdo (flexibilidade,
coesdo, recursos sociais e econdmicos) e processos de comunicacdo (clareza,
expressao de sentimentos e colaboragdo na solugéo do problema).

Walsh (1998) defende ainda uma abordagem denominada funcionamento
familiar efetivo. Esse processo-chave é um dos instrumentos que podera facilitar a
avaliacdo das familias na sua trajetoria de resiliéncia, pois é fundamentado na
caracterizacdo do comportamento familiar perante a adversidade. No entanto, deve-se
ter o cuidado de observar se tais critérios sdo suficientes para caracterizar familias
resilientes.

As familias resilientes tendem a responder aos fatores de stresse de uma forma
singular (os fatores de stresse sdo experienciados de formas diferentes, por familias
diferentes), sendo que esta resposta depende de véarios fatores, nomeadamente: o
contexto envolvente; o nivel de desenvolvimento familiar (fases do ciclo vital); a
interacdo entre os fatores de risco (adversidades), de protecdo (recursos pessoais ou
sociais que atenuam ou neutralizam o impacto das adversidades) e do significado
atribuido pela familia a situacdo (Hawley e DeHaan, 1996).

Fatores como: a crenc¢a, capacidade de colaborar, a confianca em si e nos
outros, capacidade de comunicagdo e expressdo, habilidade na resolucdo de conflitos,
capacidade de assumir compromissos e participagdo, emocdes ligadas a esperanca e ao
otimismo, o humor, a flexibilidade e a capacidade de autorreflexdo reforcam a
resiliéncia na familia (Walsh, 2005).

A crenca possui um papel fundamental na dindmica de familias resilientes.
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Recursos espirituais, como a fé profunda, rituais, cerimdnias e praticas como oracdo e
meditacdo tém sido apontados como fonte para a resiliéncia. Tradigdes culturais e
religiosas, bem como esperancas e sonhos para o futuro podem fazera diferenca no
enfrentamento da crise, pois podem abrandar os momentos de dificuldade através do
fortalecimento, conforto e orientacdo (Walsh, 2005).

As crengas dominantes num sistema familiar e sua cultura influenciam
intensamente a maneira como a familia enfrenta as adversidades. As familias
desenvolvem crencgas ancoradas em valores culturais, posi¢do social e experiéncias ao
longo do tempo. A identidade e as crencas de cada familia podem ser percebidas pela
forma como comemoram datas especiais, no habito de reunir ou ndo a familia durante
as refeicGes, entre outras (Walsh, 2005).

Além da crenca, a percecdo do sentido do positivo das situacOes dificeis é de
extrema importancia no desenvolvimento da resiliéncia. O ato de parar para pensar
no sentido da adversidade, pode contribuir em muito, para a amenizagdo da crise.
Nesse momento, a familia compartilha pensamentos e sentimentos, dando um novo
significado para a adversidade, que passa a ser enfrentada por meio da colaboragédo
muatua. Essa conduta torna as familias resilientes mais recetivas para aceitar as
mudangas impostas pelos novos desafios. Quando a crise é encarada como um desafio a
ser compartilhado, os relacionamentos tornam-se fortalecidos. As relagdes passam a ser
fundamentadas em lacos de confianca, o que promove um ambiente seguro, em que 0S
integrantes da familia percebem que podem contar uns com os outros (Walsh, 2005).

Na perspetiva positiva, a perseveranca, a coragem, a esperancga, 0 otimismo
e 0 dominio ativo sdo essenciais para resistir a adversidades, bem como se recuperar
delas. Essas virtudes sdo muitas vezes sustentadas pelo relacionamento da familia com
a comunidade em varios grupos, tais como: culturais, religiosos, étnicos e de
autoajuda. Esses pontos de apoio, aliados a necessidade de superacdo da crise,
conferem a familia caracteristicas de resiliéncia, 0 que permite aos seus integrantes o
enfrentamento da crise como um desafio. As pessoas resilientes encaram a crise de
maneira ativa e decidida, e ao vencé-la, emergem ainda mais fortes (Walsh, 2005).

E muito comum que em situacdes que cologuem em risco a estrutura familiar,
tais como uma doenca crdnica, perda de uma pessoa importante, nascimento de um

filho deficiente, entre outros, os integrantes da familia procurem encontrar um culpado
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para a situacdo. Essas atitudes normalmente variam, conforme a cultura e crengas
destas familias. Algumas responsabilizam pessoas de fora, como profissionais da
salde, enquanto outras se assumem como vitima de um mundo perigoso e hostil.
Outras, ainda, acreditam que a situacdo € uma questdo de ma sorte. Por outro lado,
familias com caracteristicas de resiliéncia acreditam ser um desperdicio de tempo e
energia preocuparem-se com lamentagdes, retribuicbes ou velhas feridas. Pelo
contrario, examinam a experiéncia e tentam extrair dela licdes valiosas para
direcionar o caminho a ser percorrido. Essas familias aceitam 0 que aconteceu e
quaisquer cicatrizes que persistam, mas a0 mesmo tempo, buscam subsidios para viver
melhor, assim como procuram compartilhar com outras familias as experiéncias
adquiridas ao longo de sua jornada (Walsh, 2005).

A familia resiliente é capaz de repor o equilibrio familiar face a situacdo de
stresse, fortalecendo os seus membros e capacitando-os para enfrentar futuras
adversidades (Jones, 2008). As situagdes de stresse representam, assim, uma
oportunidade para crescer e aumentar a capacidade de adaptacdo familiar, conduzindo a
um maior nivel de homeostase (Connor e Davidson, 2003).

A resiliéncia é uma caracteristica construida ao longo do tempo, que
normalmente resulta da bagagem adquirida pelo enfrentamento de situagdes dificeis.
Frequentemente, a familia ndo tem a explica¢fes imediatas para 0 que aconteceu e ndo
consegue dar um significado para a situacdo. Entretanto, ao longo da caminhada,
conforme as adversidades vdo sendo superadas, o sentido vai sendo percebido. E
comum as familias assumirem que se tornaram melhores ap6s sofrimento e na
aceitacdo daquilo que ndo pode ser mudado (Walsh, 2005). Os integrantes da familia
podem ndo conseguir controlar o resultado de todas as situacdes, mas podem fazer
escolhas e encontrar maneiras significativas de participar ativamente do processo de
desdobramento dos eventos. Podem ser encorajados a descobrir aspetos nos quais
podem contribuir. Por exemplo, quando a morte é iminente e ndo restam mais opgdes
ou tratamento, os membros da familia podem escolher ativamente maneiras de
participar do cuidado, do alivio do sofrimento e da preparagdo para a morte. Dessas
maneiras, podem extrair o maximo do tempo que ainda tém juntos e encontrar conforto
em amar um ou outro, mesmo diante da perda (Walsh, 2005).

McCubbin e McCubbin (1988), procuraram compreender as tipologias das
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familias resilientes, com vista a investigar as caracteristicas, as dimensbes e as
propriedades familiares que as ajudariam a lidar com situacOes de crise, langcando o
desafio a investigacGes posteriores, apelando, assim, ndo sO a necessidade de estudar a
resiliéncia familiar, mas de compreendé-la nas diferentes classes sociais e etnias
(Yunes, 2003).

Os padrdes organizacionais familiares fundamentam a integridade da unidade
familiar. Estes padrGes definem o0s relacionamentos e 0 comportamento e Ssao
mantidos por normas externas e internas, reforcadas por sistemas culturais e de
crencas familiares. Caracteristicas como coeréncia, flexibilidade e recursos sociais e
econdmicos determinam a forma como cada familia se organiza para superar a crise
(Walsh, 2005).

Quando se trata dos padrdes organizacionais que fundamentam a habilidade em
superar a crise, a coeréncia, definida como uma orientacdo global para a vida vista
como compreensivel, administravel e significativa, € indispensavel. O senso de
coeréncia permite que o processo de resolucdo dos problemas se torne ordenado,
previsivel irrealizavel (Walsh, 2005).

A flexibilidade refere-se a forma de organizagdo da rotina familiar para
alcangar a estabilidade e confiabilidade, sendo responsabilidade de todos os
integrantes a manutencdo das mesmas. Ela proporciona adaptacdo as mudancas, bem
como as situacdes de crise ou stresse enfrentadas durante o ciclo vital, possibilitando a
manutencdo do equilibrio e maleabilidade no ajuste a novas imposi¢bes (Walsh,
2005). O equilibrio dindmico entre a estabilidade e a mudanca mantém a estrutura
familiar coesa, e, a0 mesmo tempo, permite mudancas em resposta aos desafios
(McCubbin, 1993).

Um relacionamento familiar flexivel consiste em liderancas mais igualitarias,
com uma abordagem democratica na tomada de decisdo. As negociacdes sao abertas
e incluem ativamente todos os integrantes da familia. As funcGes podem ser
compartilhadas e a mudanca é fluida quanto necessaria. As regras sdo apropriadas a
idade e podem ser modificadas com o passar do tempo. (Walsh, 2005).

Os padrdes organizacionais podem contribuir em muitos aspetos para um bom
convivio entre os familiares. Familias organizadas, cujos integrantes sdo unidos e ao

mesmo tempo sabem respeitar os limites e as hierarquias estabelecidas, possuem uma
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probabilidade maior de obter sucesso no enfrentamento das dificuldades, pois o
respeito, o apoio mutuo e a colaboracdo fortalecem a resiliéncia. Da mesma forma,
familias bem estruturadas preconizam a distribuicdo de tarefas, sendo indispensavel a
colaboracdo de todos os integrantes na amenizagdo da sobrecarga de atividades, bem
como na proviséo de conforto.

O estabelecimento de lideranca e hierarquia familiar € indispensavel para o
amparo e orientacdo dos membros. Os limites geracionais sdo regras que diferenciam
os direitos e obrigacdes de pais e filhos e mantém a organizacdo hierarquica nas
familias. Os limites devem ser estabelecidos pelos pais ou cuidadores adultos e
devem reforcar a lideranca e autoridade dos pais no que diz respeito a questdes
como disciplina.

Os recursos sociais e economicos sdo reflexo da organizacdo familiar que
interferem na superagdo das adversidades. Convivendo no contexto da realidade
americana, Walsh (2005) refere que é indispensavel que a familia nuclear obtenha
independéncia financeira, para que, dessa forma, possa delimitar fronteiras com a
familia de origem. Os pais sdo responsaveis pela seguranca financeira e cuidado de
seus filhos. A sociedade capitalista vigente dita que as familias possuam uma renda
relativamente elevada a fim de sustentar educacgdo, alimentacdo, vestuario e moradia.
No entanto, um certo equilibrio deve ser mantido, pois o contacto entre pai e filho é
indispensavel para que valores como unido e identidade da familia sejam
estabelecidos ou preservados.

Os vinculos com o mundo social também sdo de vital importancia para a
resiliéncia familiar. Quando a familia ndo consegue resolver os problemas sozinha, o
apoio da familia alargada, amigos, vizinhos, servicos comunitarios e ou
terapia/aconselhamento sdo extremamente importantes na superacdo da crise.
Inversamente, o isolamento familiar e a falta de apoio social contribuem para a
disfuncdo em situacao de stresse (Walsh, 2005).

A facilidade e a clareza de comunicacao sdo vitais para um bom funcionamento
familiar. A comunicacdo pode ser definida como troca de informacdes para a resolucdo
de problemas sécio emocionais. Como a comunicagdo facilita todo o funcionamento
familiar, os esforgos de intervencdo para fortalecer a resiliéncia familiar concentram-

se em aumentar a competéncia dos membros da familia para se expressarem e
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reagirem as necessidades e preocupagdes, bem como para negociar a mudanga do
sistema e satisfazer novas imposi¢des em situacdes de crise. Trés aspetos importantes
da comunicacdo sdo fundamentais para a resiliéncia familiar: clareza, expressao
emocional aberta e resolucdo colaborativa dos problemas (Walsh, 2005).

A clareza das regras familiares organiza as interagdes e define o0s
relacionamentos (Minuchin, 1974). Ela € essencial para um funcionamento familiar
eficaz. As informacGes devem ser partilhadas com todos os membros da familia, e
também estes devem buscar informagfes com profissionais na comunidade e outros
meios. E importante que, em situaces de stresse, as opcdes estratégicas possiveis de
enfrentamento sejam clarificadas (Walsh, 2005).

Ao longo do ciclo vital da familia, surgem situacdes que obrigam a mudancas no
sistema familiar e, consequentemente, requerem uma capacidade de adaptabilidade com
vista a repor o equilibrio interno da familia. Neste sentido, prevé-se que as familias mais
funcionais possuam um conjunto de recursos e competéncias que favorecam adaptacoes
adequadas face a eventos que possam afetar o funcionamento familiar (Greef, 2000).

As experiéncias de crise tornam-se mais compreensiveis e administraveis,
quando as informacdes e as percecdes sao compartilhadas e quando os significados dos
eventos e suas implicagOes para a vida dos membros da familia sdo discutidos aberta e
amplamente.

A expressdo sentimental reflete-se em confianca mdtua, empatia e tolerancia
perante as diferencas. Ela permite que as pessoas da familia compartilhem uma
gama extensiva de sentimentos, que podem ser despertados pelas crises e tensdes
cronicas (Walsh, 2005). Dividir sentimentos a fim de confortar uns aos outros em
momentos de crise fortalece as relacdes e ameniza as dificuldades.

Numa tentativa de perceber o facto de, apesar de terem um filho deficiente e isso
constituir para as familias uma experiéncia penosa, pelo acarretar de perdas, disfuncdes
e alteracBes do quotidiano familiar, mesmo assim, serem capazes de responder de forma
positiva as adversidades que surgem e oferecem risco para a sua homeostasia,
demostrando serem familias resilientes, surge o estudo que de seguida serad apresentado
e com o qual pretendiamos averiguar o nivel de resiliéncia dessas familias e identificar
0s aspetos inerentes a familia, ou a propria deficiéncia da crianca, que se relacionam

com o nivel de resiliéncia familiar.

84



PARTE Il - ESTUDO DE CAMPO

O estudo de campo ou de investigacdo, pressupde um conjunto de técnicas
especificas para a recolha de dados. Nesta despectiva, este capitulo aborda os aspetos
relacionados com a metodologia selecionada para este estudo.

Para Polit e Hungler (2004), quando os pesquisadores abordam um problema ou
respondem a uma indagacdo, utilizando o metodo cientifico, costuma dizer-se que eles
estdo realizando um estudo.

Tal como refere Fortin (2009), o processo cientifico efetua-se geralmente de
forma ordenada, através de uma série de etapas e fases progressivas que conduzem a um
fim. Assim sendo, depois do enquadramento teodrico, apresenta-se de seguida o estudo
de campo propriamente dito, no qual se inclui a metodologia utilizada e o tratamento e
analise de dados.

85



86



1- METODOLOGIA

Sendo a metodologia o conjunto de métodos e técnicas que guiam a elaboracao
do processo de investigacdo cientifica (Fortin, 2009), é nesta fase que se constroi o
caminho que nos vai levar a meta, dando credibilidade a investigacdo. Esta meta é
atingida, através dos varios métodos (técnicas) ao dispor e recorrendo a diversas formas
de recolha de informacéo.

Segundo o0 mesmo autor, as decisdes tomadas na fase metodologica determinam
todo o desenrolar do estudo, visto ser nesta fase que o investigador determina a sua
maneira de proceder para obter as respostas as questdes de investigacdo ou verificar as
hipdteses.

De acordo com Polit e Hungler (2004), cada decisdo metodologica feita pelo
pesquisador, durante esta fase, apresenta implicacdes para a qualidade, integridade e
interpretabilidade dos resultados. Como tal, a metodologia constitui um importante
instrumento de trabalho, do qual depende, em grande parte, o éxito da investigacéo.

Um método de investigacdo comporta dois elementos, sendo eles o paradigma
do investigador e a estratégia utilizada para atingir o objetivo fixado (Fortin, 2009).

Neste capitulo pretende-se descrever as estratégias que irdo ser utilizadas na
elaboracdo e concretizagdo do estudo a que nos propomos, seguindo 0s critérios
anteriormente citados por Fortin, assim como o método de colheita de dados

selecionado.

1.1 - DESENHO DO ESTUDO

Sdo varios os elementos que concorrem para o estabelecimento de um plano ou
desenho apropriado para responder as questdes levantadas pela problemaética da
investigacao.

Este plano destina-se a ordenar um conjunto de atividades, permitindo a
realizacdo efetiva do projeto de investigacdo, constituindo assim, a espinha dorsal da

qual advém os resultados da investigacao.
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Fortin (2009: 54), refere que “o desenho é o plano logico tragado pelo
investigador, tendo em vista estabelecer uma maneira de proceder suscetivel de levar a
realizacdo dos objetivos, que sdo encontrar respostas as questdes de investigacdo ou
verificar hipoteses”. Segundo a autora, o desenho indica o tipo de estudo a ser utilizado
e como serdo postos em pratica os elementos que o constituem. A sua variabilidade
depende do objetivo e das questdes de investigacdo ou das hipdteses.

Como tal, sendo o objetivo deste estudo descrever, explicar ou predizer relacGes
entre as variaveis e determinar diferencas entre grupos, sem recurso a manipulacao,
recorreu-se a forma de desenho explicativo, optando-se por um tipo de estudo
quantitativo, descritivo-correlacional, e ndo experimental.

O método de investigacdo quantitativo caracteriza-se pela medicdo de variaveis
e pela obtencéo de resultados numéricos, suscetiveis de serem generalizados a outras
populacbes ou contextos (Fortin, 2009). Este método, por ser aquele que garante a
maior precisdo dos resultados, evita distorcbes de andlise e interpretacdo,
proporcionando, consequentemente, uma certa margem de seguranca quanto a possiveis
inferéncias (Richardson et. al, 1989)

O estudo descritivo-correlacional tem por objetivo explorar as relagfes entre um
conjunto de conceitos a fim de determinar os que estdo associados (Fortin, 2009). A
investigacdo correlacional, apoia-se nos estudos descritivos visando estabelecer relagdes
entre as variaveis e explicando-se de que forma estas variaveis estdo ligadas entre si,
esforcando-nos por explicar a natureza dessas relacGes.

Segundo Pinto (1990), quando duas ou mais variaveis forem objeto de medida é
possivel quantificar a direcdo e o grau de relagdo que mantém entre si. Este tipo de
relacionamento é obtido a partir de uma analise. O indice de correlacdo obtido descreve

de forma precisa e quantitativa o grau de relacdo existente entre duas variaveis.

1.2 - PROBLEMA DE INVESTIGACAO

Segundo Fortin (2003), qualquer investigacdo tem como ponto de partida uma

situacdo considerada problematica, isto é, que causa mau estar, uma irritacdo, uma
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inquietacédo, e que, por consequéncia, exige uma explicagdo ou pelo menos uma melhor
compreensdo do fendmeno observado.

A formulacdo de um problema de investigacdo constitui a mais importante etapa
do processo de investigacdo, situando-se no centro da fase conceptual, no decorrer da
qual se precisam as decisdes relativas a orientacdo e aos métodos da investigacéo
(Fortin, 2009). Para estarmos em condig¢des de formular um problema de investigacao,
segundo o mesmo autor, hd necessidade de escolher antecipadamente um dominio ou
um tema de investigacdo, que se reporta a uma situacdo problematica e estrutura a
questdo de investigacdo orientada para o tipo de investigacéo a realizar.

O tema de estudo € um elemento particular de um dominio de conhecimentos
que interessa ao investigador, impulsionando-o a fazer uma investigacdo, com vista a
aumentar os seus conhecimentos (Fortin, 2009). Ao tema sobre o qual incide a
investigacdo associa-se primeiro uma questdo geral e depois uma questdo precisa,
estreitamente ligada ao problema de investigacdo. A forma como séo colocadas as
questdes de investigacdo, determina os métodos que irdo ser utilizados para obter uma
resposta.

Segundo Fortin (2003), uma questdo de investigacdo € uma interrogacao
explicita relativa a um dominio que se deve explorar, com vista a obter novas
informacoes.

O tema de estudo corresponde ao aspeto do problema de investigacdo que se
pretende elucidar, ja a questdo de investigacdo, serve de base a formulacdo do problema.

Para Lakatos e Marconi (1992: 103), “a formulagdo do problema prende-se ao
tema proposto: ela esclarece a dificuldade especifica com a qual se defronta e que
pretende resolver por intermédio da pesquisa”.

A escolha deste tema surgiu porque os assuntos associados a familia com filhos
deficientes sempre terem despertado 0 nosso interesse, tendo este vindo a aumentar pelo
facto de prestarmos cuidados num servico de Pediatria, no qual nos deparamos, com
alguma frequéncia, com a crianca deficiente e sua familia. Este facto deu-nos a
oportunidade de as observar na prestacdo de cuidados aos filhos deficientes, permitindo-
nos perceber o relacionamento afetuoso e a habilidade com que o fazem. Entretanto, foi-

nos possivel perceber, nas suas falas e atitudes altruistas, que ter um filho deficiente
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constituia para elas uma experiéncia penosa, pois, a deficiéncia assume grande
importancia no contexto do sistema familiar.

Cabe, ainda, ressaltar que os problemas da deficiéncia sdo diversificados
consoante o seu tipo e gravidade. Cada deficiéncia € um caso especifico com maior ou
menor acentuacdo motora, sensorial, visual, auditiva ou mental. Por vezes existe uma
combinacdo aleatoria de algumas destas deficiéncias, limitando ainda mais a crianca e,
consequentemente, a familia.

Conscientes de que poderia haver inimeros fatores que interferem na resiliéncia
das familias com filhos deficiente, refletiu-se sobre o assunto e este transformou-se
numa preocupacdo. A reflexdo e a revisdo bibliogréafica efetuada, levaram-nos, de forma
mais objetiva, aos fatores que pensamos poderem estar relacionados com o assunto.

De acordo com estudos consultados, encontramos diferencas em termos de
resiliéncia face a deficiéncia do filho por parte das familias, dependendo das
caracteristicas da familia, nomeadamente, a idade dos pais, tipo de familia, nimero de
filhos, o facto de entre os filhos haver, ou ndo, outros com deficiéncia e a classe social &
qual a familia pertencesse e consequentemente a sua capacidade econdémica e nivel de
instrugdo, que poderia interferir com a facilidade de assimilagdo das informagOes
adquiridas acerca da deficiéncia do seu filho e ainda, o tipo de alojamento e sua
localizacdo. Também as caracteristicas da deficiéncia, tais como: tipo de deficiéncia, a
sua gravidade e as limitacfes que esta causa na crianca, poderiam ser consideradas,
como influenciadores da resiliéncia familiar.

Outros fatores que nos pareceu poderem influenciar a resiliéncia familiar foi o
suporte familiar e social disponiveis e o funcionamento familiar, sobretudo no que
respeita a coesdo, flexibilidade, comunicacao e satisfacdo familiar.

Apds pesquisa exaustiva, ndo foram encontrados estudos cientificos relativos a
tematica da resiliéncia na familia com filhos deficientes na forma quantitativa. Sob o
ponto de vista qualitativo existem varios estudos que abordam esta tematica.

Neste contexto, as questdes de investigacdo formuladas para este estudo foram:

- Qual o nivel de resiliéncia das familias com filhos deficientes?

- Quais os aspetos inerentes a familia, ou a préopria deficiéncia da crianca, que

se relacionam com o nivel de resiliéncia familiar?
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- Qual ¢é a diferenca entre os niveis de resiliéncia das familias com filhos

deficientes e das familias com filhos com problemas de salde graves ou cénicos.

1.3 — HIPOTESES DE INVESTIGACAO

Atendendo a que as questdes de investigacdo sdo elementos basicos em qualquer
estudo cientifico, revestem-se de particular interesse para o investigador, facilitando-lhe
a formulag&o de hipodteses.

A hipétese pode ser definida como sendo uma proposicao que pode ser colocada
a prova para determinar a sua validade. Para Fortin (2009: 165), “a hipotese ¢ um
enunciado que antecipa relacGes entre as variaveis e que necessita de uma verificacdo
empirica”.

O papel fundamental da hipotese na pesquisa, € o de sugerir explicacdo para
factos. Estas sugestfes sdo possiveis solugdes do problema, podendo ser verdadeiras ou
falsas, mas, sempre que forem bem elaboradas, conduzem a verificacdo empirica,
permitindo apresentar uma solucdo possivel através de uma proposicao, ou seja, de uma
expressao verbal suscetivel de ser declarada verdadeira ou falsa.

Fortin (1999: 53) define-as como sendo “um enunciado formal das relagdes
previstas entre duas ou mais variaveis (...) a hipotese combina o problema e o objetivo
numa explicacdo ou predicao clara dos resultados esperados de um estudo”.

Segundo Polit e Hungler (2004), as hip6teses sdo uma previsdo ou tentativa de
explicagdo provisoria entre duas ou mais variaveis e que deve ser tratada para
determinar a sua validade.

Tal como a questdo de investigacdo, as hipoteses tomam em conta as variaveis
chave e a populacéo alvo, tendo influéncia sobre o desenho de investigacéo, os métodos
de colheita e andlise dos dados e ainda, sobre a interpretacéo dos resultados. O principal
ponto de partida é o quadro teérico, do qual € extraido um enunciado de uma preposicao
que ¢ depois transformado em hipotese (Fortin, 2009).

Neste estudo, tendo em conta o problema de investigacdo, 0s objetivos a atingir

e a fundamentacéo teorica, foram formuladas as seguintes hipoteses ndo direcionais:
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H1 — Ha relacéo entre as caracteristicas da familia e os niveis de resiliéncia das
familias com filhos deficientes.

Considerando que das caracteristicas familiares fazem parte: a idade dos pais, 0
tipo de familia, o numero de filhos, o facto de esta ter apenas filhos deficientes ou pelo
contrério, haver entre eles um ou mais sem deficiéncia e a classe social, procedeu-se a
formulacao das sub-hipdtes:

H1.1 — Ha relagdo entre a idade dos pais e o nivel de resiliéncia da familia.

H1.2 — Ha relagéo entre tipo de familia e o nivel de resiliéncia da familia

H1.3 — Ha relacéo entre numero de filhos e o nivel de resiliéncia da familia

H1.4 — Ha relagdo entre a resiliéncia da familia e o facto de esta ter apenas
filhos deficientes ou pelo contréario, haver entre eles um ou mais sem
deficiéncia.

H1.5 — Ha relacéo entre a classe social e o nivel de resiliéncia da familia.

H2 — Ha relacdo entre as caracteristicas da deficiéncia e os niveis de resiliéncia
das familias com filhos deficientes.

Consideradas como fazendo parte das caracteristicas da deficiéncia o tipo de
deficiéncia e as limitacbes por ela causadas, foram formuladas as seguintes sub-
hipoteses:

H2.1 — Ha relacdo entre o tipo de deficiéncia e o nivel de resiliéncia da
familia.
H2.2 — Ha relacédo entre as limitacbes causadas pela deficiéncia e o nivel de

resiliéncia da familia.

H3 — Ha relacdo entre o suporte familiar e social disponiveis e 0s niveis de

resiliéncia das familias com filhos deficientes.

H4 — Ha relacdo entre o funcionamento familiar e os niveis de resiliéncia das
familias com filhos deficientes.

Considerando o funcionamento familiar dependente dos niveis de coeséo,
flexibilidade, comunicacdo e satisfacdo familiar, procedeu-se a formulagdo das sub-

hipdteses:
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H4.1 — Ha relacéo entre o nivel de coesdo familiar e o nivel de resiliéncia da
familia.

H4.2 — Ha relacdo entre o nivel de flexibilidade familiar e o nivel de
resiliéncia da familia.

H4.3 — Ha relacdo entre o nivel de comunicacdo familiar e o nivel de
resiliéncia da familia.

H4.4 — Ha relacdo entre o nivel de satisfacdo familiar e o nivel de resiliéncia

da familia.

H5 — Ha diferenca entre o nivel de resiliéncia das familias com filhos deficientes
e o nivel de resiliéncia das familias que no seu dia-a-dia tenham que lidar com outros

problemas de salde graves ou cronicos de seus filhos.

1.4 — VARIAVEIS

O termo varidvel € um termo privilegiado no contexto das Ciéncias Sociais.
Sempre que um conceito € colocado em acdo numa investigacdo ele toma o nome de
“variavel”.

O objetivo do estudo, as questBes de investigacdo e as hipdteses, comportam
variaveis, sendo estas as unidades de base da investigacdo (Fortin, 2009). Segundo Polit
e Hungler (2004:46) “a variavel € (...) qualquer qualidade de uma pessoa, grupo ou
situagdo, que varia ou assume diferentes valores (...)".

Fortin (2009) refere que as variaveis sdo qualidades, propriedades ou
caracteristicas de objetos, de pessoas ou de situacbes que sdo estudadas numa
investigacdo. Elas tomam diferentes valores que podem ser medidos, manipulados ou
controlados.

No conceito de variaveis podemos ainda distinguir varios tipos, podendo ser
classificadas segundo o papel que exercem numa investigacdo. Refere Polit e Hungler
(2004), que deve ser feita uma diferenciacéo inicial entre variavel dependente e variavel
independente.
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Em funcdo do problema de investigagdo e das hipoteses formuladas, foram
selecionadas as seguintes variaveis:

Variavel dependente: Resiliéncia da familia com filhos deficientes

Variaveis independentes: Caracteristicas da familia (idade dos pais, tipo de
familia, nimero de filhos e classe social), caracteristicas da deficiéncia (tipo de
deficiéncia e limitacOes causadas pela deficiéncia), suporte familiar e social e o
funcionamento familiar (coesdo, flexibilidade, comunicacéo e satisfacédo).

Uma vez que a maioria dos conceitos ndo sdo diretamente observaveis ou
mensuraveis tem que se fazer a sua operacionalizagdo. Operacionalizar, um conceito
significa defini-lo de maneira que ele possa ser observado e medido (Fortin, 2009).

A definicdo operacional enuncia os procedimentos a aplicar para melhor medir a
variavel, sendo estabelecida de forma que a varidvel possa ser medida ou manipulada
numa dada situacdo de investigacao (Fortin, 2009).

Na opinido de Polit e Hungler (2004), o processo de operacionalizacdo faz-se em
duas etapas, a primeira consiste em definir e clarificar os conceitos de modo a que sejam
observaveis e a segunda consiste em delinear (especificar) os procedimentos e métodos

necessarios para efetuar as observacdes e medicdes.

=» Variavel Dependente

No presente estudo, a variavel que constitui a base desta investigacdo e que
hipoteticamente poderia ser influenciada pelas outras variaveis, trata-se da resiliéncia
da familia com filhos deficientes.

A enfase recente na prevencdo de doencas e na promocdo de salde estd
intimamente relacionada ao interesse pelo estudo da resiliéncia. Esse contexto
evidencia a necessidade de instrumentos para avaliacdo deste constructo, mas a
realidade das pesquisas indica a escassez de tais instrumentos.

Esta varidvel foi avaliada através da Escala de Avaliacdo Global da Resiliéncia
(EAGR) de Jardim e Pereira (2006), que € um dos poucos instrumentos usados para
avaliar a competéncia dos individuos na area da resiliéncia (Anexo A), fornecendo
dados sobre a capacidade para lidar com as adversidades, crises e dificuldades. Optou-se
por esta escala, pelo facto de ndo ter sido encontrada nenhuma que permitisse avaliar

especificamente a resiliéncia da familia. Sendo a que melhor se adequava a finalidade
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do estudo, foi adaptada para o contexto familiar passando as afirmacdes a apresentar-se
no plural ao invés do singular que aparece na escala original. E composta por 8 itens
descritos de forma positiva com 5 opcGes de resposta, variando de 1 (nunca) a 5 (quase
sempre). Os scores da escala variam entre 8 - 45 pontos. Valores situados entre 8 e 21,
serdo sinal de uma capacidade de resiliéncia baixa, valores entre 22 e 34, querem dizer
que h& uma capacidade de resiliéncia média, se os valores obtidos se situam entre 35 e

45, revela uma capacidade de resiliéncia elevada.

=» Variaveis Independentes
As variaveis independentes correspondem as condi¢bes ou fatores que se
relacionam direta ou indiretamente a variavel dependente. Assim, no presente estudo

delimitaram-se as seguintes variaveis independentes:

Caracteristicas da familia

Esta varidvel foi subdividida noutras variaveis que permitiram clarificar os
aspetos ligados as caracteristicas da familia, nomeadamente:

> ldade dos pais - E o “ niimero de anos que a pessoa (...) conta desde o seu
nascimento até a época de que se fala” (Diciopédia, 2003).

» Tipo de familia - A familia assume uma estrutura caracteristica. Por estrutura
é uma forma de organizacdo ou disposicdo de um nimero de componentes que se inter-
relacionam de maneira especifica e recorrente. Deste modo, a estrutura familiar
compde-se de um conjunto de individuos com condi¢des e em posi¢des, socialmente
reconhecidas, e com uma interacdo regular e recorrente também ela, socialmente
aprovada. A familia pode entdo, assumir uma estrutura nuclear ou conjugal, que
consiste num homem, numa mulher e nos seus filhos, bioldgicos ou adotados, habitando
num ambiente familiar comum. A estrutura nuclear tem uma grande capacidade de
adaptacdo, reformulando a sua constituicdo, quando necessario. Existem também
familias com uma estrutura de pais Unicos ou monoparental, tratando-se de uma
variacdo da estrutura nuclear tradicional devido a fendbmenos sociais, como o divorcio,

Obito, abandono de lar, ilegitimidade ou adog&o singular.
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A familia alargada (também dita consanguinea) ¢ uma estrutura mais ampla,
que consiste na familia nuclear, mais os parentes diretos ou colaterais, existindo uma
extensdo das relacdes entre pais e filhos para avos, pais e netos.

Para além destas estruturas, existem também as denominadas de familias
alternativas, sendo elas as familias reconstituidas, comunitarias e as familias
homossexuais.

» Namero de filhos - E a quantidade de filhos integrados numa determinada
estrutura familiar, podendo ser bioldgicos ou adotados.

» Classe social - Uma classe social € um grupo de pessoas que tém status social
similar segundo critérios diversos, especialmente o econémico.

A divisdo da sociedade em classes é consequéncia dos diferentes papéis que 0s
grupos sociais tém no processo de producdo, seguindo a teoria de Karl Marx.
Atualmente, a estratificacdo das classes sociais segue a convencao baixa, média e alta,
sendo que as duas primeiras designam o estrato da populagdo com pouca capacidade
financeira, tipicamente com dificuldades econdmicas, a ultima, possui grande margem
financeira. A classe media é, portanto, o estrato considerado mais comum e mais
numeroso, que, embora néo sofra de dificuldades, ndo vive propriamente com grande
margem financeira.

A medicdo desta variavel foi feita com recurso a Classificagdo de Graffar.
Segundo a Wikipédia, esta é uma classificacdo social internacional estabelecida em
Bruxelas, pelo Professor Graffar. Este método baseia-se no estudo, ndo apenas de uma
caracteristica social da familia, mas num conjunto de cinco critérios - profissdo, nivel de
instrucdo, fontes de rendimento familiar, conforto do alojamento e aspeto do bairro onde
habita.

Numa primeira fase, foi atribuida a cada familia observada uma pontuacgéo para
cada um dos cinco critérios enumerados e, numa segunda fase, obteve-se o0 escaldo que
a familia ocupa na sociedade com a soma destas pontuaces. A soma total dos pontos
obtidos na classificacdo dos cinco critérios deu-nos uma pontuacdo final que
corresponde & classe social, conforme a classificacdo que se segue: Classe I: familias
cuja soma de pontos vai de 5 a 9; Classe Il: familias cuja soma de pontos vai de 10 a 13;
Classe I1I: familias cuja soma de pontos vai de 14 a 17; Classe 1V: familias cuja soma

de pontos vai de 18 a 21; Classe V: familias cuja soma de pontos vai de 22 a 25.
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Caracteristicas da deficiéncia

Subdividida em duas variaveis, proporcionando o clarificar os aspetos ligados as
caracteristicas da deficiéncia da crianca, sendo eles:

> Tipo de deficiéncia - E importante ter em mente que o conceito de
deficiéncia inclui a incapacidade relativa, parcial ou total, para o desempenho da
atividade dentro do padrdo considerado normal para o ser humano. Esta deficiéncia
podera ser: deficiéncia fisica, auditiva, visual, mental ou maultipla, levando ao
comprometimento da funcéo fisica, da comunicacédo, do cuidado pessoal, de habilidades
sociais, da utilizacdo dos recursos da comunidade, da salde e seguranca, de habilidades
académicas e de lazer.

» LimitacGes causadas pela deficiéncia - A deficiéncia consiste na perda ou
anormalidade de estrutura ou funcdo psicoldgica, fisioldgica ou anatdmica, temporaria
ou permanente. Uma pessoa com deficiéncia € aquela que enfrenta dificuldades
especificas suscetiveis de lhe limitar a atividade ou restringir a participacdo na vida

social, econémica e cultural.

Suporte familiar e social

Nas Ultimas décadas, o conceito de suporte social ganhou importancia nos meios
cientificos, ja que diversos estudos apontam a sua relacdo com o desenvolvimento e
manutencdo de diversos aspetos psicoldgicos do ser humano, tais como a autoestima,
autoeficacia, coping, entre outros. O suporte social pode ser considerado como um
constructo  multidimensional, envolvendo componentes diversos e distintos,
relacionando-se a mediadores entre 0 meio ambiente e seus efeitos no comportamento,
bem-estar e salde geral/mental 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.

Funcionamento familiar

Esta variavel foi medida através da avaliacdo das dimensdes contempladas no
Modelo Circumplexo de Olson. Este modelo defende que cada uma das dimensdes,
coesdo e flexibilidade, tem uma relacdo curvilinea com o funcionamento familiar (os

valores extremos em cada dimensdo estdo associados a funcionamentos familiares
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problemaéticos, enquanto os niveis moderados estdo relacionados com o funcionamento
familiar saudavel). A dimensdo comunicacdo tem uma relacdo positiva linear com o
funcionamento familiar (quanto maior for a comunicacdo familiar melhor o
funcionamento da mesma e vice-versa). No que respeita a satisfacdo, a sua definicéo
operacional inclui trés dimensdes relacionadas ao Modelo Circumplexo coeséo,
flexibilidade e comunicacdo. A hipétese base do Modelo Circumplexo é de que as
familias equilibradas estardo mais satisfeitas com o seu sistema do que as familias
desequilibradas. Consequentemente, as familias com niveis elevados de satisfacéo
familiar terdo uma comunicacao familiar significativamente melhor do que as familias
com niveis baixos de satisfacéo.

Segundo Olson e Gorall (2006):

» Coesdo familiar é definida como a barreira emocional que os membros da
familia tém face uns aos outros. Conceitos como ligacdo emocional, barreiras,
coligacédo, tempo, espaco, amigos, tomada de deciséo, interesses, recriagdo, sdo usados
como medidas de diagnostico e analise desta dimensdo. A coesdo centra-se em como 0S
sistemas familiares oscilam entre separacao versus ligacao.

> Flexibilidade é definida como a qualidade e expressdo da lideranca e
organizacao, relacdo de papéis, relacdo de regras e negociacdes. Conceitos especificos
contemplam a lideranca (controlo e disciplina) e estilos de negociacdo, atendendo a
forma como o sistema oscila entre a estabilidade e mudanca. Basicamente, a
flexibilidade focaliza-se na mudanca operada no ambito da lideranca, papéis e regras,
numa familia.

» Comunicacdo apela as competéncias comunicacionais positivas, utilizadas no
casal ou sistema familiar. O uso de qualidades comunicacionais positivas permite as
familias alterarem os seus niveis de coesdo e flexibilidade, de modo a responder as
exigéncias desenvolvimentais ou situacionais.

» Satisfacdo é definida como o grau de felicidade sentido pelos membros da

familia.

Atendendo ao que pretendiamos estudar, optamos pela utilizacdo da escala
Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scales (FACES) IV. A escala utilizada,
traduzida para a lingua portuguesa por Rebelo (2008), é a versdo a mais recente da

avaliacdo de autodiagnostico desenhada para medir a coeséo e a flexibilidade da familia
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(Olson, Gorall e Tiesel, 2006), que de acordo com o Modelo Circumplexo do Sistema
Marital e Familiar de Olson, mede o funcionamento familiar nas quatro dimensdes
pretendidas, uma vez que contempla também a comunicacéo e a satisfacdo. Esta ultima
versdo da FACES (Anexo B), é constituida por sessenta e dois itens, que constituem
sete subescalas. As subescalas equilibradas coesdo e flexibilidade, e as subescalas
desequilibradas (desligada, emaranhada, cadtica e rigida) sdo cada uma composta por
sete itens, as subescalas comunicacéo e satisfacdo contém dez itens cada.

A escala de resposta ¢ uma escala de Likert, com cinco alternativas de resposta
colocadas de forma crescente, sendo as opinifes repartidas em cinco categorias. No que
se refere & coesdo, flexibilidade e comunicacdo, as categorias repartem-se em: discordo
fortemente; discordo; ndo concordo nem discordo; concordo; concordo fortemente,
relativamente a satisfacdo, repartem-se em: muito descontente, um tanto descontente,
geralmente satisfeito, muito satisfeito e extremamente satisfeito. Estas categorias foram
codificadas, obtendo-se os scores finais referentes a cada uma das subescalas, 0 que nos
permitiu conhecer os niveis de coesdo, flexibilidade, comunicacdo e satisfacdo, das
familias que participaram no nosso estudo. Estas quatro escalas possibilitaram a
medicdo dos niveis equilibrados ou saudaveis de coesdo e de flexibilidade, indicando,
também, o quao saudavel é a comunicacdo e o grau de satisfacdo familiar. Quanto maior
a pontuacdo nessas escalas, mais saudavel o sistema familiar no que respeita ao seu
funcionamento. Os scores das escalas coesdo e flexibilidade oscilam de entre 7 e 35
pontos e os das escalas comunicacdo e satisfacdo entre 10 e 50 pontos. Conforme
preconizado pelos autores, estes scores sdo depois categorizados de forma intervalar,
transformando-se em niveis recorrendo a tabelas especificas (Anexo B). Os scores das
subescalas foram avaliados separadamente, sendo do interesse do nosso estudo apenas

os referentes as subescalas coesdo, flexibilidade, comunicacao e satisfacéo.

1.5 - POPULACAO E AMOSTRA

Fortin (2009: 311), refere que “uma populagdo define-se como um conjunto de

elementos (individuos, espécies, processos) que tém caracteristicas comuns”. Nesta fase
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da investigacdo o investigador caracteriza a populacdo estabelecendo critérios de
selecdo para o estudo, precisa a amostra e determina o seu tamanho.

O ideal, numa investigacdo, é o estudo dos elementos de uma determinada
populacéo na sua totalidade. No entanto, trabalhar com amostras e ndo com populacGes
é mais econdmico e eficiente e o pesquisador tipico ndo tem o tempo ou 0S recursos
necessarios para o estudo de todos os possiveis membros de uma populacdo (Polit e
Hungler, 2004).

Neste contexto € necessario distinguir a populacao alvo da populacdo acessivel.
A primeira “é o conjunto de elementos que satisfazem os critérios de selecdo definidos
previamente e que permitem fazer generalizacdes. A segunda “¢ a por¢ao da populagdo
alvo a que se pode aceder, tanto quanto possivel, ela deve ser representativa da
populagdo alvo” (Fortin, 2009: 311).

A amostra, do pondo de vista de Fortin (1999: 202), “(...) ¢ um subconjunto de
uma populacdo ou de um grupo de sujeitos que fazem parte de uma mesma populagao”
é , de qualquer forma, uma réplica em miniatura da populacéo alvo. Segundo a mesma
autora (2009), a amostra € a fracdo de uma populacao sobre a qual se faz o estudo. Ela
deve ser representativa dessa populagédo, sendo a representatividade a sua qualidade
essencial ou seja, uma amostra representativa € uma amostra que, pelas suas
caracteristicas, pode substituir o conjunto da populacéo alvo.

A populacdo deste estudo, sdo as familias de criancas deficientes e/ou de
criancas que no seu dia-a-dia tenham que lidar com problemas de saude graves ou
cronicos de seus filhos inscritas na consulta externa do um Servigo de Pediatria.

A técnica de amostragem utilizada para o estudo foi ndo probabilistica acidental,
por impossibilidade de acesso a toda a populacdo. Foi constituida pelos pais mais
facilmente acessiveis, presentes um determinado periodo, num determinado local, tendo
estes sido incluidos a medida que se apresentaram nesse mesmo local até a amostra
atingir o tamanho desejado, com significativa representatividade numérica. Teve a
vantagem de ser simples de organizar e pouco onerosa, no entanto, neste tipo de amostra
h& sempre o risco de poder provocar enviesamento e de limitar a generalizacdo dos
resultados (Fortin, 2009).

A nossa amostra, foi constituida pelas familias de criancas com deficiéncia e/ou

de criangas que no seu dia-a-dia tenham que lidar com problemas de salde graves ou
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cronicos de seus filhos, que recorrerem a consulta Externa do Servico de Pediatria da
ULS (Unidade Local de Saude) da Guarda nos meses de abril, maio e junho de 2012.

1.6 - INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS

Cabe ao investigador determinar o tipo de instrumento de medida que melhor se
adequa ao objetivo do estudo. A recolha de dados é a etapa do trabalho de investigacédo
que permite obter os dados necessérios, indo de encontro aos objetivos do estudo.

A escolha do instrumento de medida prende-se com os objetivos do estudo, as
varidveis, o0 conhecimento que o0 investigador possui acerca destas e sua
operacionalizacdo, a possibilidade de obter medidas apropriadas as definicdes
conceptuais, a fidelidade e a validade dos instrumentos de medida (Fortin, 2009). O
investigador deve questionar-se se 0 instrumento que ele pensa utilizar para recolher a
informacdo junto dos participantes €, ou ndo, 0 mais conveniente para responder as
questdes de investigacdo ou verificar as hipoteses.

Polit e Hungler (1995:166), afirmam que “ um instrumento de colheita de dados
deve ser composto por um conjunto de questdes, que permitam colher a informagéo
necessaria, valida e pertinente a realizagdo do trabalho de investigagdo”.

Tendo em conta o tipo de estudo, bem como o campo em que o trabalho se iria
desenvolver, 0s seus atores, participantes e metodologias utilizadas e, ponderando ainda
a opinido de outros autores que nos dizem que qualquer que seja a técnica de recolha,
esta deve possibilitar uma compilacdo de dados, tanto quanto possivel, em profundidade
e em consonancia com 0s objetivos e suporte tedrico utilizado, neste sentido,
procuramos construir e utilizar o instrumento de recolha de informacdo que nos pareceu
mais indicado e adequado, capaz de nos dar as respostas procuradas.

Para o presente estudo, foi selecionado como instrumento de colheita de dados o
questionario, baseado nas vantagens apresentadas por Polit e Hungler (2004), tais como:
menor custo requerendo menos tempo e energia para o aplicar; permite 0 anonimato
total e a garantia de nédo existir tendenciosidade nas respostas, devido a auséncia de um
entrevistador, permitindo, por isso, exprimir mais livremente as opinides que

consideram mais pessoais. Permite, ainda, que as pessoas 0 preencham no momento que
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julgam mais conveniente. Segundo Fortin (2009), os questionarios apresentam também
alguns inconvenientes: as fracas taxas de resposta e a elevada taxa de dados em falta. O
questionario tem por objetivo recolher informacao factual sobre acontecimentos ou
situacOes conhecidas, sobre atitudes, crencas, conhecimentos, sentimentos e opinides.

O questionario utilizado, elaborado especialmente para este estudo tendo em
conta a revisdo bibliogréfica em que se basearam os capitulos precedentes, é constituido
por quatro partes distintas, antecedidas de explicacdes para o seu correto preenchimento
(Anexo C).

A primeira parte do questionario é constituida por nove perguntas diretas e
fechadas, sendo duas de producdo cifrada e sete de escolha mdultipla, com a finalidade
de caracterizar as variaveis independentes: caracteristicas da familia, caracteristicas da
deficiéncia e suporte social e familiar. As questdes fechadas sdo de mais facil
codificacdo e analise, exigem menor esfor¢co mental e consequentemente sao de resposta
mais rapida. Tém como inconvenientes a obtencdo de respostas menos pessoais; 0S
inquiridos sentem-se frustrados, pois podem ndo existir alternativas que expressem a
sua opinido e sdo de dificil construcéo.

Na segunda e terceira parte, surgem a FACES IV e a EGAR, ja referidas
anteriormente, que permitiram avaliar, respetivamente, o funcionamento familiar e a
resiliéncia das familias da nossa amostra. Ambas sdo escalas de Likert, que segundo
Fortin (2009), sdo escalas de medida que permitem a um sujeito exprimir em que
medida esta de acordo ou desacordo com cada um dos enunciados propostos.

Na quarta e ultima parte, era apresentada uma pergunta aberta com a finalidade
de conhecer as preocupac0es relativas a situacdo da crianca. Estas questdes permitem
uma informacdo mais profunda, especifica e pessoal, embora a sua analise seja dificil e
subjetiva, pela heterogeneidade de informacéo, dificultando o tratamento estatistico.

Segundo Fortin (2009), uma das vantagens da utilizacdo do questionario como
instrumento de colheita de dados, é o facto de ele poder ser também preenchido pelo
assistente de investigacdo em presenca do participante, passando a funcionar como
questionario-entrevista. No nosso estudo, houve a necessidade de recorrer a esta
possibilidade sempre que nos deparamos com participantes com nivel de escolaridade

nulo.
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Alguns autores defendem a necessidade de se realizar um pré-teste ao
instrumento de colheita de informacdo “como forma de assegurar que os inquiridos
entendem as perguntas que sdo feitas e as opgdes de resposta previstas recobrem
adequadamente o que eles pensam” (Foddy, 1999:10). Deste modo, o pré-teste pode ser
entendido como sendo um ensaio de um instrumento de medida ou equipamento, antes
da sua utilizagdo em maior escala, consistindo no preenchimento desse instrumento de
medida por uma pequena amostra que reflita a diversidade da populacdo visada, a fim
de verificar se as suas questdes podem ser bem compreendidas (Fortin, 2009).

Para Lakatos e Marconi (1992), com o pré-teste pode evidenciar-se se 0
questionario apresenta: fidedignidade, validade e operatividade.

Apds a selecdo e elaboracao do instrumento de colheita de dados procedeu-se a
realizacdo do pré-teste, com o qual se pretendeu verificar: se as questbes eram
entendidas da mesma forma, se existiam perguntas inGteis, inadequadas & informacéo
pretendida, demasiado dificeis ou a que um grande nimero de sujeitos se recusa a
responder e se o0s inquiridos consideram o questionario demasiado longo, aborrecido ou
dificil.

O questionério atras descrito foi testado na sua totalidade, tendo para tal
solicitado a colaboracdo de 10 familias com as mesmas caracteristicas das familias que
pretendiamos incluir na nossa amostra. Foi nossa preocupacdo que as familias as quais
foi aplicado o pré-teste, fossem de classes sociais, aparentemente, diferentes e com
diferentes niveis de instrucdo/escolaridade.

Este procedimento, permitiu averiguar se as condicdes em que 0 questionario
iria ser aplicado eram as ideais, assim como a adequacdo da sua qualidade gréafica e das
instrucdes que o acompanhavam. Permitiu, ainda, verificar que a linguagem usada era
adequada as caracteristicas da populacdo a estudar, uma vez que, apds analisarmos as
respostas, foi possivel constatar que as questdes eram entendidas de igual forma e todas
as perguntas tinham obtido resposta, pelo que ndo foi necessario proceder a
reformulacoes.

Segundo Ribeiro (1999), os aspetos éticos sdo decisivos em investigacdo. Sem
um codigo de ética que aponte limites e aponte 0s espacos da investigacdo, é a propria
investigacdo que fica em causa. Para Polit e Hungler (2004), a pesquisa que envolve

seres humanos requer uma analise especial dos procedimentos a serem utilizados de
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modo a proteger os direitos dos sujeitos sendo os trés principais principios éticos
incorporados a maioria das orientacBes a beneficéncia, o respeito a dignidade humana e
a justica.

Segundo Tuckan (2005:19) “o processo de investigagdo tem como Objeto de
estudo a aprendizagem e o comportamento dos seres humanos, (...) pode dificultar,
prejudicar, perturbar, tornar-se enganoso, ou afetar, de qualquer outro modo,
negativamente, a vida dos que nele participam”. Segundo 0 mesmo autor, as
consideracOes éticas que o investigador deve ter em conta, ao definir um plano de
investigacdo, de modo a ndo atentar contra os direitos humanos s&o: o direito a
privacidade ou a ndo-participagdo, o direito a permanecer no anonimato, o direito a
confidencialidade e o direito a contar com o sentido de responsabilidade do
investigador.

No decurso do nosso estudo e aquando da aplicagdo dos questionarios, tivemos
em consideracdo 0s aspetos éticos, nomeadamente: informar e obter autorizacdo da
Instituicdo para a aplicacdo do instrumento de colheita de dados, informar e explicar aos
intervenientes do estudo o0s objetivos da investigacdo, garantir 0 anonimato e
confidencialidade dos dados e ndo manipular os resultados de forma a confirmar as
nossas expectativas.

Para a aplicagdo do instrumento de colheita de dados, foi solicitada autorizagéo
ao Conselho de Administracdo da ULS da Guarda, dirigida ao seu presidente, tendo o
deferimento do pedido sido precedido de um parecer favoravel da Comissédo de Etica da
ULS (Anexo D). Foi ainda, efetuado pedido de colaboragdo ao Sr. Diretor e Enfermeiro
Chefe do Servico de Pediatria.

As familias inquiridas, foi pedido o consentimento informado, sendo garantidos
a confidencialidade dos dados e respetivo anonimato, explicitos na nota introdutéria do

questionario.

1.7 - TRATAMENTO ESTATISTICO

Apos a colheita de dados é necessario proceder a analise e interpretagdo dos

resultados, recorrendo a métodos estatisticos.
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Segundo Polit e Hungler (2004:312) “sem a estatistica, os dados quantitativos
seriam uma massa cadtica de numeros. Os procedimentos estatisticos permitem que o
pesquisador resuma, organize, interprete € comunique a informacdo numérica”.
Segundo 0 mesmo autor, 0s procedimentos estatisticos capacitam o pesquisador a
reduzir, resumir, organizar, avaliar, interpretar e comunicar a informagdo numérica.

H& que distinguir dois tipos de estatistica: a descritiva e a inferencial.

Relativamente a primeira, Fortin (2009), refere que “a analise dos dados de
qualquer estudo que comporte valores numericos comeca pela utilizacdo de estatisticas
descritivas que permitem descrever as caracteristicas da amostra na qual os dados foram
colhidos e descrever os valores obtidos pela medida das varidveis”.

As analises estatisticas inferenciais vdo além das analises descritivas, porque
elas permitem aplicar a populagdo total os resultados provenientes de uma amostra
(Fortin, 2009).

Para analise dos dados obtidos com a aplicacdo do método de colheita de dados,
iremos usar a estatistica descritiva. Tal como referencia Fortin (1999), a estatistica
descritiva descreve e sintetiza os dados de modo sistemético

Relativamente a estatistica descritiva, conforme preconizado por Fortin (2009),
utilizou-se a distribuicdes de frequéncia (absolutas e relativas), medidas de tendéncia
central (média, mediana e moda) e de dispersdo ou variabilidade (amplitude e desvio
padrdo). Este tipo de estatistica permite também caracterizar as relagdes entre duas ou
mais varidveis através de quadros de contingéncia e de coeficientes de correlacao.

A estatistica inferencial, é usada para tirar conclusées sobre uma populacéo mais
ampla, com base numa amostra de estudo, para formar opinides. Neste estudo, ao ser
aplicada a estatistica inferencial para se proceder ao teste de hipdteses, apenas se
utilizaram os dados provenientes das familias cujos filhos ndo eram deficientes quando
se procedeu ao teste da ultima hipotese, pois, tal como foi descrito a quando da escolha
do problema de investigacdo, a finalidade deste estudo era conhecer os niveis de
resiliéncia das familias com filhos deficientes e verificar a relacdo existente entre os
aspetos inerentes a familia, ou a propria deficiéncia da crianca, € o nivel de resiliéncia
familiar. As outras familias que constituem a amostra, as sem filhos deficientes,

serviram apenas para testar se havia ou ndo diferenca no que respeita a resiliéncia
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familiar entre as familias com filhos deficientes e as familias que tém filhos com um
problema de saude grave ou conico que ndo a deficiéncia.

Segundo Fortin (2009), baseada nas leis da probabilidade, a inferéncia estatistica
interessa-se pelos resultados provenientes de uma amostra e, por inferéncia, prevé o
comportamento ou as caracteristicas da populacdo total.

Nesta fase, o investigador questiona-se relativamente a possiveis relacdes entre
as variaveis causa/efeito, a interligacao entre os fendmenos, ou outras questdes que lhe
suscitem ponderacdo, avalia as observacOes obtidas na amostra, compara 0s pros e 0s
contras, de forma a responder as questfes de investigagdo com a possibilidade minima
de cometer um erro. Salienta Fortin (1999: 284), que “...a inferéncia estatistica permite
ao investigador decidir a favor de uma possibilidade...” de modo a que o risco de
cometer um erro seja julgado minimo”.

O mesmo autor (2009), refere que a estatistica inferencial, com base na lei das
probabilidades, tem como objetivos a estimacdo de parametros e a verificagcdo de
hipdteses. Atribui-se ao parametro, que é o objeto sobre o qual se vai tomar a decisdo,
um certo valor hipotético, que € obtido com a ajuda da amostra, caso e a diferenca entre
o valor estimado e o valor hipotético seja suficientemente grande, concluir-se-a que o
valor observado contradiz o valor hipotético, existindo portanto uma diferenca
significativa.

Neste estudo recorreu-se a estatistica ndo paramétrica, e a estatistica
paramétrica.

Dentro dos testes ndo paramétricos utilizou-se o qui-quadrado (x°) por ser um
dos utilizados para a verificacdo de hipdteses. Este teste permite estudar a relagéo entre
duas variaveis discretas (Pereira, 2008). A utilizagdo de um teste do XZ pode ser feita no
contexto de um estudo descritivo em que a amostra permite cruzar duas variaveis
discretas suficientemente bem representadas (Fortin, 2009).

No que respeita aos testes paramétricos, utilizou-se o teste T para amostras
independentes. Segundo Pestana e Gageiro (2008), € um dos testes que permite testar a
hipotese da existéncia de diferenca entre duas amostras relativamente a uma
determinada variavel quantitativa.

Do variado leque de métodos de tratamento dos dados, optdmos pela utilizagédo

do SPSS (Statistical Package for the Social Science) versédo 19 para Windows, sendo
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que a apresentacdo dos resultados terda uma aproximagdo até as décimas. O
processamento do texto, quadros, graficos e tabelas, foi efetuado em computador, com
recurso aos programas Microsoft Word.

A resposta dada no questionario, a questdo aberta, foi tratada por analise de
contetdo. A analise de conteudo foi o instrumento escolhido para analisar as respostas
das familias a esta questdo, sendo definida por Bardin (2008) como sendo um conjunto
de técnicas de analise e de comunicacdo, visando obter por meio de procedimentos
sistematicos e objetivos de descricdo dos conteddos das mensagens, indicadores
qualitativos e quantitativos, que propiciem a inferéncia relativamente as condi¢des de
producdo e de rececdo dessas mensagens.

Neste estudo, a andlise de conteddo foi efetuada tendo por base as fases
preconizadas por Fortin (2009), nomeadamente: colocacdo em evidéncia do sentido
global do texto, identificagdo das unidades de significacdo, desenvolvimento do
conteddo das unidades de significacdo e sintese do conjunto das unidades de

significacao.
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2 — APRESENTACAO DOS RESULTADOS

O presente capitulo tem como objetivo proceder a analise e interpretacdo dos
dados obtidos. Serd efetuada uma andlise descritiva das caracteristicas gerais da
amostra, incidindo numa primeira fase nas variaveis independentes, seguida da
apresentacdo descritiva da variavel dependente do estudo e da analise de contetdo
efetuada a partir das respostas dadas a questdo aberta, finalizando com a apresentagéo
dos dados relativos a estatistica inferencial.

Os dados foram pré-testados em 10 familias com caracteristicas semelhantes
as da amostra a ser estudada, representando 5,4% do seu total.

Os resultados sdo apresentados através de tabelas, quadros ou graficos, e em
todos e omitida a referéncia da fonte uma vez que séo relativos a amostra supracitada.

Segundo Fortin (2009), a apresentacdo dos resultados deve informar
claramente as caracteristicas da amostra, através de técnicas estatisticas adequadas ao
quadro conceptual e ao tipo de estudo. Segundo o mesmo autor, os resultados provém
dos factos observados no decurso da colheita de dados.

Para Gil (1994), a apresentacdo dos resultados, envolve, de um modo geral, a

descricdo, a analise e a interpretacdo dos dados.

2.1 - ANALISE DESCRITIVA

Fortin (2009), refere que na analise descritiva dos dados, o investigador destaca
um perfil do conjunto das caracteristicas dos sujeitos, determinadas com a ajuda de
testes estatisticos. As estatisticas descritivas descrevem, organizam, avaliam,
interpretam e comunicam a informacdo numeérica, sendo utilizadas para descrever e
sintetizar os dados (Polit e Hungler, 2004).

A estatistica descritiva utilizada neste estudo baseia-se no célculo de alguns
pardmetros descritivos, conforme referido a quando da apresentacdo do tratamento
estatistico, com o intuito de descrever de forma objetiva e precisa as caracteristicas
globais da amostra utilizada.

A nossa amostra € composta por 186 familias, das quais 93 (50%) séo familias

em que pelo menos um dos filhos é portador de deficiéncia e as outras 93 (50%), sdo
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familias em que pelo menos um dos filhos é portador de uma doenca grave ou crénica.
Estes dados serdo, daqui em diante, utilizados para analise comparativa em confronto

com as variaveis.

De seguida serdo apresentados os valores relativos as ja referidas variaveis
independentes: caracteristicas da familia (idade dos pais; tipo de familia; nimero de
filhos e classe social), caracteristicas da deficiéncia (tipo de deficiéncia; limitacGes
causadas pela deficiéncia), suporte familiar e social e funcionamento familiar (nivel
de coesdo; nivel de flexibilidade; nivel de comunicacdo e nivel de satisfagdo),
complementados também, pelas tabelas apresentadas no Anexo E e precedidos dos
valores referentes ao acompanhante da crianca a quando da ida as consultas de
acompanhamento, que, apesar de ndo ser uma das variaveis do nosso estudo, nos
pareceu revestir-se de alguma relevancia no ambito do estudo em questdo, dado
permitir-nos constatar quem acompanha habitualmente a crianca na ida as consultas.

A informacéo contida na Tabela 1 permite-nos concluir que, na sua deslocacédo a
consulta de Pediatria, as criangas foram sempre acompanhadas pelo menos por um dos
progenitores, a excecdo de duas situacdes, nas quais o acompanhamento foi feito por
outra pessoa. O acompanhamento foi maioritariamente efetuado sé pela mée, 65,6%
(n=122) ou acompanhada pelo pai da crianca, 26,9% (n=50). Sozinho, o pai
acompanhou a crianca apenas em 6,5% (n=12) das situaces.

Analisando os dois grupos em separado, verifica-se que nas com filhos
deficientes, a mae acompanhou a crian¢a de forma isolada em 54,8% (n=51) dos casos,
sendo acompanhada também pelo pai em 36,6% (n=34). Por outro lado, na familia sem
filhos deficientes, o acompanhamento foi feito pela mae em 76,3% (n=71) dos casos e
por ambos 0s progenitores em 17,2% (n=16). O acompanhamento efetuado pela mae,

constitui a moda nesta amostra.
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Tabela 1 - Distribuigdo das familias segundo o acompanhante da crianga na consulta

Familia com filhos
Acompanhante da crianca Sem deficiéncia Com deficiéncia Total
N % N % N %
Pai 6 6,5 6 6,5 12 6,5
Mae 71 76,3 51 54,8 122 65,6
Pai e mée 16 17,2 34 36,6 50 26,9
Outros 0 0,0 2 2,2 2 11
Total 93 100,0 93 100,0 186 100,0
Moda = Mée

Analisando a Tabela 2, que apresenta as frequéncias relativas a variavel idade
dos pais e da crianca, onde podemos constatar que relativamente ao pai, a faixa etaria
com maior representatividade € a de 41-50 anos, 38,7% (n=72), seguida da de 31-40
anos, com 35,5% (n=66), com 16,1% (n=30) segue-se a faixa > 50 anos, sendo a faixa
com menor representacdo a de 21-30 anos, com 4,3% (n=8). Analisando os dois grupos
de familias, verifica-se que a distribuicdo de frequéncias relativamente a esta variavel,
segue a mesma tendéncia no que respeita a familia sem filhos deficientes, no entanto, no
que diz respeito a familia com filhos deficientes, a distribuicdo altera ligeiramente,
sendo a classe modal a compreendida entre os 31-40 anos, com 33,3% (n=31), havendo
também uma maior representacéo da faixa etaria > 50 anos, com 24,7% (n=23).

Relativamente a mae da nossa amostra, estas encontram-se maioritariamente na
faixa dos 31-40 anos, 43,6% (n=81), 40,3% (n=75) apresentam idades compreendidas
entre os 41-50 anos, 9,1% (n=17) apresentam idades na faixa > 50 anos e 6,5% (n=12)
apresentam idades entre os 21-30 anos. Analisando os dois grupos de familias, verifica-
se que a distribuicdo de frequéncias relativamente a esta variavel, segue a mesma
tendéncia no que respeita a familia com filhos deficientes, no entanto, no que diz
respeito a familia sem filhos deficientes, a distribuicdo altera ligeiramente. Mantem-se a
classe modal, embora a representatividade nesta classe seja menos significativa,
havendo também uma menor representacdo da faixa etaria > 50 anos e um aumento a
nivel da faixa etaria compreendida entre os 21-30 anos.

No que respeita a criancga, verifica-se que em 38,2% (n=71) dos casos a idade da
crianca se situa na fixa dos 10-14 anos, em 26,3% (n=49) dos casos situa-se na faixa dos
5-9 anos, em 23,1% (n=43) situa-se na dos 15-18 anos e em 12,4% (n=23) a idade
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encontra-se entre 0s 0-4 anos. Tendo em conta os dois grupos de familia, verifica-se que
a familia sem filhos deficientes tem uma distribuicdo que vai de encontro a tendéncia
apresentada pela amostra total. Relativamente a familia com filhos deficientes, podemos
verificar que a idade das criancas apresenta uma distribuicdo mais equilibrada pelas
diferentes faixas, havendo mesmo duas, a dos 10-14 e dos 15-18 anos em que ha a
mesma representatividade, com 32,3% (n=30), segue-se a faixa dos 5-9 anos com
21,5% (n=20) e a dos 0-4 anos com 14,0% (n=13).

Tabela 2 — Distribuicéo das familias segundo a idade dos pais e da crianga

Familia com filhos
Variavel Valor variével Sem deficiéncia Com deficiéncia Total
N % N % N %
21a30 5 54 3 32 8 43
3la40 35 37,6 31 333 66 355
Idade do pai 41a50 42 45,2 30 323 72 38,7
> 50 7 75 23 24,7 30 16,1
Sem resposta 4 43 6 6,5 10 5,4
Total 93 100,0 93 100,0 186 100,0
21a30 6 6,5 6 6,5 12 6,5
31a40 42 45,2 39 41,9 81 43,6
Idade da mae 41a50 43 46,2 32 34,4 75 40,3
>50 2 2,1 15 16,1 17 9,1
Sem resposta 0 0,0 1 1,1 1 0,5
Total 93 100,0 93 100,0 186 100,0
0a4 10 10,7 13 14,0 23 12,4
Idade da crianca 5a9 29 31,2 20 21,4 49 26,3
10al4 41 44,1 30 32,3 71 38,2
15218 13 14,0 30 323 43 231
Total 93 100,0 93 100,0 186 100,0

Analisando a Tabela 3, podemos verificar que as idades do pai da nossa amostra
variam entre 24 e 66 anos, apresentando uma média de 42,2 com um desvio padrédo de
7,9. Analisando a idade do pai tendo em conta os dois grupos de familias, verificamos
gue a média de idades do pai das familias com filhos deficientes é 44 anos, superior a
média de idades do pai do outro grupo de familias, apresentando também uma
amplitude de variacdo muito mais elevada, por um minimo de 24 e um maximo de 66.

A moda é superior no pai do grupo de familias sem filhos deficientes.
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No que respeita a mée da nossa amostra, verifica-se que que a média de idades e
de 39,8 anos, com um desvio padréo de 7,2 anos, variando entre 0s 22 e 0s 62 anos, com
uma amplitude de variacdo de 40. Analisando a idade da mde em funcdo do grupo
familiar, verificamos que a média de idades é também superior no grupo de maes com
filhos deficientes, com uma amplitude de variacdo de 42, também superior ao outro
grupo, por um minimo de 22 e um méaximo de 62. A moda é igual nos dois grupos.

No que respeita a crianca, pode verificar-se que a média de idades é de 10,7
anos, com um desvio padréo de 4,6 anos, variando entre o 1 e os 18 anos de idade, com
uma amplitude de variagdo de 17 anos. Analisando a idade da crianca tendo em conta o
grupo familiar a que pertence, podemos verificar que ndo ha grandes diferencas em
termos de média e medidas de dispersdao. No entanto, verifica-se uma diferenca
acentuada no que respeita a moda, sendo que, na crianca sem deficiéncia ela é de 8 anos

e na crianca com deficiéncia é de 18.

Tabela 3 — Medidas de tendéncia central e de dispersdo da varidvel idade dos pais e crianca

o
s
g [}
Idade @ g E ° o
S S8 « 2 = £ 1S
el kel i} 2 =3 = X
D D <] D IS = ©
N = = = a < = =
Sem deficiéncia 93 40,4 41,0 44 6,5 30 26 56
'5?3 Com deficiéncia 93 44,0 43,0 39 8,8 42 24 66
Total 186 42,2 42,0 39 79 42 24 66
Sem deficiéncia 93 38,8 39,0 42 6,1 29 23 52
xé Com deficiéncia 93 40,8 41,0 42 8,9 40 22 62
Total 186 39,8 40,0 42 76 40 22 62
© Sem deficiéncia 93 10,1 10,0 8 3,9 16 2 18
£ | comdeficiencia 03 | 113 | 120 | 18 5,2 17 1 18
O Total 186 10,7 11,0 8 4,6 17 1 18

Tendo em conta a Tabela 4, relativamente a distribuicdo das familias segundo o
tipo de familia, verifica-se que as familias da nossa amostra sdo maioritariamente
nucleares 82,8% (n=154), encontrando-se 0s outros tipos pouco representados, com
17,2% (n=32), pelo que foram agrupados na categoria outra.

Quanto ao n° de filhos, podemos verificar que na nossa amostra predomina o

numero de dois filhos por familia, com 44,1% (n=82), logo seguido de 43,5% (n=81) de
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familias que tém apenas um e 12,4% (n=23) que tém trés ou mais filhos. A familia com
filhos deficientes segue esta tendéncia, ao contrario da familia sem filhos deficientes, na

qual predomina o numero de um filho por familia com 50,5% (n=47).

Tabela 4 — Distribuigdo das familias segundo o tipo de familia e n° de filhos

Familia com filhos
. . — S Total
Variavel Valor da variavel Sem deficiéncia Com deficiéncia
N % N % N %
Nuclear (casal e filhos) 76 81,7 78 83,9 154 82,8
Tipo de familia
Outra 17 18,3 15 16,1 32 17,2
Total 93 100,0 93 100,0 186 100,0
1 47 50,5 34 36,6 81 43,5
Ne de filhos 2 35 37,6 a7 50,5 82 44,1
>3 11 11,8 12 12,9 23 12,4
Total 93 100,0 93 100,0 186 100,0

Através da analise da Tabela 5, podemos verificar as familias da nossa amostra
tém em média 1,8 filhos, sendo a moda 2 filhos por familia. Apresentam um minimo de
1 filho e um maximo de 6, com uma amplitude de variacdo de 4 filhos.

Analisando as familias em funcdo do grupo familiar, verificamos que a moda é
superior na familia com filhos deficientes, sendo de 2 filhos por familia e também o
maximo observado, 6 filhos, € superior neste grupo familiar o que faz com que haja

também uma amplitude de variacéo superior.

Tabela 5 — Medidas de tendéncia central e de dispersao da variavel n° de filhos

o
kY
© <5}
N° de filhos o 8 E] o o
= S B 2 £ £ £
g g 3 2 2 g 3
N = = = [a) < = =
Sem deficiéncia 93 1,7 1,0 1 0,8 4 1 5
Com deficiéncia 93 1,9 2,0 2 09 5 1 6
Total 186 1,8 2,0 2 0,9 5 1 6

Segundo a Tabela 6, podemos verificar que 39,8% (n=74) das familias da nossa

amostra pertencem a classe 11, seguido da classe Il a qual pertencem 30,6% (n=57), da
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classe IV com 15,6% (n=29) e da classe | com 14,0% (n=26). Tendo em conta o tipo de
familia, a distribuicdo de frequéncias relativas a esta variavel para a familia com filhos
deficientes, seque a mesma tendéncia que para a amostra total. No que respeita a familia
sem filhos deficientes, hd uma maior representatividade da classe I1l, com 44,09% e a
classe | surge em terceiro lugar, ao contrario do que acontece na amostra total e nas
familias com filhos deficientes onde esta classe ocupa o quarto lugar. A classe Il

constitui a moda nesta amostra.

Tabela 6 — Distribuicéo das familias segundo a classe social

Familia com filhos
) . _ _ Total
Variavel Valor variavel Sem deficiéncia Com deficiéncia
N % N % N %
Classe | 13 14,0 13 14,0 26 14,0
Classe Il 27 29,0 30 32,2 57 30,6
Classe social
Classe 111 41 44,1 33 35,5 74 39,8
Classe IV 12 12,9 17 18,3 29 15,6
Total 93 100,0 93 100,0 186 100,0

Moda = Classe IlI

Analisando a Tabela 7, podemos concluir que algumas criancas apresentam mais
do que um tipo de deficiéncia, sendo a mais representativa a deficiéncia mental, em
51,6% (n=48) dos casos, seguida da deficiéncia fisica, em 50,5% (n=47), da deficiéncia
auditiva, em 17,2% (n=16) e a deficiéncia visual em 14,0% (n=13). Na sua maioria
67,7% (n=63), a deficiéncia é congénita, estando a adquirida representada em 32,3%
(n=30) da amostra. As deficiéncias adquiridas, 50,0% (n=15) tiveram como causa 0
parto, 6,7% (n=2) foram causadas por acidente, havendo depois referéncia a uma
variedade de causas tais como virose, sindromes e situacfes ainda em estudo, que pela
fraca representatividade de cada uma delas foram agrupadas na classe outras,
representando 43,3% (n=13) das situacdes.

Podemos também constatar que destas deficiéncias resultam limitacdes, quase
sempre a varios niveis, sendo a mais representativa a limitacdo a nivel da comunicacao
com 57,0% (n=53), seguida da limitacdo da fun¢do motora com 53,8% (n=50), da salde
e seguranca com 51,6% (n=48), académicas e de lazer com 50,5% (n=47), do cuidado
pessoal com 49.5% (n=46), das competéncias sociais com 44,1% (n=41) e da utilizacao
dos recursos da comunidade com 35,5% (n=33).
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Relativamente a estas variaveis, constituem a moda nesta amostra, a deficiéncia

mental, a deficiéncia de origem congénita e a limitagdo na comunicacao.

Tabela 7 — Distribuicdo das familias segundo o tipo de deficiéncia, a sua origem e as limitacdes

apresentadas pela crianca

Variavel Valor da Variavel N %

Fisica 47 50,5

Tipo de deficiéncia Adeitiva 1o 172

Visual 13 14,0

Mental 48 51,6

Congénita 63 67,7

Parto 15 50,0

Origem da deficiéncia Acidente 2 6,7
Adquirida

Outra 13 43,3

Total 30 32,3

Total 93 100,0

Fun¢do Motora 50 53,8

Comunicagao 53 57,0

Cuidado Pessoal 46 49,5

Limitagdes Competéncias sociais 41 44,1

Utilizacdo Recursos Comunidade 33 35,5

Salde e seguranga 48 51,6

Académicas e de Lazer 47 50,5

Relativamente ao suporte social e familiar referido pelas familias (Tabela 8),
constata-se que mais de metade das criangas 53,2% (n=99), frequentam 0 ensino
regular, 35,5% (n=66) encontram-se aos cuidados da mde, 16,1% (n=30), estdo
abrangidos pelo programa de educacdo inclusiva, 15,1% (n=28), beneficiam de um
programa de educacdo especial, 4,3% (n=8), encontram-se ao abrigo do programa de
intervencdo precoce, 1,6% (n=3), estdo ao cuidado de um familiar e 1,6% (n=3),
encontram-se institucionalizados, havendo familias que beneficiam de mais do que um
recurso. No entanto, quando sdo analisadas as familias de forma individual, é possivel
verificar no caso da familia com filhos deficientes, 38,7% (n=36), representa as familias
cujos filhos se encontram ao cuidado da mée, 29,0% (n=27) ao abrigo da educacgéo
especial, 26,9% (n=25) ao abrigo da educacéo inclusiva, 20,4% (n=19), frequentam o
ensino regular, 2,2% (n=2) encontram-se ao cuidado de um familiar e 2,2% (n=2) estdo

institucionalizados. O ensino regular constitui a moda nesta amostra, no entanto, se
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considerarmos os grupos familiares separadamente, a moda no grupo de familias com

filhos deficientes passa a ser ao cuidado da mée.

Tabela 8 — Distribuicéo das familias segundo o suporte social e familiar disponivel

Familia com filhos
. . - . Total
Variavel Valor variavel Sem deficiéncia Com deficiéncia
N % N % N %
Ao cuidado da mae 30 32,3 36 38,7 66 35,5
Ao cuidado de um familiar 1 1,1 2 2,2 3 1,6
Ao cuidado de uma ama 0 0,0 0 0,0 0 0,0
Suporte o .
] Institucionalizado 1 11 2 2,2 3 1,6
social e . B
. Programa intervencéo precoce 0 0,0 8 8,6 8 43
familiar
Educagdo especial 1 1,1 27 29,0 28 15,1
Educacéo inclusiva 5 54 25 26,9 30 16,1
Ensino regular 80 86,0 19 20,4 99 53,2

Moda = Ensino regular

Funcionamento Familiar

A variavel funcionamento familiar, foi medida através da escala FACES 1V,
escala de Likert, com cinco opcOes de resposta, subdividida em escalas que permitem
avaliar os niveis de: coesdo, flexibilidade, comunicacdo e satisfacdo, indicativos do
funcionamento familiar.

Relativamente ao nivel de coesdo, analisando o quadro 1 que ilustra a forma
como as familias responderam, emitindo a sua opinido, relativamente as afirmacdes que
constituem a subescala que avalia esta dimensdo, verificamos que as familias se
posicionam maioritariamente nas op¢6es concordantes, verificando-se alguma indecisao

que se revela algo significativa apenas a nivel das afirmagfes n°® 19, 31 e 37.
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Quadro 1 - Distribuigdo das familias segundo as respostas as afirmac6es da subescala coesdo

5 Discordo . N&o concordo Concordo

Opgéo de Eﬁf)fgé{; Fortemente | D1SFd0 | Nem discordo | CONCOrdO | oo mente
Afirmagdes F | % | F | % | F | % | F|%]|F %
1. Os membros da familia estdo envolvidos nas vidas 3 16 9 48 16 8,6 9% | 516/ 62 333
uns dos outros.
7. Os membros da familia sentem-se muito proximos 1 05 5 27 16 86 | 102 | 548 | 62 333
uns dos outros. ' ' ' ' '
13. Os membros da familia apoiam-se uns aos outros,
durante tempos dificeis. 2 11 3 16 2 11 87 | 468 | 92 495
19. Os membros 'd_a familia go~nsu_ltam outros 4 22 21 [113| 34 | 183 ] 94 | 505 33 177
membros da familia em decisdes importantes.
25. Os membros da familia gostam de passar algum 7 38 12 65 | 129 | 694 | 38 204
do seu tempo livre uns com 0s outros. ' ' ' '
31. Apesar dos membros da familia terem interesses 1 05 5 27 25 | 134 | 137 | 737 | 18 97
individuais ainda participam nas atividades da familia. ' ' ' ' '
37. A nossa familia é equilibrada ao nivel da 5 11 9 48 45 | 242 | 118 | 634 | 12 65
separagdo e aproximagao. ' ! ' ' '

Apds conversdao dos resultados brutos da escala nos niveis correspondentes,

utilizando as tabela de conversdo preconizada (Anexo B), surgem os dados expressos na

Tabela 9, que apds ser analisada, nos permite afirmar, que nas familias que fazem parte

da nossa amostra, predomina um nivel de coesdo médio, com 51,6% (n=96) a

posicionarem-se na categoria coesa, representando a moda, com 40,9% (n=76) surge a

categoria muito coesa e com 7,5% (n=14), surge a categoria um pouco coesa.

Analisando os dois tipos de familia, verificamos que nas duas situacdes se mantem a

tendéncia da amostra total, embora se note alguma diferenca em termos de

representatividade, sobretudo a nivel das categorias coesa e um pouco coesa, nas quais a

frequéncia das familias com filhos deficientes diminui na primeira e aumenta na

segunda relativamente as familias sem filhos deficientes.

Tabela 9 — Distribui¢do das familias segundo o nivel de Coesao da familia

Familia com filhos

Variavel Valor da Variavel Sem deficiéncia Com deficiéncia Total
% N % N %
Um pouco coesa 9,7 5 54 14 75
Nivel de coeséo Coesa 45 48,4 51 54,8 96 51,6
Muito coesa 39 41,9 37 39,8 76 40,9
Total 93 100,0 93 100,0 186 100,0
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No que respeita ao nivel de flexibilidade, analisando o quadro 2 que demonstra a
forma como as familias responderam, emitindo a sua opinido, relativamente as
afirmacdes que constituem a subescala que avalia esta dimensdo, verificAmos que a
maioria das familias opina de forma concordante. No entanto, é possivel verificar a
existéncia de uma certa indecisdo e mesmo discordancia, a nivel das afirmacdes n° 8, 26
e 32.

Quadro 2 - Distribuicdo das familias segundo as respostas as afirmacfes da subescala
flexibilidade

. Discordo . N&o concordo Concordo
Opgéo de respostal £ temente Discordo | N iscordo | CONCOrdo Fortemente
(N=186)
Afirmacdes F |l % | F|%|F | % | F | %]|F %

2. A nossa familia tenta novas formas de lidar com
0s problemas.

8.0s pais partilham igualmente a lideranga na nossa

2 11 15 81 | 116 | 62,4 | 53 28,5

9 4.8 19 | 10,2 | 33 | 17,7 | 78 | 41,9 | 47 253

familia.
14. A disciplina é justa na nossa familia. 1 0,5 5 2,7 17 91 | 140 | 753 | 23 12,4
20. A minha familia é capaz de se ajustar a ) ) 8 43 6 32 | 138 | 742 | 34 183

mudangas quando é necessario.

26. Nos alternamos as responsabilidades domésticas,
de pessoa para pessoa.

32. Nés temos regras e papéis claros, na nossa
familia.

6 3,2 35 | 188 | 52 | 28,0 | 85 | 457 8 43

4 2,2 24 1129 | 60 |323| 93 | 500 5 2,7

38. Quando os problemas surgem nés ajustamo-nos. 2 1,1 2 11 11 59 | 127 | 68,3 | 44 23,7

Apos conversdo dos resultados brutos da subescala de avaliacdo da flexibilidade
nos niveis correspondentes, utilizando as tabelas de conversdo preconizada (Anexo B),
surgem os dados expressos na Tabela 10, que ao ser analisada, tendo em conta as
categorias criadas para a variavel flexibilidade, verificamos que, maioritariamente, com
69,9% (n=130) de representatividade, as familias da nossa amostra sdo muito flexiveis,
29,6% (n=55) localizam-se na categoria flexivel, localizando-se na categoria um pouco
flexivel apenas 0,5% (n=1) das familias. Em forma de comparacdo, podemos afirmar
que os dois tipos de familia seguem a tendéncia de distribuicdo da amostra total, no
entanto, verifica-se que no que respeita a familia com filhos deficientes, o nivel de
flexibilidade & um pouco mais baixo, encontrando-se a categoria flexivel mais bem

representada, com uma consequente perda de representatividade a nivel da categoria
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muito flexivel. Apesar desta tendéncia, na categoria um pouco flexivel encontra-se

distribuida apenas uma familia pertencente ao grupo de familias sem filhos deficientes.

Tabela 10 — Distribuicdo das familias segundo o nivel de flexibilidade da familia

Familia com filhos
Total
Variavel Classes Sem deficiéncia Com deficiéncia
N % N % N %

Um pouco flexivel 1 11 0 0,0 1 0,5

Nivel de flexibilidade | Flexivel 22 23,6 33 35,5 55 29,6
Muito flexivel 70 75,3 60 64,5 130 69,9

Total 93 100,0 93 100,0 186 100,0

Relativamente ao nivel de comunicacdo, apds analise do Quadro 3, que ilustra a
forma como as familias responderam, emitindo a sua opinido, relativamente as
afirmagBes que constam na subescala que avalia esta dimensdo, verifichmos que
maioritariamente as familias responderam de forma concordante. Mas, constatamos
também, a existéncia de uma considerdvel percentagem de familias que ndo tém

opinido, nomeadamente no que respeita as afirmacdes n° 43, 44, 47 e 51.

Quadro 3 - Distribuicdo das familias segundo as respostas as afirmacdes da subescala

comunicagao.

5 Discordo . Néo concordo Concordo
Opgao de resposta| £ortemente Discordo | e giscordo | CONCOrd0 Fortemente
(N=186)
Afirmagcoes F | % | F|% | F | % | F|%]|F %

43. Os membros da familia estdo satisfeitos com a

. 2 11 8 43 31 | 16,7 | 122 | 656 | 23 12,4
forma de comunicar uns com 0s outros.

44. Os membros da familia sdo muito bons ouvintes. 1 0,5 13 7,0 32 | 17,2 | 114 | 61,3 | 26 14,0

45. Os membros da familia exprimem afeto uns pelos
outros.

46. Os membros da familia sdo capazes de pedir uns
ao0s outros o que querem.

47. Os membros da familia conseguem calmamente
discutir os problemas uns com os outros.

48. Os membros da familia discutem as suas ideias e
convicgOes uns com 0s outros.

49. Quando membros da familia fazem perguntas uns
aos outros recebem respostas honestas.

50. Os membros da familia tentam compreender os
sentimentos uns dos outros.

51. Quando zangados, os membros da familia
raramente dizem coisas negativas sobre cada um dos 6 3.2 29 | 156 | 67 | 360 | 71 | 382 13 7,0
outros.

52. Os membros da familia expressam os seus
verdadeiros sentimentos uns aos outros.

3 1,6 14 75 | 112 | 60,2 | 57 30,6

3 1,6 17 91 | 112 | 60,2 | 54 29,0

2 11 16 8,6 32 | 17,2 | 106 | 57,0 | 30 16,1

7 3,8 21 | 113 | 132 | 710 | 26 14,0

1 0,5 10 54 26 | 140 | 113 | 60,8 | 36 19,4

5 2,7 15 8,1 | 127 | 683 | 39 21,0

1 0,5 6 3,2 25 | 134 | 114 | 61,3 | 40 21,5
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Ap0s conversdo dos resultados brutos da subescala de avaliagcdo da comunicagéo
nos niveis correspondentes, utilizando as tabelas de conversdo associadas (Anexo B),
surgem os dados fornecidos pela Tabela 11. Através da sua andlise, podemos concluir
que as familias da nossa amostra possuem um bom nivel de comunica¢do familiar dado
que, 52,1% (n=97) das familias se posicionam no nivel alto, constituindo a moda, e
16,7% (n=31) no nivel muito alto. O nivel moderado encontra-se consideravelmente
representado, com 18,3% (n=34) das familias, nos niveis baixos, baixo e muito baixo,
apresentam-se posicionadas 9,1% (n=17) e 3,8% (n=7) das familias, respetivamente.
Analisando os dois tipos de familia separadamente, podemos verificar, que apesar de
seguirem a mesma tendéncia que a amostra total, predominando a distribuicdo nos
niveis altos, a familia com filhos sem deficiéncia apresenta um aumento de
representacdo a nivel da categoria muito baixo e alto, com uma diminuicdo da
representacdo na categoria baixo e muito alto. A familia com filhos deficientes,
apresenta uma maior representacao a nivel da categoria muito alto, com diminuicéo da
categoria alto e um ligeiro aumento da categoria baixo com diminui¢do da categoria

muito baixo.

Tabela 11 — Distribuicdo das familias segundo o nivel de Comunicagdo da familia

Familia com filhos
Variavel Valor da variavel Sem deficiéncia Com deficiéncia Total
N % N % N %
Muito baixo 5 54 2 2,1 7 38
Baixo 7 75 10 10,8 17 9,1
Nivel de comunicagdo | Moderado 17 18,3 17 18,3 34 18,3
Alto 52 55,9 45 48,4 97 52,1
Muito Alto 12 12,9 19 20,4 31 16,7
Total 93 100,0 93 100,0 186 100,0

Relativamente ao nivel de satisfacdo, ap6s analise do Quadro 4, ilustrativo a
forma como as familias responderam e emitiram as suas opinides, no que respeita as
afirmacBes que fazem parte da subescala que avalia esta dimensdo, verificAmos que
maioritariamente as familias referem sentir-se muito satisfeitas e geralmente satisfeitas,
havendo ainda, uma considerdvel percentagem de familias que, relativamente as
afirmacOes n° 55 e 62, dizem sentir-se extremamente satisfeitas. No entanto, em relagéo

as afirmacdes 54, 59 e 61, é possivel observar a existéncia de algum descontentamento.
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Quadro 4 — Distribuicdo das familias segundo as respostas as afirmacGes da subescala

satisfacdo
. Muito Um Tanto | Geralmente Muito Extremamente
Opgéo de Eest’f;g; Descontente | Descontente | Satisfeito | Satisfeito Satisfeito
Afirmagdes F|% | F|%|F|%|F|%| F | %

53. O grau de proximidade entre os membros da familia.| 3 1,6 9 4.8 54 1290 | 73 | 392 | 47 25,3

54. A capacidade da familia em lidar com o stress. 7 3,8 27 | 145 | 89 | 478 | 53 | 285 | 10 54

55. A capacidade da familia em ser flexivel. 1 0,5 13 7,0 85 | 457 | 67 | 360 | 20 10,8

56. A capacidade da familia em partilhar experiéncias 1 05 1 5.9 54 | 200 | 94 | 505 26 14,0

positivas.

57. A_qualldade de comunicacao entre os membros da 1 05 10 54 58 [312| 86 |462 | 31 167
familia.

58. A capacidade da familia para resolver conflitos. 1 05 15 8,1 68 | 366 | 75 | 403 | 27 14,5

59. A quantidade de tempo que passam em conjunto,

P 2 1,1 21 | 11,3 | 70 | 376 | 67 | 360 | 26 14,0
como uma familia.

60. A forma como os problemas s&o discutidos. 3 1,6 18 9,7 85 | 457 | 58 | 31,2 | 22 11,8

61. A justica das criticas na familia. 5 2,7 26 | 140 | 89 | 478 | 50 | 269 | 16 8,6

62. A preocupagao dos membros da familia uns com os

outros. 3 1,6 5 27 | 48 | 258 | 69 | 371 | 61 32,8

Apds conversdo dos resultados brutos da subescala de avaliacdo da satisfacédo
nos niveis correspondentes, utilizando as tabelas de conversdo associadas (Anexo B),
analisando os dados fornecidos pela Tabela 12, conclui-se que o nivel de satisfacdo
familiar, tendo por base as respostas dadas as afirmagdes com as quais se pretendia
estudar esta variavel e que contemplavam variadas situacdes de relacionamento entre 0s
membros da familia, € baixo, com 31,2% (n=58) de familias que se posicionam na
categoria baixo, constituindo a moda, e 18,8% (n=35) na categoria muito baixo. Com
um nivel de satisfacdo familiar moderado encontramos 19,9% (n=37), com nivel de
satisfacdo familiar alto 18,8% (n=35) e com nivel de satisfacdo muito alto 11,3%
(n=21). Analisando os dois tipos de familia, estas seguem sensivelmente com a mesma
tendéncia da amostra total, com excec¢do da distribuicdo a nivel da categoria muito alto,
na qual, ao contrério do que acontece na distribuicdo da amostra total, a familia sem
filhos deficientes apresenta uma diminuicdo de frequéncia consideravel para os 5,4%
(n=5), com um ligeiro aumento a nivel das categorias baixo, moderado e alto.
Contrariamente, no que respeita a familia com filhos deficientes, verifica-se um
aumento significativo da frequéncia de familias posicionadas no nivel de satisfagéo

familiar muito alto, com 17,2% (n=16), com consideravel diminui¢do de representacéo
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na categoria baixo, 26,9% (n = 25), diminuicéo ligeira a nivel das categorias moderado

e alto, com 18,3% (n=17) e 17,2% (n=16) respetivamente e ligeiro aumento da categoria

muito baixo com 20,4% (n=19).

Tabela 12 — Distribuicdo das familias segundo o nivel de Satisfagdo da familia

Familia com filhos

Total

Variavel Valor da variavel Sem deficiéncia Com deficiéncia
N % N % N %

Muito baixo 16 17,2 19 204 35 18,8

Baixo 33 35,5 25 26,9 58 31,2

Nivel de satisfacdo Moderado 20 21,5 17 18,3 37 19,9
Alto 19 20,4 16 17,2 35 18,8

Muito Alto 5 54 16 17,2 21 11,3

Total 93 100,0 93 100,0 186 100,0

Resiliéncia das familias

A resiliéncia das familias, foi medida através da escala de resiliéncia EGAR,

escala de Likert, com oito afirmacfes e cinco opcOes de resposta (nunca, raramente,

algumas vezes, frequentemente, quase sempre), conforme ja fora referido.

A observacdo atenta dos resultados, presentes no Quadro 5, permite constatar o

modo como as familias responderam as afirmacdes que compdem a escala de medida.

Com efeito, analisando as respostas obtidas, verifica-se que as familias

respondentes consideram que:

- Relativamente a afirmacdo Perante as adversidades da vida, continuamos a

lutar até atingirmos o0s nossos objetivos, a opinido incide nas opcdes

concordantes, com grande parte das familias, 57,0% (n=106) a responderem

quase sempre e 34,9% (n=65) frequentemente.

— No que respeita a afirmacdo Mesmo em situagdes stressantes, mantemos a

tranquilidade, as familias da nossa amostra demostram enfrentar as situacdes de

stresse com alguma tranquilidade ja que, 40,3% (n=75) referem isso acontecer

frequentemente, 38,2% (n=71) respondem no sentido de que algumas vezes isso

acontece e, 18,3% (n=34), dizem que isso acontece quase sempre. Apenas 2,2%
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(n=4) das familias refere que isso raramente acontece e, s6 1,1% (n=2) refere
ndo conseguir manter a tranquilidade nestas situacdes.

— A afirmacdo Temos total confiangca nas nossas capacidades para resolver os
nossos problemas, surge com 45,2% (n=84) de familias que respondem isso
acontecer frequentemente, 30,1% (n=56) dizem isso acontecer quase sempre e
apenas 1,7% (n=3) referem isso raramente ou nunca acontecer.

— No que diz respeito a afirmacdo Temos conseguido superar as adversidades
que a vida nos tem colocado, 50,0% (n=93) das familias refere que isso tem
acontecido quase sempre, 32,3% (n=60) refere isso acontecer com frequéncia e
15,6% (n=29), dizem acontecer algumas vezes. Apenas 2,2% das familias
referem que raramente (n=2) ou nunca (n=2), conseguem superar as
adversidades da vida.

— No que se refere & afirmagdo Conseguimos minimizar os efeitos negativos das
adversidades, 39,2% (n=73) das nossas familias respondem que frequentemente
0 conseguem fazer, 33,9% (n=63) referem consegui-lo algumas vezes, 24,7%
(n=46) dizem consegui-lo quase sempre. Apenas 2,2% (n=4) das familias
referem que raramente conseguem minimizar esses efeitos.

— No que respeita a afirmagdo Assumimos 0s nossos problemas, dando-lhes a
importancia que tém, sem os subvalorizar ou sobrevalorizar, 44,1% (n=82) das
familias referem que frequentemente essa é a atitude que tomam, 35,5 % (n=66)
dizem agir dessa forma quase sempre, 19,4% (n=36) s6 algumas vezes agem
dessa forma e, apenas, 1,1% (n=2) referem que raramente assumem 0S Seus
problemas atribuindo-lhes o valor que realmente tém.

— A afirmacdo Quando uma situacdo ndo é passivel de ser mudada, aceitamos
esse facto com serenidade, dividiu bastante as opinides das familias, referindo
apresentarem esta serenidade com frequéncia 34,9% (n=65), algumas vezes
32,8% (n=61) e quase sempre 25,3% (n=47). Surgem ainda 5,9% (n=11) de
familias que dizem que raramente isso acontece e 1,1% (n=2) que referem que
na sua familia estas situacdes nunca sdo aceites com serenidade.

— Em relagdo a afirmagcdo Quando a vida nos coloca novos desafios,
consideramo-los oportunidades para amadurecer, grande parte das familias da

nossa amostra séo mesmo dessa opinido, pois 41,9% (n=78) referem que quase
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sempre e 36,0% (n=67) frequentemente os consideram como tal. Um pouco mais
cautelosas, 21,0% (n=39) das familias referem algumas vezes encarar novos

desafios dessa forma, ja 1,1% (n=2) referem que raramente o fazem.

Quadro 5 - Distribuicdo das familias segundo as respostas as afirmac@es da escala de avaliagao

da resiliéncia familiar

N Algumas Frequen- Quase
Opgdo de respostal ~ Nunca | Raramente vezes temente sempre
(N=186)
Afirmagdes F |l % | F | % | F | % | F|%| F | %

1. Perante as adversidades da vida, continuamos a lutar
o o 0,0 2 11 13 7,0 65 | 34,9 | 106 | 57,0
até atingirmos 0s nossos objetivos

2. Mesmo em situagdes stressantes, mantemos a
- 2 11 4 2,2 71 (382 | 75 |403| 34 | 183
tranquilidade

3. Temos total confianga nas nossas capacidades para
1 05 2 1,1 43 | 231 | 84 | 452 | 56 | 301
resolver 0s nossos problemas

4. Temos conseguido superar as adversidades que a
) 2 11 2 1,1 29 | 156 | 60 | 323 | 93 |500
vida nos tem colocado

5. Conseguimos minimizar os efeitos negativos das
. 0,0 4 22 | 63 | 339 | 73 |392 | 46 | 247
adversidades

6. Assumimos 0s nossos problemas, dando-lhes a
importancia que tém, sem os subvalorizar ou - 0,0 2 11 36 | 194 | 82 | 441 | 66 | 355

sobrevalorizar

7. Quando uma situagéo néo é passivel de ser mudada,
) ) 2 11 | 11 | 59 | 61 | 328 | 65 | 349 | 47 | 253
aceitamos esse facto com serenidade

8. Quando a vida nos coloca novos desafios,
] ] 0,0 2 1,1 39 [ 210 | 67 |[360| 78 | 419
consideramo-los oportunidades para amadurecer

Analisando a Tabela 13, verificamos que as familias que constituem a nossa
amostra apresentam maioritariamente resiliéncia elevada, com 67,2% (n=125). Com um
nivel de resiliéncia médio, surgem 32,8% (n=61) das nossas familias, ndo se verificando
a existéncia de situacdes familiares que se posicionassem na categoria de resiliéncia
baixa. Fazendo a analise da tabela tendo em conta o facto de as familias terem ou ndo
um filho deficiente, podemos concluir que, apesar de seguirem a tendéncia da amostra
geral, a familia com filhos deficientes apresenta uma maior representatividade a nivel da
categoria resiliéncia elevada, com 36,6% (n=34) de situagfes, contrariamente, no que
respeita & familia sem filhos deficientes, o aumento acontece a nivel da categoria

resiliéncia media com 71,0% (n=66) das familias estudadas.
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Tabela 13 — Distribuicdo das familias segundo o nivel de Resiliéncia familiar

Familia com filhos
Variavel Valor da variavel Sem deficiéncia Com deficiéncia Total
N % N % N %
Baixo 0 0,0 0 0,0 0 0,0
Nivel de resiliéncia Médio 66 71,0 59 63,4 125 67,2
Elevado 27 29,0 34 36,6 61 32,8
Total 93 100,0 93 100,0 186 100,0

Preocupac0es das familias face a situacéo do(s) filho(s)

Foi solicitado as familias inquiridas para, face a situacdo dos seus filhos,
expressarem 0 que mais 0S preocupava. A esta pergunta, responderam 151 familias,
sendo possivel encontrar 267 registos através da utilizacdo da técnica de anélise de
conteddo.

Efetuada a analise das respostas (Anexo G), foram consideradas as categorias:
limitacBes (28,8%), medos/receios (24,7%), situacdo do pais (10,9), atitude da crianca
(9,7%) conhecimentos (9,0%), suporte social/familiar (9,0%) e diferenca (7,9%), que
refletem as preocupacges sentidas pelas familias (Quadro 6).

Na categoria limitacdes, as familias evidenciam, sobretudo, preocupacdo com o
futuro (13,5%); com o sucesso escolar da crianca (5,2%); 0 conseguir um emprego
(4,5%), com o facto de que o seu filho venha a ser autonomo e independente a nivel
economico (3,4%) e o ser ou nao feliz (2,8%).

Na categoria medos/receios, sobressaem a preocupacdo com a salde da crianca
(10,9%), a sua seguranca e bem-estar (5,2%), evolucédo do seu estado clinico (4,9%),
seguidas da integracdo na sociedade (2,6%) e da incerteza do diagnostico (1,1%).

No que respeita a categoria situacdo do pais, as familias da nossa amostra
manifestam alguma preocupacdo com a crise (6,4%) e com o desemprego (4,5%).

Na categoria atitude da crianca, as preocupagdes expressas sao a possibilidade
de esta enveredar por comportamentos desviantes (4,5%), a adaptacdo a mudanca
(2,2%), o aceitar ser diferente (1,9%) e a alteracdo de habitos (1,1%).
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Relativamente a categoria conhecimentos, a preocupacdo das familias aponta no
sentido das intercorréncias (4,5%), limitacOes apresentadas (4,1%) e despiste de
complicacdes (0,4%).

Ja na categoria suporte social/familiar, as preocupac6es incidem na morte dos
progenitores (4,1%), na precariedade de apoios disponiveis (3,7%) e na manutencdo do
apoio social (1,1%).

Na categoria diferenca, exprimem preocupacdo com a existéncia de
mentalidades retrogradas (2,6%), a inferiorizacdo por parte da sociedade atual e a
necessidade de mudar mentalidades ambas com a mesma representatividade (1,9%) e a
precariedade de oportunidades (1,5%).

Quadro 6 — Preocupacdes das familias face a situagéo do(s) seu(s) filho(s)

Categoria Unidade de registo F %

Futuro no geral 36 13,5

Sucesso escolar 14 52

Limitactes Conseguir um empregoA _ o 12 45
Autonomia e independéncia econdmica 9 34

Felicidade 6 2,2

Subtotal 77 28,8

Salde da crianca 29 10,9

Seguranca e bem-estar da crianga 14 52

Medo/receio Evolucéo do estado clinico 13 49
Integragdo na sociedade 7 2,6

Incerteza do diagnéstico 3 11

Subtotal 66 24,7

Situagdo do pais grelsgmprego g 23
Subtotal 29 10,9
Comportamentos desviantes 12 45

Adaptacdo a mudanca 6 2.2

Atitude da crianca Aceitar ser diferente 5 1,9
Alteragao de habitos 3 11

Subtotal 26 9,7
Intercorréncias 12 4,5

Conhecimentos LimitacGes apresentadas 11 41
Despiste de complicacdes 1 0,4

Subtotal 24 9,0

Morte dos progenitores 11 4,1

Suporte social/familiar Precariedade de apoios disponiveis 10 3,7
Manutencao do apoio social 3 11

Subtotal 24 9,0

Mentalidades retrégradas 7 2,6

Diferenca Inferiorizagdo por parte da sociedade atual 5 19
Necessidade de mudar mentalidades 5 1,9

Precariedade de oportunidades 4 15

Subtotal 21 79

Total 267 100,0
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A anélise aqui efetuada permitiu uma primeira abordagem de toda a informagéo
que as familias disponibilizaram face ao pedido que lhes foi formulado, que como
podemos constatar vdo de simples dados sociodemogréaficos até dados relativos ao seu
funcionamento como familia, podendo mesmo ser encontrados registos relativos a
sentimentos e preocupagdes.

Foram apresentados os principais resultados e os aspetos de maior relevancia de
uma forma comparativa tendo em conta os dois grupos de familias em estudo.

Os dados apresentados, relativos as familias com filhos deficientes, serdo
utilizados na fase seguinte do nosso trabalho de modo a tornar possivel testar as
hipo6teses propostas para este estudo.

2.2 — ANALISE INFERENCIAL

De acordo com Fortin (2009), para que o investigador possa contribuir para a
generalizacdo dos resultados obtidos a partir da amostra para a populagéo, séo utilizadas
estatisticas inferenciais, cujos objetivos sdo a estimacdo de pardmetros e a verificacdo
de hipoteses.

Como tal, vamos, de seguida, proceder a analise dos niveis de resiliéncia das
familias com filhos deficientes relativamente as variaveis em estudo, para verificacao
das hipoteses por nos formuladas.

Para tal, recorreu-se ao teste ndo paramétrico Qui-quadrado (x?) e ao Teste Exato
de Fisher, ao nivel de significancia de 5%, para verificacdo da relacdo entre o nivel de
resiliéncia das familias e as varidveis qualitativas consideradas. Para medir a associacao
entre as varidveis utilizou-se o Coeficiente Phi (®). De acordo com Pestana e Gageiro
(2008), quando se tornou necessério testar a hipotese da existéncia de diferenca entre
duas amostras relativamente a uma determinada variavel quantitativa, recorreu-se ao
teste T para amostras independentes, visto pretender-se comparar as médias da variavel
considerada em dois grupos diferentes de sujeitos e se desconhecer as despectivas
variancias populacionais.

A analise refere-se, assim, a operacdo pela qual se aceita ou rejeita uma

proposicdo em virtude da sua relacdo com outras proposicdes. Para o efeito,
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procederemos a conversdo das hipoteses de investigacdo em hipéteses estatisticas ou

nulas.

Verificacdo das hipdteses de investigacao

Hipotese H1 — Ha relacdo entre as caracteristicas da familia e os niveis de

resiliéncia das familias com filhos deficientes.

Hipdtese H1.1 — H& relacdo entre a idade dos pais e o nivel de resiliéncia das
familias

Relativamente a hipdtese H1.1, foi formulada a hipétese estatistica ou de
nulidade HO «N&o ha relacdo entre a idade dos pais e o nivel de resiliéncia das
familias».

Para verificarmos a hipotese H1.1, a varidvel idade dos pais foi
operacionalizada, numa varidvel ordinal dicotobmica, com base nas frequéncias
observadas, tendo sido criadas duas categorias: idade inferior ou igual a 40 anos,
representada por 35,5% dos elementos (n=33), e idade superior a 40 anos por 58,1%
(n=54), no que respeita a idade dos pai e por 48,4% dos elementos (n=45) e 50,5%

(n=47), respetivamente, no caso da mée (Anexo F, Tabela 1).

Na Tabela 2 (Anexo F) encontra-se representada a distribuicdo de frequéncias
dos niveis de resiliéncia segundo a idade dos progenitores. Podemos verificar em ambos
0s grupos de idades, quer em relacdo ao pai quer em relacdo a mée, maior frequéncia
dos niveis de resiliéncia media, com um total de 64,4% e 64,1%, respetivamente. No
entanto, verifica-se um ligeiro aumento dos niveis de resiliéncia elevada no grupo de
idades inferior ou igual a 40 anos. O resultado do teste Qui-quadrado, ao nivel de
significancia de 5% (3?=0,328 e 0,139; p=0,567 e 0,709), mostra que o nivel de
resiliéncia ndo difere significativamente entre os dois grupos de idades (p>0,05), o que
leva a aceitar a hipotese nula e rejeitar a hipotese de investigacdo proposta, permitindo
depreender nédo haver relagéo entre a idade dos progenitores e o nivel de resiliéncia das
familias com filhos deficientes. De facto, a associacdo entre as duas variaveis, medida

através do Coeficiente Phi (@), ¢ muito baixa (®=-0,061 e -0,039), praticamente nula.
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Hipotese H1.2 — HA relacdo entre tipo de familia e o nivel de resiliéncia das
familias.

Em relacdo a hipotese H1.2, resulta a hipdtese estatistica ou de nulidade HO
«N&o ha relacdo entre tipo de familia e o nivel de resiliéncia das familias».

A Tabela 3 (Anexo F) mostra a distribui¢do dos niveis de resiliéncia segundo o
tipo de familia. A sua andlise realca que o nivel de resiliéncia é maioritariamente de
resiliéncia média no tipo de familia nuclear (66,7%), 0 mesmo ndo acontecendo nos
outros tipos de familia onde se assiste a uma prevaléncia do nivel de resiliéncia elevada
(53,3%). N&o obstante a diferenca observada, o resultado do teste Qui-quadrado, ao
nivel de significancia de 5% (y?=2,117; p=0,141), revela ndo ser significativamente
diferente o nivel de resiliéncia expresso pelos diferentes tipos de familia, levando-nos a
aceitar a hipdtese nula, indicando, assim, ndo existir relacdo entre o tipo de familia e o
seu nivel de resiliéncia. Verifica-se, contudo, uma associa¢ao fraca (Phi(d®)=0,153)

entre as duas variaveis.

Hipotese H1.3 — Ha relacéo entre o nimero de filhos e a resiliéncia das familias.

Relativamente a esta hipdtese, formulou-se a hipotese estatistica ou de nulidade
HO «Nao ha relacdo entre numero de filhos e a resiliéncia das familias».

Na Tabela 4 (Anexo F) encontra-se representada a distribuicdo dos niveis de
resiliéncia familiar segundo o nimero de filhos. A sua analise revela, que as familias da
nossa amostra apresentam maioritariamente, 63,4% (n=59), niveis de resiliéncia média,
independentemente do nimero de filhos que tenham. No entanto, podemos verificar que
no que respeita a familia com 2 filhos, essa representatividade diminui um pouco
(53,3%), aparecendo as familias com niveis de resiliéncia elevada com uma
representacédo de 44,7%.

Apesar da diferenca observada, o resultado do teste Qui-quadrado, (x=2,777;
p=0,249), com valor de prova superior a 5%, revela ndo ser significativa a diferenga
encontrada no que respeita ao nivel de resiliéncia da familia e ao nimero de filhos que
dela fazem parte. Como tal, aceitamos a hipoOtese nula, o que nos leva a rejeitar a
hipotese de existéncia de relagdo entre o nimero de filhos e a resiliéncia das familias
com filhos deficientes, verificando-se existir uma associagdo fraca (Phi(®)=0,173) entre

as duas variaveis.
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Hipotese H1.4 — Ha& relacdo entre a resiliéncia das familias e o facto de estas
terem apenas filhos deficientes ou pelo contrario, haver entre eles um ou mais sem
deficiéncia.

No que respeita a esta hipdtese, formulou-se a hipotese estatistica ou de nulidade
HO “Nao ha relagdo entre a resiliéncia das familias e o facto de estas terem apenas filhos
deficientes ou pelo contrario, haver entre eles um ou mais sem deficiéncia”.

Para testar esta hipdtese recorreu-se ao Independent Sample T Test (ou teste t
para amostras independentes) ap6s operacionalizacdo da variavel filhos com deficiéncia,
com base nas frequéncias observadas, criou-se a variavel filhos com e sem deficiéncia
com as categorias com deficiéncia, representada por 38,7% das familias, e com e sem
deficiéncia, representadas por 61,3% (Anexo F, Tabela 5), obtendo assim dois grupos
independentes, que nos permite averiguar se as diferencas entre as médias sao
significativas. Este teste é precedido pelo Teste de Levene, que nos permite perceber
qual o valor do teste t a analisar e, consequentemente, a hipdtese a aceitar (Anexo F,
Tabela 6). Dado que o valor de p para o teste de Levene é 0,941 (>0,05), ndo se rejeita a
hipbtese de variancias iguais, pelo que o valor de t utilizado é o que aparece na primeira
linha, sendo o valor de t = - 1,374 e a significancia bilateral observada 0,173.
Significando que para um nivel de significancia de 5%, deve aceitar-se a hipotese nula,
pois o valor de teac= - 1,374 < fposoy= 1,671 e p-value = 0,173 > o = 0,05. Isto
significa que, os dois grupos sdo oriundos de populagfes com a mesma resiliéncia,
aceitando-se ndo existir relacdo entre a resiliéncia das familias e o facto de estas terem

apenas filhos deficientes ou pelo contrario, haver entre eles um ou mais sem deficiéncia.

Hipotese H1.5 — HA& relagdo entre a classe social da familia e o nivel de
resiliéncia das familias com filhos deficientes.

Da hipotese H1.5 proposta, é formulada a hipdtese estatistica ou de nulidade HO
«N&o ha relacdo entre a classe social da familia e o nivel de resiliéncia das familias com
filhos deficientes».

A observacdo da Tabela 7 (Anexo F) permite verificar que as familias da classe |
possuem maioritariamente, um nivel de resiliéncia elevado (53,8%) e que todas as
outras classes sociais se encontram representadas por familias que possuem,

maioritariamente, um nivel de resiliéncia médio. No entanto, podemos verificar que no
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que respeita a classe 1V, a representatividade de familias com nivel de resiliéncia evada
aumenta ligeiramente (41,2%), sendo a prevaléncia de familias com nivel de resiliéncia
média, embora superior, menos evidente (58,8%). Apesar da diferenca observada, o
resultado estatistico (yx°=3,098; p=0,377) permite apurar que o nivel de resiliéncia nao é
significativamente diferente, consoante as familias pertencam a uma ou a outra classe
social. A aceitacdo da hipotese nula sugere, entdo, a ndo existéncia de relacdo entre a
classe social da familia e o nivel de resiliéncia das familias com filhos deficientes. A
falta de relacdo é também atestada pela fraca associagdo (Phi(®)= 0,183) entre as duas

variaveis.

H2 — Ha relagdo entre as caracteristicas da deficiéncia e os niveis de resiliéncia
das familias com filhos deficientes.

Hipdtese H2.1 — Ha relacdo entre tipo de deficiéncia e o nivel de resiliéncia das
familias.

Da hipdtese H2.1, resulta a hipdtese estatistica ou de nulidade HO «N&o ha
relacdo entre o tipo de deficiéncia e o nivel de resiliéncia das familias».

As Tabelas 8 a 11 (Anexo F) mostram a distribuicdo dos niveis de resiliéncia
segundo o tipo de deficiéncia apresentado pela crianca. A sua analise revela a existéncia
de predominéncia do nivel de resiliéncia média, independentemente do tipo de
deficiéncia que a crianca apresenta. No entanto, podemos verificar, que no que respeita
as familias que no seu dia-a-dia tém que lidar com a deficiéncia mental, ha uma
significativa representacdo do nivel de resiliéncia elevada que surge com uma
frequéncia de 43,8%. O resultado dos testes estatisticos y* ao nivel de significancia de
5% (y?=0,259; 0,007; 0,024; 2,212 e p=0,610; 0,932; 0,878; 0,137), com valor de prova
superior a 5%, indicam que o nivel de resiliéncia das familias ndo é diferente segundo o
tipo de deficiéncia dos seus filhos. Deste modo, aceitando a hipétese nula, infere-se da
ndo existéncia de relagdo entre o tipo de deficiéncia e o nivel de resiliéncia das familias
com filhos deficientes. De facto, a associacdo entre o nivel de resiliéncia e o tipo de
deficiéncia é muito fraca (Phi(®)=0,053; - 0,009; - 0,016 e - 0,154).

Hipotese H2.2 — Ha relacdo entre as limitagcdes causadas pela deficiéncia e o

nivel de resiliéncia das familias.
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A partir da hipoGtese H2.2, é formulada a hipotese estatistica ou de nulidade HO
«N&o hé relacédo entre as limitagdes causadas pela deficiéncia e o nivel de resiliéncia das
familias».

As Tabelas 12 a 18 (Anexo F) mostram a distribuicdo dos niveis de resiliéncia
segundo o tipo de limitacBes apresentadas pela crianca. A sua andlise revela a
predominancia de familias com nivel de resiliéncia média, independentemente do tipo
de limitacGes causadas pela deficiéncia apresentada pela crianca, sendo esta
predominancia menos evidente apenas nos casos da familias cujos filhos apresentam
limitacGes a nivel das competéncias sociais, a nivel académico e de lazer e a nivel da
salde e seguranca, com uma representatividade de familias que apresentam nivel de
resiliéncia elevado de 43,9%, 42,6% e 41,7%, respetivamente. O resultado dos testes
estatisticos 2 ao nivel de significancia de 5% (x?=0,552; 0,074:0,006; 1,705; 0,177;
1,116; 1,472 e p=0,457; 0,786; 0,937; 0,192; 0,674; 0,291; 0,225), indicam que o nivel
de resiliéncia das familias ndo depende das limitacbes apresentadas pelos filhos. Deste
modo, aceitando a hip6tese nula, sustenta-se ndo existir de relacdo entre as limitagdes
causadas pela deficiéncia e o nivel de resiliéncia das familias com filhos deficientes. De
facto, a associacdo entre o nivel de resiliéncia e as limita¢fes causadas pela deficiéncia
¢ muito fraca (Phi(®)= - 0,077; - 0,028; - 0,008; - 0,135; - 0,044, - 0,110; - 0,126).

Hipotese H3 — Ha relagdo entre o suporte familiar e social disponiveis e o nivel
de resiliéncia das familias com filhos deficientes.

A partir da hipdtese H3, formulou-se a hipotese estatistica ou de nulidade HO
«Na&o ha relagdo entre o suporte familiar e social disponiveis e o nivel de resiliéncia das
familias com filhos deficientes».

As Tabelas 19 a 25 (Anexo F) mostram a distribuicdo dos niveis de resiliéncia
das familias segundo o suporte familiar e social disponiveis. A andlise efetuada permite
constatar, que, a excecdo das familias que dispdem de um programa de educacdo
especial para os seus filhos apresentando maioritariamente (51,9%) elevados niveis de
resiliéncia, todas as que beneficiam dos outros tipos de suporte, apresentam
maioritariamente niveis de resiliéncia média, sendo que, no caso das familias cujos
filhos se encontram institucionalizados, a frequéncia de familias com este nivel de

resiliéncia € mesmo de 100%. No entanto, apesar das diferencas observadas, o resultado
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estatistico dos testes utilizados, (x°=2,879; 3,836; 1,080; 0,001 e p=0,090; 1.000; 0,531;
1,000; 0,050; 0,299; 0,977), com valor de prova superior a 5%, indicam que o nivel de
resiliéncia das familias ndo difere mediante o tipo de suporte familiar e social
disponiveis. Pelo que se aceita a hipdtese nula, que diz ndo existir relagcdo entre as
variaveis, sendo esta decisdo reforcada pela fraca associacdo existente entre as variaveis
(Phi(®)=-0,179; - 0,041; 0,113; - 0,006; - 0,203; 0,108; - 0,003; ).

H4 — Ha relagdo entre o funcionamento familiar e os niveis de resiliéncia das

familias com filhos deficientes.

Hipdtese H4.1 — Ha relacdo entre o nivel de coesdo familiar e o nivel de
resiliéncia das familias.

Da hipétese H4.1 proposta, € formulada a hip6tese estatistica ou de nulidade HO
«N4o hé relacdo entre o nivel de coesdo familiar e o nivel de resiliéncia das familias».

A observacdo da Tabela 26 (Anexo F) permite verificar que quer as familias
coesas gquer as muito coesas, tém maioritariamente um nivel de resiliéncia média. No
entanto, podemos verificar que no que respeita as familias muito coesas, a
representatividade de familias com nivel de resiliéncia elevada é consideravel (43,2%),
ao contrario do que acontece com as familias coesas, onde se verifica uma representacao
de apenas 32,1%, menos de metade, de familias com nivel de resiliéncia elevada.

Os resultados do teste estatistico (y’=1,184 e p=0,277), com valores de prova
superior a 5%, indicam que o nivel de resiliéncia das familias ndo € diferente segundo a
coesdo e a flexibilidade. Deste modo, aceitando a hip6tese nula, infere-se da nao
existéncia de relacdo entre o nivel de coesdo e o nivel de resiliéncia das familias com
filhos deficientes. De facto, a associacdo entre o nivel de resiliéncia e o nivel de coesdo
¢ fraca (Phi(®)=0,113).

H4.2 — Ha relacédo entre o nivel de flexibilidade familiar e o nivel de resiliéncia

da familia.
A partir da hipotese H4.2 proposta, foi formulada a hipotese estatistica ou de
nulidade HO «N&o ha relacdo entre o nivel de flexibilidade familiar e o nivel de

resiliéncia das familias».
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No que respeita ao nivel de flexibilidade, consultando a Tabela 26 (Anexo F)
podemos verificar, que quer as familias flexiveis quer as familias muito flexiveis, tém
maioritariamente um nivel de resiliéncia média verificando-se que, relativamente as
familias muito flexiveis, a representatividade de familias com nivel de resiliéncia
elevada é consideravel (41,7%), contrariamente, nas familias flexiveis, assiste-se a uma
representacdo de menos de metade (27,3%) de familias com esse nivel de resiliéncia.

Os resultados do teste estatistico (3?=1,184 e p=0,168), com valores de prova
superior a 5%, indicam que o nivel de resiliéncia das familias ndo ¢ diferente segundo a
coesdo e a flexibilidade. Deste modo, aceitando a hipdtese nula, infere-se da néo
existéncia de relacdo entre o nivel de flexibilidade familiar e o nivel de resiliéncia das
familias com filhos deficientes. De facto, a associacdo entre o nivel de resiliéncia e o0s
niveis de coesao e flexibilidade ¢ fraca (Phi(®)= 0,143).

Hipotese H4.3 — Ha relacdo entre o nivel de comunicagdo familiar e o nivel de

resiliéncia da familia.

Da hipotese H4.30, resulta a hipétese estatistica ou de nulidade HO «Nao ha
relacdo entre o nivel de comunicacdo familiar e o nivel de resiliéncia das familias».

Analisando a Tabela 27 (Anexo F) podemos verificar que com a transi¢do de um
nivel mais baixo de comunica¢do para um mais alto, diminui a representacdo de familias
com niveis de resiliéncia médios, aumentando acentuadamente a representatividade de
familias com niveis de resiliéncia elevados, sendo possivel encontrar, no nivel de
comunicacdo mais alto, 42,2% de familias com esse nivel de resiliéncia, ao contrério do
que acontecia com as familias com um nivel de comunicagdo baixo onde apenas 16,7%
apresentavam resiliéncia elevada.
Apesar da tendéncia observada, o resultado estatistico (3°=3,296; p=0,192) permite
apurar que o nivel de resiliéncia ndo é significativamente diferente, consoante nivel de
comunicacdo. A aceitacdo da hipotese nula sugere, entdo, a ndo existéncia de relacdo
entre o nivel de comunicacdo familiar e o nivel de resiliéncia das familias com filhos
deficientes. A falta de relagdo é também atestada pela fraca associa¢ao (Phi(®)= 0,188)
entre as duas variaveis.

Hipdtese H4.4 — HA relacdo entre o nivel de satisfagdo familiar e o nivel de

resiliéncia da familia.
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Relativamente a H4.3, resulta a hipdtese estatistica ou de nulidade HO «N&o ha
relacdo entre o nivel de satisfacdo familiar e o nivel de resiliéncia das familias».

Consultando a Tabela 27 (Anexo F), verificamos que apenas as familias com
niveis de satisfacdo muito altos, possuem, maioritariamente niveis de resiliéncia
elevados, sendo a sua representacdo muito significativa (75,0%). Contrariamente, as
familias com niveis de satisfacdo baixos, apresentam um nivel de resiliéncia médio,
representado de forma ainda mais significativa (83,3%). Assim, de acordo com o que foi
possivel observar e, com o resultado estatistico (yx°=14,33; p=0,006) com valores de
prova inferiores a 5%, a rejeicdo da hipotese nula e a consequente aceitacdo da hipdtese
alternativa, indicam que o nivel de resiliéncia das familias € diferente sequndo o nivel
de satisfacdo familiar, havendo por isso relagdo entre as varidveis. Com efeito, esta
relagcdo é também atestada pela evidencia de associagdo (Phi(d®)= 0,392) entre as duas

variaveis.

Hipotese H5 — Ha diferenca entre o nivel de resiliéncia das familias com filhos
deficientes e o nivel de resiliéncia das familias que no seu dia-a-dia tenham que lidar
com outros problemas de salde graves ou cronicos de seus filhos.

Relativamente a hipdtese H5, formulou-se a hipotese estatistica ou de nulidade
HO «N&o ha diferenca entre os niveis de resiliéncia das familias com filhos deficientes e
0s niveis de resiliéncia das familias que no seu dia-a-dia tenham que lidar com
problemas de salde graves ou crénicos de seus filhos».

Tivemos como objetivo comparar as diferencas de médias entre amostras
independentes em cada um dos fatores, para sustermos se as diferencas entre as médias
sdo significativas através do teste t para amostras independentes (Anexo F, Tabela 28).
Este teste é precedido pelo Teste de Levene, que nos permite perceber qual o valor do

teste t a analisar. Dado que o valor de p para o teste de Levene é 0,243, superior ao valor
de a=5%, aceita-se a hipotese de variancias iguais, pelo que o valor de t a utilizar é t= —
0,818, sendo a significancia bilateral observada 0,414. Isto significa que para um nivel
de significancia de 5%, deve aceitar-se a hipdtese nula, pois o valor de tcac= - 0,818 <
{0s189= 1,658 e p-value = 0,414 > a0 = 0,05. Assim a aceitacdo da hipdtese nula sugere

que os dois grupos séo oriundos de popula¢Ges com a mesma resiliéncia, o que leva a

inferir ndo haver diferenga entre os niveis de resiliéncia das familias com filhos
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deficientes e os niveis de resiliéncia das familias que no seu dia-a-dia tenham que lidar

com outros problemas de satde graves ou cronicos de seus filhos.

Com base nos resultados obtidos apds verificacdo das hipdteses formuladas para
este estudo, verificamos que, a excecao da hipdtese H4.4, nenhuma outra se confirmou,
pelo que constatamos que a resiliéncia familiar ndo se encontra relacionada com as
caracteristicas familiares, as caracteristicas da deficiéncia e o suporte familiar
disponivel, relacionando-se apenas com uma das dimensGes que integra o
funcionamento familiar, a satisfagdo familiar. Constatdmos também, que a resiliéncia
familiar das familias com filhos deficientes ndo é diferente da resiliéncia familiar das
familias que no seu dia-a-dia tenham que lidar com problemas de salde graves ou
cronicos de seus filhos.

Obtidos estes resultados, procedemos de seguida a discussdo dos aspetos mais
relevantes, comparando-0s com o que na literatura consultada encontramos descrito a

seu respeito.
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PARTE I11 - DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Nesta fase do trabalho o investigador apresenta e reflete sobre a interpretacéo
dos resultados, a luz dos dados obtidos e dos estudos relatados por outros autores.

Para Lakatos e Marconi (1992), a discussdo dos resultados constitui o nucleo
central da investigagdo com o intuito de se obter um maior conhecimento do problema
de investigacéo.

A apresentacdo bruta dos resultados ndo tem sentido se ndo incluida numa
discussdo na qual o investigador Ihe da significacdo (Fortin, 2009). Segundo 0 mesmo
autor, a interpretacdo dos resultados é uma etapa dificil que exige um pensamento
critico da parte do investigador. Assim, decorrente dos resultados apresentados e no
contexto da amostra em estudo, sera efetuada uma andlise com vista a interpretacdo dos
dados obtidos e a sua discussdo no ambito do enquadramento tedrico apresentado
anteriormente.

Através da andlise e discussdo dos resultados, pretendemos responder as
questdes de investigacdo inicialmente formuladas. Assim, de seguida, serdo realcados 0s
resultados que nos parecem mais importantes para cada uma das questdes colocadas,
fazendo-o de forma reflexiva e, sempre que oportuno, comparando-os com as opinides

dos autores referenciados na fundamentacédo tedrica.

Assim, quando pretendemos saber qual é o nivel de resiliéncia das familias com
filhos deficientes, os resultados do nosso estudo revelaram que as familias com filhos
deficientes que constituem a nossa amostram, possuem maioritariamente niveis de
resiliéncia média (63,4%), ndo se registando a existéncia de nenhuma familia com nivel
de resiliéncia baixo. Isto leva-nos de encontro a bibliografia consultada, pois, o facto de
a familia ter que lidar no seu dia-a-dia com a deficiéncia de um dos seus constituintes,
ndo implica apresentar niveis de resiliéncia baixa

O nascimento de uma crianca especial é considerado um fator de stresse e crise
que ira alterar a estrutura previsivel do ciclo vital da familia bem como as tarefas
relativas a cada fase. Quando o nascimento implica a chegada de uma crianga especial,

pensamos estar diante de um fator acrescido de stresse na familia. As situagdes de risco
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sdo potencializadas, tornando a familia mais vulneravel, pois tera de se ajustar e adaptar
ao desconhecido (Gomes, 2006).

As estratégias que as familias utilizam (ou aprendem a utilizar) para lidar com as
situacOes irdo ser responsaveis pelas transformacdes de adaptacdo a nova situacéo.
Diante da confirmacdo do diagndstico de deficiéncia, as familias estruturam-se de
diferentes maneiras, alteram-se os estilos educativos, os modelos de disciplina, o
vinculo com o resto dos filhos e a relacdo do casal. A resiliéncia familiar influenciara na
forma como os individuos lidardo com as situacdes que atingem o sistema familiar
como um todo. A forma como os membros de uma familia respondem a uma
determinada situacdo, estara diretamente ligada as habilidades que desta familia e as
circunstancias stressantes a que sdo submetidas. Essas habilidades relacionam-se com o
sistema de crencas que cada familia constroi e constitui a esséncia de seu
funcionamento (Walsh, 2005).

Ainda segundo a autora, o sistema de crengas pode se tornar-se uma forca
poderosa para a resiliéncia, no sentido de que pode levar um sistema familiar a sentir-se
valorizado, a buscar soluc@es, crescimento, entre outros. Assim, pode constatar-se que
muitas familias lidam com a deficiéncia de forma positiva, estabelecendo novo
significado a essa condic¢do, conseguindo, inclusive realizar projecdes para o futuro.
Porém, isto ndo significa que as dificuldades vivenciadas ndo sejam consideradas como
fatores de risco para as mesmas. Concorda-se com Walsh (2005), quando comenta que a
resiliéncia ndo € promovida simplesmente observando-se o lado bom, sem reconhecer as
realidades dolorosas nem expressar as preocupacdes. O sofrimento de cada familia é
Unico e as tentativas de tornar as pessoas mais felizes, podem trivializar as suas

experiéncias.

Através da segunda questdo de investigacdo procuramos identificar quais os
aspetos inerentes a familia, ou a propria deficiéncia da crianca, que se relacionam com
o nivel de resiliéncia familiar, atendendo aos resultados obtidos consideramos que: néo
é significativa a relacdo existente entre as varidveis que constituem neste estudo as
caracteristicas familiares (idade dos pais, tipo de familia, numero de filhos, filhos com e

sem deficiéncia e a classe social da familia) e os niveis de resiliéncia destas familias.
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Agrupando as condicBes geradoras de stresse na familia enquanto fatores de
risco ou fatores protetores alguns deles podem ser considerados como inerentes as
préprias caracteristicas da familia no seu todo, a par das caracteristicas individuais da
crianca, das caracteristicas dos pais e da relacdo conjugal (Belsky, 1984; Crockenberg,
1988, cit. Flores 1999).

Pereira (1996) concebe a existéncia de diferencas entre os pais, designadamente
no que se refere ao seu trabalho e estabelece uma relacdo entre a idade dos pais, a
experiéncia de vida e os niveis de stresse face a presenca de um filho com deficiéncia.
Assim, os pais com um nivel etario mais baixo, que tém uma menor preparacao para a
educacao dos filhos e menos experiéncia de vida, manifestam maiores niveis de stresse
face a deficiéncia o que ird interferir com os seus niveis de resiliéncia. Segundo a
mesma autora, a propria estrutura da familia apresenta inimeras variacdes (familias
monoparentais, idade dos pais e dos irmaos variavel, presenca ou ndo dos avés...) que

podem influenciar o modo como a familia reage a deficiéncia.

> Relativamente a estrutura da familia, varios autores 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. por Homby, 1992) e Friedrich (1979, cit. por Fewell, 1986),
afirmando que um casamento estavel e satisfatdrio contribui para a reducdo do stresse
vivenciado pelos pais ao lidarem com o filho deficiénte.

Pereira (1996), refere os estudos de Trevino (1979) e Tumbull, Summers
Brotherson (1984) para realcar uma variagdo social importante na estrutura da familia e
que pode influenciar 0 modo como esta reage a deficiéncia, isto é, os seus estudos
apontam para que as familias com criangas com deficiéncia com maior nimero de
filhos, apresentam menos stresse face a sua presenca. Podemos aduzir a informacéo que
as proprias 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. por Fewell, 1986).
Desta forma, o numero de filhos podera ser considerado como fator protetor ou de risco,

conforme se &, respetivamente, elevado ou reduzido.
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Segundo Pereira (1996), um estatuto socioeconémico mais elevado, isto é,
maior rendimento, nivel educacdo/instru¢cdo dos membros da familia e o nivel social
resultante do salario 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 educacdo. No entanto, s6 por si, este
estatuto ndo garante melhores competéncias. Por outro lado, a autora alerta para que,
normalmente, as familias de estatuto socioecondmico mais baixo sdo maiores, pelo que
séo detentoras de uma rede de recursos mais extensa.

O termo resiliéncia traz controvérsias ideoldgicas, agravadas quando se trata de
familias e pobreza. Rutter (1996) alerta para o fato de que a associacdo entre pobreza/
desvantagens sociais e psicopatologias ndo é tdo clara como pode ter parecido para
alguns pesquisadores e chama a atencdo para 0s mecanismos de risco, ndo da pobreza
em si, mas dos fatores associados a pobreza, tais como desorganizacdo familiar e
ruturas como sendo tdo relevantes quanto a propria condi¢édo social.

Nos dias atuais, € cada vez mais complicado definir normalidade quando se
estudam processos familiares. Em primeiro lugar, a diversidade de formas e
configuracdes familiares € um assunto que desafia pesquisadores de diferentes partes do
mundo. Em segundo lugar, a visdo do que € normal é socialmente construida, e portanto
sofre influéncia da nossa propria visdo de mundo, bem como da cultura na qual nos
inserimos (Walsh, 2005).

Os valores constituem outro aspeto para o qual Pereira (1996) faz referéncia,
realcando variacfes na reacdo face a deficiéncia das familias pertencentes a estatutos
socioecondémicos diferentes:

- Tragic crisis - As familias de estatuto socioeconémico mais elevado vivenciam
0 nascimento de uma crianca com deficiéncia como uma catastrofe maior,
uma vez que tém expectativas mais elevadas relativamente a crianca (Farber e
Kyckman, 1965, cit. Pereira, 1996);

- Role organization crisis — As familias de estatuto socioeconémico mais baixo
vivenciam o nascimento de uma crian¢a com deficiéncia reorganizando os
seus papeis face as necessidades especificas da crianca, uma vez que 0S
valores da solidariedade e da felicidade sdo considerados mais importantes
(Lee 1982; Rubin 1976, cit. Pereira, 1996).
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A falta de recursos financeiros é também exemplo dos fatores de risco a que as
familias estdo sujeitas, j& que pode constituir-se como fonte de stresse suficientemente
grande para afetar os padrdes de interacdo pais-crianca (Guralnick, 1997).

Ainda relativamente ao estatuto socioeconoémico, Pereira (1996) cita Rabkin e
Streuning (1976) e Rosenberg (1977) para diferenciar os elementos de familias de
diferentes classes sociais quanto a vivéncia de stresse. Estas situacfes de stresse séo
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 stresse sdo mais frequentes.

Pereira (1996) recorre também aos estudos de Resinberg, Ora e Frangia (1976)
para mencionar que os pais de familias de estatuto socioecondémico mais baixo
colaboram com menos eficacia e entusiasmo nos programas com o seu filho com
necessidades especiais, comparativamente aos pais de classes médias. No entanto,
segundo Yunes (2008), isso ndo pode ser considerado regra sem exce¢do, pois muitas
vezes estes grupos desenvolvem processos e mecanismos que garantem a sua
sobrevivéncia, ndo so fisica, mas dos valores de sua identidade cultural, e conseguem
transformar-se no contexto essencial de desenvolvimento para 0s seus membros.

Yunes (2000), evidenciou que as familias por ela estudadas mostraram que
enfrentaram e enfrentam as adversidades da pobreza a sua maneira e no seu estilo de

ser familia.

> O nivel de resiliéncia das familias ndo difere segundo o tipo de deficiéncia e
as limitagdes por ela causadas.

Também os resultados obtidos neste estudo, referentes a relacéo existente entre a
resiliéncia familiar e as caracteristicas da deficiéncia da crianca, ndo apoiam a revisao
de literatura, uma vez que ndo se confirmaram as hipdteses de investigag&o.

Segundo a revisao da literatura, a severidade da deficiéncia constitui outro fator
a considerar. Assim, quanto maior for a severidade da deficiéncia e as limitagdes por ela
causadas, maior € o tipo de exigéncias colocadas, 0 que provoca um maior nivel de
stresse (Philip e Duckworth, 1982, cit. por Hornby, 1992; Beckman, 1983, cit. por

Pereira, 1996). Turnbull (1990, cit. por Pereira, 1996) esclarece que a forma como a
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deficiéncia afeta a familia depende das caracteristicas da deficiéncia; das caracteristicas
da familia; das caracteristicas de cada membro da familia (competéncias e
necessidades). A este proposito, Pereira (1996) refere que uma deficiéncia profunda
visivel, apesar de desculpar um comportamento publico desapropriado por parte da
crianga, provoca um estigma social e rejeicdo na familia. Assim, sdo compreensiveis as
dificuldades da familia na relagdo com o seu meio social e de perceber porque é que
Sequeira et al. (1981, cit. por Pereira, 1996) nos afirmam que é frequente os pais
sentirem para além da culpa, vergonha em relacdo a crianca, o que interfere de forma
direta com o facto de esta familia vir a tornar-se uma familia resiliente.

A semelhanca das expectativas relacionadas com o normal desenvolvimento, os
pais de criancas com deficiéncia tém expectativas relacionadas com as experiéncias
parentais. Ao longo do desenvolvimento da crianca com deficiéncia mental, os pais véo-
se confrontar com 0s acontecimentos exclusivos deste tipo de familias e que podem
constituir periodos criticos, uma vez comparado 0 que era esperado e 0 que aconteceu
(Wikler 1981, cit. por Baker, 1991). Como exemplo dessas crises poder-se-a4 apontar o
diagnostico de deficiéncia mental os pais consideraram que 0s outros podem criar 0s
seus filhos (ex.: adocdo), 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 salde unicas a uma crianca com deficiéncia mental) e, por ultimo, a medida
que os pais envelhecem surgem preocupacoes e discussdes acerca da guarda da crianca

e acerca da possibilidade de dividir responsabilidades com alguém fora da familia.

» O nivel de resiliéncia das familias do nosso estudo, ndo difere mediante o tipo
de suporte familiar e social disponiveis.

Os resultados obtidos neste estudo ndo vdo de encontro a revisao bibliogréfica,
que refere como redutor do stresse e como facilitador da fungdo parental e
consequentemente da resiliéncia familiar, o suporte social (Crockenberg, 1988; cit. por
Flores, 1999).

Segundo Vara (1996, cit. por Jorge, 2004), a capacidade da familia para suportar
e enfrentar esta situacdo depende dos sistemas de suporte de que dispde, contando-se

entre eles a utilizacdo dos recursos exteriores ao nucleo familiar.
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A partir de estudos realizados com bebés com necessidades especiais, foi possivel
verificar a associacdo diretamente proporcional entre suporte social, ajustamento e
funcdo parental. Para além de Crockenberg (1988, cit. por Flores, 1999), a importancia
do suporte social como redutor do stresse parental é assinalada por varios autores, tais
como Wertlieb, Weigel e Feldstein (1989, cit. por Crnic e Stormshak, 1997).

Hamby e Pollock (1990, cit. por Duis et al., 1997) e Belle (1981, cit. por Crnic e
Stormshak, 1997) reforcam a importancia do suporte social. Os autores consideram que
o suporte social incluindo recursos de informacdo, de instrucdo, psicoldgicos, materiais
e fisicos proporcionados aos membros da familia pelas suas redes sociais, pode atenuar
os efeitos negativos do stresse auxiliando a familia a ultrapassar o problema e sair dele
fortalecida.

Bowen (1978, cit. por Stagg e Castron, 1986) refere que a rede de suporte social
promove o bem-estar dos pais. Quando esta rede é efetiva, torna-se eficaz na ajuda aos
pais para lidar com sucesso com as dificuldades de criar uma crianga com deficiéncia.
Desta forma, preserva o seu bem-estar e promove a resiliéncia.

Para além do papel da sociedade no geral, é crucial o papel da familia ao ajudar
0s seus membros a conseguir lidar com as dificuldades com que se deparam ao lidar
com o filho deficiente e com tudo o que isso acarreta. Hornby (1992) e Falloon et al,
(1993) ddo énfase ao papel habitualmente desempenhado pela familia alargada,
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 afeto que
proporcionam e que pode ser essencial as criancas, quando os pais estdo a vivenciar
estados de stresse que os impedem de estabelecer uma relacdo adequada com a crianca
(Fewell, 1986; Crockenberg, 1988, cit. por Flores, 1999). Os familiares, integram a rede
de apoio social presente (amigos, colegas, familiares, etc...) importante fator de

protecdo e reforco da capacidade de resiliéncia.

» 0 funcionamento familiar nas dimensfes: coeséo, a flexibilidade e
comunicacdo, ndo se relaciona com o nivel de resiliéncia das familias com filhos
deficientes, apesar destas serem descritas, em termos de referéncias bibliograficas,
como fatores de protecdo que reforcam a capacidade de resiliéncia familiar. Apenas se

verifica a existéncia de relagdo no que diz respeito a satisfacéo.
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Os resultados obtidos, ndo vdo de encontro a revisdo bibliogréfica, onde as
varidveis em estudo integram o0 grupo de fatores familiares (coesdo e
adaptabilidade/flexibilidade familiar positiva, estabilidade, comunicacdo, satisfacdo e
respeito matuo), que diversos autores apontam como sendo um dos trés tipos de fatores
de protecdo que reforcam a capacidade de resiliéncia (Pesce et al., 2004). Assim, 0s
fatores protetores traduzem-se em mediadores, 0s quais permitem moderar/atenuar a
influéncia dos fatores de risco na capacidade de resiliéncia, possibilitando assim aos
seus membros manter uma atitude positiva frente as adversidades e, consequentemente,
favorecer uma adaptagdo positiva as mesmas.

Walsh (1996), identifica como elementos basicos na resiliéncia familiar:
processos de coesdo, flexibilidade, comunicacdo aberta, busca de solucbes para
problemas de forma compartilhada e sistemas de crencas positivos. Familias coesas
possuem valores, objetivos, prioridades, expectativas e visdo de mundo definidos.
Valorizam mais 0 n6s do que o eu, desenvolvendo 0 senso de pertenca ao grupo. Sendo
assim, incrementam a resiliéncia, enfrentando de forma eficaz os riscos e as
adversidades (Hawley e DeHann, 1996). Os estudos atuais sobre a familia também
abordam aspetos de resiliéncia, revelando que as familias resilientes sdo aquelas que,
diante das adversidades, mostram flexibilidade na capacidade de adaptagdo, com
resultados produtivos para seu bem-estar.

A terceira questdo de investigacdo que orientou este estudo, Qual é a diferenca entre
os niveis de resiliéncia das familias com filhos deficientes e das familias com filhos com
problemas de salde graves ou conicos.

Para responder a esta questdo, formulou-se uma hipétese, em que pretendiamos
verificar se existe diferenca entre os niveis de resiliéncia das familias com filhos
deficientes e os niveis de resiliéncia das familias que no seu dia-a-dia tenham que lidar
com outros problemas de satde graves ou cronicos de seus filhos, que ndo a deficiéncia.
N&o se verificou diferenca estatisticamente significativa entre a resiliéncia dos dois
grupos familiares.

Ao ser rejeitada a hipotese de investigagdo, podemos considerar que 0S

resultados obtidos atraves deste estudo vao de encontro as opinides dos autores
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consultados que descrevem a deficiéncia e a forma como ela afeta a familia, de forma
muito semelhante a doenca crénica.

O impacto da deficiéncia ou da doenga cronica da crianca na adaptacdo dos pais
tem sido comprovado na literatura existente sobre o tema. A par da situacdo de
deficiéncia, também a doenca cronica afeta o funcionamento das familias, tendo efeitos
no estado psicoldgico dos pais, nas suas atividades e desempenho profissionais, na
situacdo economica da familia, na estrutura e funcionamento familiares, no seu
envolvimento na comunidade e no estado psicolégico e desempenho escolar dos irméaos.

A presenca de uma crianga deficiente ou doente na familia cria um stresse
adicional de vida, que cada elemento da familia deve aprender a gerir. Algumas familias
lidam eficaz e adaptativamente com a situacdo, mas outras tendem a sentir-se
desamparadas, ndo sendo capazes de lidar com a situacdo e experimentam menor
gratificagédo pessoal.

Tal como acontece em relacdo a deficiéncia, no que respeita a doenca
cronica/grave, dentro do conceito de resiliéncia, também se faz presente o conceito de
resiliéncia familiar, onde se destaca a habilidade que a familia possui no que diz
respeito a reorganizacdo de papéis e regras diante da situacdo de ter um filho doente, de
maneira que essa resiliéncia pode evidenciar sucesso, pois auxiliard na protecédo frente a
vulnerabilidade (Patterson, 2002).

Vaérios estudos verificaram que no momento que a crianca se encontra acometida
por uma doenca cronica, a familia tem um papel relevante no que diz respeito a
adaptacdo dessa crianga aos stressores da doenca (Teles 2005). De acordo com
Patterson (2002), o diagndstico de uma doenca crénica/grave, na infancia, juntamente
com a tensdo e o enfrentamento sdo vistos como um evento traumatico para a familia.
“A doenca pode ser vista como um terrorista que surge a porta, irrompe pela casa fora,
exigindo tudo o que a familia tem” (Jorge, 2004: 20). Segundo 0 mesmo autor, citando
Vara (1996), o aparecimento da doenga na familia, tem impacto a nivel financeiro,
social, somatico, comportamental, vida mental consciente e inconsciente.

O sofrimento da familia pode ser causado ndo apenas pela gravidade da situacéo,
mas também pela ansiedade, resultante da necessidade de envolvimento na prestacéo de

cuidados e da dificuldade em gerir as emog0es (Jorge, 2004).
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Diante dessas ideias, pode observar-se que uma familia que tem um filho
deficiente/doente tende a desenvolver estratégias de resiliéncia, podendo contribuir para
melhorar a qualidade de vida, a fim de que essa situacdo seja bem enfrentada, de
maneira que essa familia se adapte e se desenvolva de forma positiva perante o processo

da deficiéncia presente num (ou mais) dos seus membros.
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CONCLUSOES

Resiliéncia é um conceito complexo e amplo, enquadrado em varios contextos e
abordagens. Nesse sentido, compreendemos, juntamente com as consideracGes dos
varios autores pesquisados, a resiliéncia como o conjunto de processos sociais e
intrapsiquicos que possibilitam o desenvolvimento de uma vida saudavel, mesmo
vivendo num ambiente ndo saudavel. O conceito de resiliéncia pode ser compreendido
como a capacidade para o desenvolvimento de estratégias que auxiliem no
enfrentamento de situacOes adversas (Laranjeira, 2007). Dentro do conceito de
resiliéncia, tambeém se faz presente o conceito de resiliéncia familiar, onde se destaca a
habilidade que a familia possui no que diz respeito a reorganizacdo de papéis e regras
diante da situacdo de se ter um filho com deficiéncia de maneira que essa resiliéncia
pode evidenciar sucesso, pois auxiliara na protecdo frente a vulnerabilidade (Patterson,
2002).

O nosso estudo contemplou 186 familias, que tem pelo menos um filhos
portador de deficiéncia ou doenca grave ou cronica. As familias da nossa amostra foram
divididas em dois grupos, constituidos por 93 familias cada, sendo o critério de divisdo
o facto de terem, ou n&o, filhos com deficiéncia. Estudadas as caracteristicas familiares,
constatdmos que o pai e a md tém uma média de idades de 42 e 40 anos,
respetivamente, sendo o tipo de familia predominante, a familia nuclear,
maioritariamente, com dois filhos. No que respeita a classe social, posicionam-se
sobretudo na classe Il e Il com uma representatividade de 30,6% e 39,8%
respetivamente. Em relacdo as caracteristicas da deficiéncia da crianca, verificamos a
coexisténcia frequente de mais do que um tipo de deficiéncia, com predominancia da
deficiéncia mental (51,6%), logo seguida da deficiéncia fisica (50,5%).
Maioritariamente, tratava-se de deficiéncias de origem congénita (67,7%). 50% das
deficiéncias adquiridas tiveram origem no parto.

Relativamente ao suporte social e familiar disponivel, verificamos que em
algumas situagdes, sobretudo nas familias com filhos deficientes, as familias
beneficiavam de mais do que um tipo de apoio. Nestas predominam as situa¢cdes em que
a crianca se encontra aos cuidados da mée (38,7%), encontrando-se a educacéo especial

e a educacdo inclusiva também com uma consideravel representatividade (29,0% e
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26,9%). Nas familias sem filhos deficientes, constatdmos que habitualmente frequentam
0 ensino regular (86,6%).

Em relacdo ao funcionamento familiar, na dimenséo coesdo, verificAmos que as
familias se posicionam maioritariamente no nivel coesa (51,6%), havendo também uma
forte representatividade de familias que se posicionam no nivel muito coesa (40,9%).
Na dimensdo flexibilidade, constatdamos predominar o nivel muito flexivel (69,9%). No
que respeita a comunicacdo entre os membros da familia, a maioria (52,1%) considera
possuirem um alto nivel de comunicacdo. Quanto aos niveis de satisfacdo, que
demonstram qudo satisfeitos os membros da familia se encontram em relagdo a
interacdo familiar, constatimos que 50% das familias possuem niveis de satisfacdo
baixos, sendo que, nas familias com filhos sem deficiéncia esta percentagem é ainda
mais elevada (52,7%).

No que concerne aos niveis de resiliéncia familiar, verificAmos o predominio de
niveis de resiliéncia média (67,2%), ndo se verificando niveis de resiliéncia baixa.
Constatdmos, ainda, que as familias com filhos deficientes, tém uma maior
representacdo nos niveis de resiliéncia elevada com 36,6% de representatividade quando
comparadas com o outro grupo de familias que apresentou uma representacdo de 29%.
No entanto, ao determinar-se a média dos scores resultantes da avaliacdo da resiliéncia,
a diferenca n&o é significativa.

No que diz respeito as preocupacbes das familias face a situacdo dos filhos,
verificamos que as familias evidenciam, sobretudo preocupacdo: com o futuro (13,5%);
com o sucesso escolar da crianca (5,2%); se mais tarde conseguird um emprego (4,5%),
com o facto de que o seu filho venha a ser autonomo e independente a nivel econdmico
(3,4%) e o ser ou ndo feliz (2,8%). Registdmos ainda a preocupacdo com a salde da
crianca (10,9%), a sua seguranca e bem-estar (5,2%) e evolucdo do seu estado clinico
(4,9%), seguidas da integracdo na sociedade (2,6%) e da incerteza do diagndstico
(1,1%). Manifestam alguma preocupac¢do com a crise que o pais atravessa (6,4%) e com
0 desemprego (4,5%). Preocupam-se ainda, com a possibilidade de o filho poder
enveredar por comportamentos desviantes (4,5%) e tenha dificuldade em adaptar-se a
mudanga (2,2%), aceitar ser diferente (1,9%) e alterar habitos (1,1%) por imposi¢do da
sua situacdo. Preocupam-se também com as intercorréncias que possam surgir (4,5%),

limitacOes apresentadas (4,1%) e o saber se conseguirdo despistar complicacdes que
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possam surgir (0,4%). Outra situacdo que 0s preocupa é a morte dos progenitores
(4,1%), pela incerteza de quem os substituira nos cuidados ao filho. Preocupa-os ainda,
a precariedade de apoios disponiveis (3,7%) e a manutencdo do apoio social (1,1%).
Exprimem também preocupacdo com a existéncia de mentalidades retrogradas (2,6%), a
inferiorizagdo por parte da sociedade atual e a necessidade de mudar mentalidades
(1,9%) e a precariedade de oportunidades (1,5%).

Tendo em conta os dados anteriormente apresentados e no sentido de analisar a
resiliéncia das familias com filhos deficientes, e das familias com filhos com problemas
de saude graves ou conicos, verificAmos que o facto de a familia contemplar no seu seio
um elemento deficiente, ndo modifica os niveis de resiliéncia. Considerando como
fatores que poderiam estar relacionados com a resiliéncia familiar nas familias com
filhos deficientes, as caracteristicas da familia, da deficiéncia, o suporte familiar e social
e o funcionamento familiar, verifichmos, que existe relagdo entre os niveis de resiliéncia

e a satisfacdo familiar, incluida no funcionamento familiar.

De acordo com os resultados obtidos, refletimos seguidamente nas limitacGes,

implicacdes e futuras abordagens desta investigacao.

Limitacgdes do estudo

Apesar de existirem muitos estudos na area da resiliéncia, existem ainda poucos
instrumentos de medida, ndo tendo sido encontrado nenhum especifico para a avaliacéo
da resiliéncia familiar.

A construcdo de um instrumento de colheita de dados especifico para o estudo
em causa, apesar das vantagens, pode também ser uma limitacdo a este estudo, pois a
incluséo de outras questdes, poderia ter influenciado o tipo de dados obtidos.

A resiliéncia familiar pode encontrar-se relacionada com outras variaveis que

nédo foram contempladas no estudo.

Implicag6es do estudo
A investigacdo sé fara sentido, se for possivel que os seus resultados possam ser
aplicados em contexto de trabalho, contribuindo para o desenvolvimento do

conhecimento dos profissionais e para a melhoria da sua prestacdo de cuidados. Como
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tal, consideramos que este estudo tem implicacbes importantes para a pratica dos
cuidados de enfermagem a quando da prestacdo de cuidados a estas familias, de forma a
consciencializar para 0s seguintes aspetos:

- A equipe multiprofissional de saide da familia pode tornar-se fator de protecéo
junto das familia, identificando possiveis fatores de risco e, a0 mesmo tempo, mostrar-
se como uma rede de apoio/fator de protecdo. Para tal, sd0 necessarios recursos
materiais e estruturais dos servicos publicos de saude, de formacéo e educacgédo bésica e
permanente dos profissionais para planeamento e programacao das acoes.

- Para além do nascimento de uma crianga com deficiéncia, as familias passam
por muitas outras situagBes dolorosas e stressantes, tais como divdrcios, corte de
relacGes com membros da familia, falta de dinheiro, consumo de droga, alcoolismo,
morte do conjuge, morte de um filho, entre outras. Assim, é de extrema importancia
para os profissionais de salide o conhecimento destes fatores, dado que se pode prever a
melhor ou pior aceitacdo da situacdo, aconselhar outros tipos de apoio, disponibilizar
mais tempo para a familia, sempre na perspetiva da competéncia das familias para
responderem aos diferentes desafios.

- O impacto e dificuldade que os diferentes elementos da rede social de apoio,
informal e formal, tém em lidar com a revolta, o sofrimento e depresséo dos pais e ainda
0s seus proprios sentimentos face a situacdo reforcam o isolamento social da familia,
pelo que as praticas profissionais deverao contrariar este sentido.

- E importante que os enfermeiros tenham presente que uma trajetoria resiliente,
em contextos de elevado potencial de risco psicossocial, remetera para um suporte
social efetivo dos cuidadores. Desta forma estes poder&o construir uma relagdo com os
seus filhos, de modo a que estes expressem as suas necessidades e o0s cuidadores sejam
capazes de decifra-las corretamente e responder de maneira coerente e consistente.

- A prética da enfermagem, necessita estar centrada nos elementos de
positividade presentes nas interacOes entre o pai/mae e seu contexto, ou seja, naquilo
que eles sdo capazes de fazer bem, apesar dos desafios que enfrentam. N&ao se trata de
negar as dificuldades, os riscos, as perdas, mas, sim de reconhecer que num mesmo
contexto coexistem recursos, destituicdes, fortalezas e fraquezas. E imprescindivel que

os enfermeiros se tornem tutores de resiliéncia.
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- E necessario que os enfermeiros reconhecam que as capacidades dos
cuidadores podem ser desenvolvidas ou reforgadas, por meio de a¢des implementadas
tanto no ambito profissional como ndo profissional. Isto implica reconhecer as
competéncias para esta finalidade ndo apenas nos profissionais, mas, também, na

familia e na rede de suporte social informal

Sugestbes para pesquisas futuras
Para futuras investigacdes e no sentido de fomentar o desenvolvimento do
conhecimento nesta area, sugerimos:
- Construcao/validacdo de uma escala de avaliagdo da resiliéncia familiar;
- Estudar a resiliéncia em familias com filhos deficientes, abrangendo um maior
namero de familias e com caracteristicas familiares mais diversificadas;

- Estudar a resiliéncia de irm&os de criangas deficientes.
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ANEXO A - EGAR (Escala Global de Avaliacdo da Resiliéncia



Escala de Avaliagao Global da Resiliéncia (EAGR) (Jardim & Pereira, 2006)

Para avaliar a sua competéncia na drea da resiliéncia a Escala de Avaliagao Global da Resiiéncia (EAGH), a
qual Ihe formecera dados sobre a sua capacidade actual para lidar com as adversidades, crises e
dificuldades.

Instrugdes: responda com méximo possivel de sinceridade a cada uma das seguintes afirmagoes,
assinalando apenas um dos niveis com que mais se identifica, segundo a escala:

Escala de Avaliacao Global da Resiliencia (EAGR)
1 2 3 4 5
Munca Raramente Algumas vezes Frequentemente CQuase sempre

1. Perante as adversidades da vida, continuo a lutar pelos meus objectives. 123 405
2. Masmo em siuagtes sressantes, mantenho a tranguilidade. 123 45
3. Tenho total confianga nas minhas capacidades para resclver os meus problemas. 123 405
4. Tenho conseguido superar as adversidades que a vida me fem colocado. 123 405
5. Consigo minimizar os efeitos negatives das adversidades. 123 405
6. Assumo 05 meus problemas, dando-lhes a importancia que tém, sem os subvalorizar ou 123465
sobrevalorizar.

7. Quando uma situagio ndo & passivel de ser mudada, aceito esse facto com seranidade. 12345
B. Quande a vida me coloca novos desafios, considero-os oportunidades para amadurecer. 1 2345

Correccao: faga o somatdrio dos valores respondidos em cada item do guestiondrio.

Interpretacao: se obteve valores entre 9 e 21, & sinal de que tem uma capacidade de resiliéncia baixa. Se
obteve valores enfre 22 e 34, quer dizer que tem uma capacidade de resiliéncia média. Se obteve valores
enfre 35 e 45, revela uma capacidade de resiliéncia elevada.



ANEXO B - FACES (Family Adaptability and Cohesion
Evaluation Scales) e Tabelas de converséao dos scores das
subescalas



FACES IV

Verséo original:Gorall, Tiesel & Olson, 2004, 2006
Versdo portuguesa: Rebelo, 2007

Indicagdes para os elementos da familia:

1. Todos os elemenitos da familia com idade superior a 12 anos podem completar o
questionario.

2. Os elementos da familia devem completar o questiondrio de forma independente, sem
consullar ou discutir as suas respostas, alé que o questionério esteja complefo.

3. Escolha (assinalando com um X) a opgdo para cada afirmagdo que melhor corresponda ao
que acontece ha sua familia.

1. Os membros da famﬂié estio envoividos nas vidas uns dos
outros.

2. A nossa familia tenta novas formas de lidar com os
problemas.

3. Nos damo-nos melhor com pessoas fora da nossa familia
do que de dentro.

4. Nos passamos tempo demais juntos.

5. H4 consequéncias rigidas para a quebra de regras na
nossa familia.

6. Nos nunca parecemos ficar organizados na nossa familia.
7. Os membros da familia sentem-se muito proximos uns dos
outros.

8.0s pais partilham igualmente a lideranga na nossa familia.
9. Os membros da familia parecem evitar o contacto uns com
0s outrgs quando estdo em casa.

10. Os membros da familia sentem-se pressionados para
passar & maior parte do tempo livre juntos.

11. Existem consequéncias claras quando um membro da
familia faz algo de errado.

12. E diffcil saber quem & o lider na nossa famifiia.

13. Os membros da familia apolam-se uns acs outros,
durante tempes dificeis.

14. A disciplina & justa na nossa familia.

15. Os membros da familia sabem muito pouco acerca dos
amigos dos outros membros da familia.

16. Os membros da famllia estdo demasiado dependentes
uns dos outros.

17. A nossa familia tem uma regra para quase todas as
situaces possiveis.

18. E dificil levar a cabo as coisas na nossa familia.

19. Os membros da familia consultam outros membros da
familia em decisbes importantes.

20. A minha famflia é capaz de se agjustar a mudangas
quando € necessario.

21. Os membros da familia estéo por sua conta quando ha
um problema a ser resolvido.

22. Os membros da familia tém pouca necessidade de
amigos fora da famflia.

23. A nossa familla é altamente organizada.

24. Néo é claro quem é responsavel pelas coisas (peguena
tarefa, actividades) na nossa familia.

25. Os membros da familia gostam de passar algum do seu
fempo livie uns com 0s outros.

26. Nos alternamos as responsabmdades domésticas, de
pessoa para pessoa.

27. A nossa familia raramente faz coisas juntas.

28. Nos sentimo-nos demasiado ligados uns aos cutros.




29. A nossa familia fica frustrada quando ha uma mudanga
nos hossos planos ou rotinas. .

30. Nao ha lideranga na nossa familia.

31. Apesar dos membros da familia terem interesses
individuais ainda participam nas actividades da familia.

32. Nos temos regras e papéis claros, na nossa familia.

33, Os membros da familia raramente dependem ung dos
outros.

34. Na nossa familia ressentimo-nos quando alguém faz
coisas fora da familia.

35. E importante seguir as regras na nossa familia.

36. A nossa familia ndo tem consciéncia de quem faz as
diversas tarefas domésticas.

37. A nossa familia & equilibrada ao nivel da separacdo e
aproximacao.

38. Quando os problemas surgem nds acomodamo-
-Nos.

39. Os membros da familia agem principalmente de forma
independente.

40. Os membros da familia sentem-se culpados quando
querem passar tempo afastados da familia.

41, Uma vez tomada uma decis@io € muito dificil modificar
essa deciséo.

42, A nossa familia senie-se sempre sobre pressic e
desorganizada.

43, Os membros da familia estio satisfeitos com a forma de
comunicar uns com os outros.

44, Os membros da familia sdo muito bons ouvintes.

45. Os membros da familia exprimem afecto uns pelos
outros.

46, Os membros da familia sdo capazes de pedir uns aos
oufros 0 que guerem,

47. Os membros da familia conseguem calmamente discutir
0s problemas uns com os outros.

48. Os membros da familia discutem as suas ideias e
convicghes uns com os oufros.

49. Quando membros da familia fazem perguntas uns aos
outros recebem respostas honestas.

50. Os membros da familia tentam compreender os
sentimentos uns dos outros.

51. Quando zangados, os membros da familia raramente
dizem coisas negativas sobre cada um dos outros.

52, Os membros da familia expressam 0s seus verdadeiros
sentimentos uns aos outros

53. O grau de proximidade entre os membros da familia.

54. A capacidade da familia em lidar com o sfress.

55. A capacidade da familia em ser flexivel.

56. A capacidade da famflia em partithar experiéncias
positivas.

57. A qualidade de comunicagho entre os membros da
familia.

58. A capacidade da familia para resolver conflitos.

59. A quantidade de tempo que passam em conjunto, como
uma familia.

80. A forma como os problemas sao discutidos,

61. A justica das criticas na famillia.

62. A preocupagdo dos membros da famflia uns com os
outros.




Tabela de conversao de resultados brutos das escalas coesao e
flexibilidade em resultados percentuais e respetivos niveis.

Balanced Scales: Percentile Scores & Levels

Cohesion | Cohesion | Balanced Scale: | Flexibility | p=Xo0tf Balanced Scale:
Score Score Cohesion Level Raw Score Score Flexibility Level
7 10 Somew hat Connected 7 10 Somewhat Flexible
g8 10 Somew hat Connected 8 10 Somewhat Flexible
9 10 Somew hat Connected 9 10 Somewhat Flexible
10 10 Somew hat Connected 10 10 Somewhat Flexible
11 10 Somew hat Connected 11 10 Somewhat Flexible
12 10 Somew hat Connected 12 10 Somewhat Flexible
13 10 Somew hat Connected 13 10 Somewhat Flexible
14 10 Somew hat Connected 14 10 Somewhat Flexible
15 10 Somew hat Connected 15 15 Somewhat Flexible
16 10 Somew hat Connected 16 15 Somewhat Flexible
17 10 Somew hat Connected 17 20 Somewhat Flexible
18 12 Somew hat Connected 18 25 Flexible
19 13 Somew hat Connected 19 30 Flexible
20 14 Somew hat Connected 20 a5 Flexible
21 15 Somew hat Connected 21 40 Flexible
22 20 Somew hat Connected 22 45 Flexible
23 25 Somew hat Connected 23 50 Flexible
24 30 Somew hat Connected 24 55 Flexible
25 35 Connected 25 60 Flexible
26 40 Connected 26 65 Very Flexible
27 50 Connected 27 70 Very Flexible
28 &0 Connected 28 75 Very Flexible
29 69 YVery Connected 29 B3 Very Flexible
30 7B Very Connected 30 Ba Very Flexible
£l B YVery Connected £l 93 Very Flexible
32 BB Very Connected 32 96 Very Flexible
33 a0 Very Connected 33 L] Very Flexible
34 1 Very Connected 34 L1 Very Flexible
35 g9 Very Connected 35 99 Very Flexible




Tabela de converséao de resultados brutos da escala comunicagao

em resultados percentuais e respetivos niveis.

Family Communication Scale

Scoring Procedures (Items 43-52)
1. Add all items of the Family Communication scale.
2. The sum of these items is the total score.

3. The range of scores is from 10-50.

Family Communication: Interpretation of Scores

Percentage and Family Communication Family Communication
Levels Raw Percent
Very Family members feel very positive 50 a9
High about the quality and quantity of their 49 a7

family communication. 48 o6

B6-000 47 a4
46 a0

45 a3

44 =]

High Family members feel good about their 43 a3
family communication and have few 42 &0

61 -85% CONCEINS. a1 T4
40 70

39 G5

38 Ga

Moderate Family members feel generally good 7 58
about their family communication, 36 50

J6-60% but have some concerns. 35 4
34 40

33 36

Low Family members have several 32 32
concerns about the quality of their £l 28

21-35% family communication. 30 24
20 21

Very Low Family members have many concerns 28 18
about the quality of their family a 15

10-20% communication. 26 14
25 13

24 12

10-23 10




Tabela de conversdo de resultados brutos da escala satisfacdo em

resultados percentuais e respetivos niveis.

Family Satisfaction Scale

Scoring Procedures (Items 53-62)
I.  Add all items of the Family Satisfaction scale.
2. The sum of these items is the total score.
3. The range of scores is from 10-50.

Family Satisfaction: Interpretation of Scores

Percentage and Family Satisfaction Family Satisfaction
Levels Raw Percent
Very Family members are very satisfied 50 ]
High and really enjoy most aspects of 49 o8

their family. 48 87

86-000; a7 94
46 a2

45 a7

High Family members are satisfied with 44 a4
most aspects of their family. 43 73

61-85% 42 75
41 71

40 66

Moderate Family members are somewhat 39 58
satisfied and enjoy some aspects 38 51

J6-60%% of their family. a7 45
36 40

Low Family members are somewhat 35 35
dissatisfied and have some 34 30

21-35% concerns about their family. 33 28
32 25

3 23

30 21

Very Low Family members are very 29 18
dissatisfied and are concerned 28 15

10-20%% about their family. 27 13
26 12

10-25 10




ANEXO C - Questionario
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-
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Ex.mo(a) Pai/Mde

Sou enfermeira no Servigo de Pediatria da ULS da Guarda e encontro-me a frequentar o
Curso de Mestrado em Enfermagem de Saide Infantil e Pediatria na Escola Superior de Saude da
Guarda.

No ambito da dissertaciio de mestrado propus-me realizar um estudo de investigagio
subordinado ao tema, “Resiliéncia das Familias com Filhos Deficientes”, com o qual pretendo
identificar estratégias de resiliéncia das familias com filhos deficientes ¢ analisar factores que
poderio interferir com a resiliéncia dessas mesmas familias. Pretendo ainda, comparar a
resiliéncia destas familias com a resiliéncia de outras, que no seu dia-a-dia tenham que lidar com
problemas de saide graves ou crénicos de seus filhos.

Resiliéncia € um conceito relativamente novo, que vem sendo bastante discutido do ponto
de vista tedrico e metodoldgico pela comunidade cientifica. Para propor uma primeira
abordagem, Anaut (2003: 43) diz que “resiliéncia ¢ a capacidade de sair vencedor de uma
prova que poderia ter sido traumdtica”. Grotberg (1995: 7), diz que "Resiliéncia é uma
capacidade universal que permite que uma pessoa, grupo ou comunidade previna, minimize ou
supere os efeitos nocivos das adversidades”.

Relativamente & resiliéncia na familia, a resiliéncia capacita a familia para reagir de
forma positiva a situagdes potencialmente provocadoras de crise, fortalecendo a estrutura
familiar, seu crescimento e a sua capacidade de transformagio (Walsh, 2005).

Deste modo, com vista a recolha de informagio pertinente para o éxito do referido
trabalho, foi elaborado este questiondrio, pelo que, apelo desde ji para a vossa compreensio e
colaboragio no seu preenchimento.

E importante que responda a todas as questdes formuladas, tendo em conta que toda a
informacdo obtida & estritamente confidencial.

As respostas sfo andnimas e utilizadas unicamente para fins académicos e cientificos,
cujos resultados serfio colocados a disposigo dos interessados.

Agradeco desde ja a vossa colaboragio.

A Enfermeira:
Sandra Eusébio



Parte I

Nas questdes seguintes assinale com uma cruz [X] ou preencha os espagos em branco de acordo com a sua

situagdo familiar.

1 — Acompanhante da crianca:

7| O |
Mie . O
Outro ........... O Quem

2 —Idade dos progenitores:
Pai (anos)

Maie (anos)
3 —Tipo de familia:
Nuclear (casal € filhos) ............ccevvneenen

Alargada (consanguinea) ......................

Reconstituida ......cccocevveviviiiiiiciee e

O
O
Monoparental (pai ou mie ¢ filhos) .......... O
|
O

Qual

4 — Numero de filhos (rodeie com um circulo a idade da crian¢a que esta a acompanhar):

Sem deficiéncia Idades

Com deficiéncia Idades

Se a sua familia se enquadra apenas na primeira situacio, continue a responder ao questiondrio
passando a pergunta n’ 8.

5—Tipo de deficiéncia (assinale todas as que se aplicam):

BRI sosecivrvnmmmemmmmrerionss O
Auditiva ..o O
Visual ueremmmsmensns O
Mental .....c.oeevveeiienenne, O

6 —Tipo de deficiéncia quanto a origem:

CONGEMEA ..covvecimimamniiissainnses O

Adquirida ......ccoooviininnns O
Durante o parto .................. O
ACTIENE e O




7 — A deficiéncia que o seu(s) filho(s) apresenta(m) levou a limitacdes:
Fungio motora .......ceceeveve s s O
COMUNICAGAD 1veveeveeceesee v veereeeeeeesee e seereereereereareres
Cuidado pessoal ...
Competdncias S0CIAS .. .o
Utilizagio dos recursos da comunidade ...............

Satde € SEUrANGA ....c.ueuveuneeeieee e

OOO0oO0aogano

Académicas eide 1azer v

8 — Para determinacio da classe social em que a sua familia se insere, indique:

8.1 — Profissio (segundo a profissio exercida pelo pai, se a mie exercer uma profissio de nivel mais
elevado, neste caso servira de base para a classificacio da familia):
O 1. Directores técnicos de empresas ¢ de bancos, licenciados, militares de alta patente.

O 2. Chefes de secgio administrativa ou de negocios de grandes empresas, subdirectores, peritos,
técnicos e comerciantes.

O 3. Ajudantes técnicos, desenhadores, caixeiros, contramestres, oficiais de primeira, encarregados,
capatazes ¢ mestres de obra.

O 4. Operarios especializados (motoristas, policias, cozinheiros, etc.).

O 5. Trabalhadores manuais nfio especializados (jornaleiros, mulheres de limpeza, etc.).

8.2 — Nivel de escolaridade:

O 1. Ensino universitario ou equivalente (mais de 12 anos de estudo).

O 2. Ensino médio ou técnico superior (10 a 12 anos de estudo).

O 3. Ensino médio ou técnico inferior (8 a @ anos de estudo).

O 4. Ensino primario completo + Ensino preparatério (6 anos de estudo).

O 5. Ensino primario completo, incompleto ou nulo (analfabeto).

8.3 — Fontes de rendimento familiar (Segundo a principal fonte de rendimento da familia):
O 1. Fortuna herdada ou adquirida.

O 2. Lucros de empresas, altos honorarios, cargos bem remunerados.

O 3. Vencimento mensal fixo.

O 4. Salarios (por semana, jorna, horas ou tarcta).

O 5. Sustento por beneficéncia publica ou privada.

8.4 — Conforto do alojamento:

O 1. Casa ou andar de luxo, grande, com maximo de conforto.

O 2. Alojamento de categoria intermédia entre 1 e 3: casa ou andar espagoso e confortavel.
O 3. Casa ou andar modestos; em bom estado de conservagio, com cozinha e WC.

O 4. Categoria mtermédia entre 3 ¢ 5.

O 5. Alojamento impréprio, barraca, quarto, andar ou casa sem conforto.



8.5 — Aspecto do bairro onde se situa a habitacio:
O 1. Bairro residencial elegante, caro.

[0 2. Bairro residencial bom, confortavel.

O 3. Ruas comerciais estreitas e antigas.

O 4. Bairro operario populoso € mal argjado.

O 5. Bairros de lata.

9 — Relativamente ao suporte social e familiar disponiveis, em que situa¢io se encontra(m) a(s)

crianca(s):
Aocuidado damAe .......oviviii i e s
Ao cuidado de um FAamiliar .........cveiiiiei e e O
A0 cUTAado de TIMAAINA: s wnsmievmms v asvvessmses vy vy sy s s 7 L T S AT i O
InStOCIONANZAAO(S) - - . oo.e ettt ettt et e s e s s s e e e O
Abrangido(s) por um programa de Intervengao PIrECOCE «...vvwvrrieeerrieereessreseseseeeseeaeeseeenen O
Frequenta(m) um estabelecimento de educagiio especial .........covvviiiiiiiinii i, O
Frequenta(m) um estabelecimento de ensino normal ao abrigo da educagio inclusiva ...... O
Frequenta(m) o ensino regular (normal) ..o O

Parte I1

A tabela que se segue (FACES IV), é a versdo mais recente da avaliagiio de auto-diagndstico desenhada
por Olson, Gorall ¢ Tiesel (2006), traduzida para a lingua portuguesa por Rebelo (2008), para medir a
coesdo ¢ a flexibilidade da familia. Escolha (assinalando com um X) a opgdo para cada afirmagio que
melhor corresponda ao que acontece na sua familia tendo em conta a seguinte legenda:

DF — Discordo Fortemente; D — Discordo; NCND — Nio Concordo Nem Discordo; C — Concordo;
CF — Concordo Fortemente

DF | D C | CF

. Os membros da familia estio envolvidos nas vidas uns dos outros.

. A nossa familia tenta novas formas de lidar com os problemas.

. Nés damo-nos melhor com pessoas fora da nossa familia do que de dentro.

. Nés passamos tempo demais juntos.

. Ha consequéncias rigidas para a quebra de regras na nossa familia.

(=S L7 T O N P

. Nés nunca parecemos ficar organizados na nossa familia.

7. Os membros da familia sentem-se muito proximos uns dos outros.

8.0s pais partilham igualmente a lideranga na nossa familia.

9. Os membros da familia parecem evitar o contacto uns com os outros quando estio em
casa.

10. Os membros da familia sentem-se pressionados para passar a maior parte do tempo
livre juntos.

11. Existemn consequéncias claras quando um membro da familia faz algo de errado.

12. E dificil saber quem ¢ o lider na nossa familia.

13. Os membros da familia apoiam-se uns aos outros, durante tempos dificeis.




DF

NC

CF

14. A disciplina & justa na nossa familia.

15. Os membros da familia sabem muito pouco acerca dos amigos dos outros membros da
familia.

16. Os membros da familia estdio demasiado dependentes uns dos outros.

17. A nossa familia tem uma regra para quase todas as situagdes possiveis.

18. E dificil levar a cabo as coisas na nossa familia.

19. Os membros da familia consultam outros membros da familia em decisdes
importantes.

20. A minha familia é capaz de se ajustar a mudancas quando é necessario.

21. Os membros da familia estdo por sua conta quando hd um problema a ser resolvido.

22. Os membros da familia tém pouca necessidade de amigos fora da familia.

23. A nossa familia é altamente organizada.

24. Ndo ¢ claro quem ¢ responsavel pelas coisas (pequena tarefa, actividades) nanossa
familia.

25. Os membros da familia gostam de passar algum do seu tempo livre uns com os outros.

26. Nos alternamos as responsabilidades domesticas, de pessoa para pessoa.

27. A nossa familia raramente faz coisas juntas.

28. Nos sentimo-nos demasiado ligados uns aos outros.

29. A nossa familia fica frustrada quando ha uma mudanca nos nossos planos ou rotinas.

30. Né&o ha lideranga na nossa familia.

31. Apesar dos membros da familia terem interesses individuais ainda participam nas
actividades da familia.

32. Noés temos regras e papéis claros, na nossa familia.

33. Os membros da familia raramente dependem uns dos outros.

34. Na nossa familia ressentimo-nos quando alguém faz coisas fora da familia.

35. £ importante seguir as regras na nossa familia.

36. A nossa familia nao tem consciéncia de quem faz as diversas tarefas domésticas.

37. A nossa familia é equilibrada ao nivel da separacfo e aproximacio.

38. Quando os problemas surgem, nos ajustamo-nos.

39. Os membros da familia agem principalmente de forma independente.

40. Os membros da familia sentem-se culpados quando querem passar tempo afastados da
familia.

41. Uma vez tomada uma decisédo € muito dificil modificar essa decisgo.

42. A nossa familia sente-se sempre sobre presséo e desorganizada.

43. Os membros da familia estéo satisfeitos com a forma de comunicar uns com os outros.

44. Os membros da familia s&o muito bons ouvintes.

45. Os membros da familia exprimem afecto uns pelos outros.

46. Os membros da familia séo capazes de pedir uns aos outros o que querem.

47. Os membros da familia conseguem calmamente discutir os problemas uns com os
outros.

48. Os membros da familia discutem as suas ideias e convicgdes uns com os outros.

49. Quando membros da familia fazem perguntas uns aos outros recebem respostas
honestas.

50. Os membros da familia tentam compreender os sentimentos uns dos outros.

51. Quando zangados, os membros da familia raramente dizem coisas negativas sobre cada
um dos outros.

52. Os membros da familia expressam os seus verdadeiros sentimentos uns aos outros.




Tendo em conta a seguinte legenda:
MD — Muite Descontente; UTD — Um Tanto Descontente; GS — Geralmente Satisfeito;
MS — Muito Satisfeito; ES — Extremamente Satisfeito.

Diga (assinalando com um X), quio satisfeito(a) estd com:

53. O grau de proximidade entre os membros da familia.

54. A capacidade da familia em lidar com o stress.

55. A capacidade da familia em ser flexivel.

56. A capacidade da familia em partilhar experiéncias positivas.

57. A qualidade de comunicagfo entre os membros da familia.

58. A capacidade da familia para resolver conflitos.

59. A quantidade de tempo que passam em conjunto, como uma familia.

60. A forma como os problemas sdo discutidos.

61. A justiga das criticas na familia.

62. A preocupacgio dos membros da familia uns com os outros.

Parte II1

Para poder ser feita a avaliagio da sua familia no que diz respeito a resiliéncia, preencha esta escala
(Escala de Avaliagio Global da Resiliéncia — EAGR) desenvolvida por Jardim e Pereira (2000), que ira
permitir obter dados sobre a vossa capacidade actual para lidar com as adversidades, crises e dificuldades.
Responda com o maximo de sinceridade possivel a cada uma das seguintes afirmagdes, assinalando
apenas um dos niveis. O nivel assinalado devera ser aquele com que a sua familia mais se identifica. Para

tal, rodeie com um circulo o niimero correspondente a sua opgio tendo em conta a seguinte escala:

1: Nunca; 2: Raramente; 3: Algumas vezes; 4: Frequentemente; 5: Quase sempre

1. Perante as adversidades da vida, continuamos a lutar até atingirmos os nossos objectivos 12345
2. Mesmo em situagdes stressantes, mantemos a tranquilidade 12345
3. Temos total confianga nas nossas capacidades para resolver os nossos problemas 12345
4. Temos conseguido superar as adversidades que a vida nos tem colocado 12345
5. Conseguimos minimizar os efeitos negativos das adversidades 12345
6. Assumimos_ 0s nossos problemas, dando-lhes a importincia que tém, sem os subvalorizar 121345
ou sobrevalorizar

7. Quando uma situacfio nfio é passivel de ser mudada, aceitamos esse facto com serenidade 12345
8. Quando a vida nos coloca novos desafios, consideramo-los oportunidades para 121345
amadurecer




Parte IV

Face a situacio do(s) seu(s) filho(s), o que é que mais o(a) preocupa neste momento?

Bem haja!



ANEXO D - Pedido para aplicacdo do instrumento de colheita de
dados



<
~

e td
c G N Ex.ma Senhora
\j.‘ <. v (/\
é w 5 c\?_i Presidente do Conselho de Administracio da
o Ve ék Unidade Local de Satde da Guarda, E.P.E,
e’
ASSUNTO: Pedido de autorizacio para aplicacio de questionario \/

Eu, Sandra Angelina Marques Paredes Busébio, enfermeira a exercer fungdes no servigo
de Pedialria/Neonatologia do Hospital Sousa Martins, com o n® mecanografico 1220, telem.
962451068, vem por este meio, mui respeitosamente, solicitar a V. Ex.* autorizagio para aplicar
um questionario (c¢f. anexo) as familias/pais de criangas utentes da Consulta Externa do Servico
de Pediatria. Esta solicitagio foi feita anteriormente, no final do més de Novembro do ano
anterior, ao antigo Presidente de Conselho de Adminisiragio que neste momento V. Ex.® preside,
mas nunca obtive resposta. Segundo o que me foi comunicado, j& em Janeiro, seria que a
comissdo de Etica, apesar de ter reunido, néo se teria prenunciado no que respeita aos pedidos
existentes, deixando a decisdo para a préxima comissio que' ihe sucedesse.

A aplicacio deste questionério tem como finalidade obter dados para a realizagio de um
trabatho de investigacio que se Insere-se no ambito de uma dissertacio de Mestrado em
Enfermagem de Salde Infantil e Pediatria, na qual me proponho realizar um estudo subordinado

ao tema: “Resilidncia das Familigs com Filhos Deficientes”, cuja orientacio cientifica ficard a

cargo da Sr.* Prof.* Doutora Ana Maria Jorge, professora coordenado;a na Escola Superior de
Saude da Guarda.

O facto de a comissdo de Btica nfio se ter pronunciado, esta a atrasar demasiado a minha
recolha de dados, o que poderd implicar o ndo cumprimento do prazo estipulado para a
realizaglo do trabatho e, consequentemente, o pedido de adiamento ¢ o pagamento de mais uma
propina.

Visto trata-se de um trabalho exclusivamente académico, pelo que, os dados que se
pretendem recolher sero utilizados apenas para esse fim, respeitando a confidencialidade e o

anonimato dos intervenientes, atendendo a todos os principios éticos, pego-lhe encarecidamente

o favor de se pronunciar sobre este assunto.

Com os meus sinceros curnprimentos.
Guarda, 12 de Janeiro de 2012

. — -~ o A Requerente
= e /) [Ho G Qe

/IUL[ QE& Lars %Q/C/f—?«

bove s 2a 1 (Enf.* Sandra Paredes Eusébio)

e

o




Exma, Senhora

Enf. Sandra Paredes Fusébio
Urb. Quinta das Bertas, Lt. 54
6300 - 589 Guarda

Sua referéneia Sua comunicagio de Nossa referéncia Data,

i ey Guarda, 22/02/12
1383

ASSUNTO: Pedido de realizagdo para aplicagio de questionano “Residéncia das
Familias com Filhas Deficientes™

Relativamente ao seu pedido de autorizag&o para a realizagio de um questionario no
ambito do estudo subordinado ao tema: “Residéncia das Familias com Fithos Deficientes” e de

acordo com ¢ parecer da Comissdo de Etica, de que nada tem a opor, informo que 0 mesmo
se encontra autorizado.

Com os melhores cumprimentos,

A Presidente do Conselho de Administrag:éo

N W

) ra Ana Manso)

CEML



ANEXO E - Tabelas complementares da analise descritiva



Quadro 1 - Distribuicdo das familias segundo as respostas as afirmacgdes da escala de

avaliacdo do funcionamento familiar (FACES IV)

N Discordo . N&o concordo Concordo
Opgao de resposta| £oremente | 2'5°0T90 | Nem discordo | COMCOT0 | o rtemente
(N=186)
Afirmagoes F|% | F | % | F|%| F | %|F %

1. Os membros da familia estdo envolvidos nas vidas

3 1,6 9 4.8 16 8,6 96 | 51,6 | 62 33,3
uns dos outros.

2. A nossa familia tenta novas formas de lidar com os

- - 2 11| 15 | 81 | 116 | 62,4 | 53 28,5
problemas.

3. Nés damo-nos melhor com pessoas fora da nossa

familia do que de dentro. 44 | 237 | 65 |349| 39 (210 | 30 | 161 8 43

4. Nés passamos tempo demais juntos. 39 [ 21,0 | 93 | 500 | 31 | 16,7 | 16 8,6 7 3,8

5. Ha consequéncias rigidas para a quebra de regras na

nossa familia. 28 | 151 | 76 | 409 | 49 | 263 | 30 | 16,1 3 1,6

6. No6s nunca parecemos ficar organizados na nossa

. 47 | 253 | 94 | 505 | 23 | 124 | 17 9,1 5 2,7
familia.

7. Os membros da familia sentem-se muito préximos

1 0,5 5 2,7 16 8,6 | 102 | 54,8 | 62 33,3
uns dos outros.

8.0s pais partilham igualmente a lideranga na nossa

- 9 48 19 10,2 33 17,7 78 419 47 25,3
familia.

9. Os membros da familia parecem evitar o contacto

uns com os outros quando estdo em casa. 8 457 v 414 10 54 13 0 ! 05

10. Os membros da familia sentem-se pressionados

para passar a maior parte do tempo livre juntos. 48 1258 | 95 511 22 | 118 | 15 81 6 3.2

11. Existem consequéncias claras quando um membro

da familia faz algo de errado. 23 | 124 | 46 | 247 | 40 | 215 | 68 | 36,6 9 4,8

12. E dificil saber quem é o lider na nossa familia. 35 (188 | 75 | 403 | 42 |226 | 31 | 16,7 3 1,6

13. Os membros da familia apoiam-se uns aos outros,

durante tempos dificeis. 2 11 3 16 2 11 87 1468 | 92 495

14. A disciplina é justa na nossa familia. 1 0,5 5 2,7 17 9,1 | 140 | 753 | 23 12,4

15. Os membros da familia sabem muito pouco acerca

. o 19 [ 10,2 | 67 | 360 | 51 | 274 | 42 | 226 7 38
dos amigos dos outros membros da familia.

16. Os membros da familia estdo demasiado

6 32 | 63 (339 47 | 253 | 65 [349| 5 2,7
dependentes uns dos outros.

17. A nossa familia tem uma regra para quase todas as

L P 8 43 | 67 | 360 | 58 [312| 49 | 263 | 4 2,2
situages possiveis.

18. E dificil levar a cabo as coisas na nossa familia. 27 | 145 | 101 | 543 | 25 | 134 | 31 | 16,7 2 1,1

19. Os membros da familia consultam outros membros

da familia em decisGes importantes. 4 2.2 21 1113 | 34 183 94 | 505 33 17,7

20. A minha familia é capaz de se ajustar a mudangas

quando é necessario - - 8 4,3 6 32 | 138 | 742 | 34 18,3

21. Os membros da familia estdo por sua conta quando

p . 41 | 220 | 76 | 409 | 26 | 140 | 35 | 188 8 43
hé& um problema a ser resolvido.

22. Os membros da familia tém pouca necessidade de

. o 30 | 161 | 9 |516 | 38 | 204 | 20 | 108 2 11
amigos fora da familia.

23. A nossa familia é altamente organizada. 3 1,6 18 9,7 70 | 37,6 | 82 | 441 | 13 7,0

24. Néo é claro quem é responsavel pelas coisas

(pequena tarefa, atividades) na nossa familia. 12 65 93 |500 | 43 | 2311 33 | 177 5 27

25. Os membros da familia gostam de passar algum do

. - - 7 38 | 12 | 65 | 129 | 69,4 | 38 20,4
seu tempo livre uns com o0s outros.

26. Nos alternamos as responsabilidades domésticas,

6 3,2 35 | 188 | 52 | 280 | 8 | 457 8 4,3
de pessoa para pessoa.




27. A nossa familia raramente faz coisas juntas. 46 | 24,7 | 101 | 54,3 | 17 9,1 18 9,7 4 2,2
28. Nos sentimo-nos demasiado ligados uns aos outros. | 1 0,5 21 (113 | 33 | 17,7 | 101 | 543 | 30 16,1
29. A nossa familia fica frustrada quando hé& uma 12 6.5 62 | 333 | 57 | 306 | 51 | 274 4 22
mudanga nos nossos planos ou rotinas.
30. Néo ha lideranga na nossa familia. 19 | 102 | 80 | 430 | 38 | 204 | 44 | 237 5 2,7
31. Apesar dos membros da familia terem interesses 1 05 5 27 25 134 ] 137 | 737 | 18 97
individuais ainda participam nas atividades da familia. ! ’ ' ' '
32. Ndés temos regras e papéis claros, na nossa familia. 4 2,2 24 129 | 60 | 323 | 93 | 500 5 2,7
33. Os membros da familia raramente dependem uns 18 9.7 98 |527| 36 |194| 33 | 177 1 05
dos outros.
34. Nq nossa familia rg§sentlmo-nos quando alguém 13 70 82 | 441 | 55 | 206 | 32 | 172 4 22
faz coisas fora da familia.
35. E importante seguir as regras na nossa familia. 4 2,2 18 9,7 48 | 258 | 94 | 505 | 22 11,8
36. A nossa familia ndo tem consciéncia de quem faz
as diversas tarefas domésticas. 22 | 118 97 15221 29 | 156 | 33 | 177 S 27
37. A nossa familia é equilibrada ao nivel da separacéo 2 11 9 48 45 | 242 | 118 | 634 | 12 65
e aproximacgéo. ' ! ' ' '
38. Quando os problemas surgem nés ajustamo-nos. 2 11 2 11 11 59 | 127 | 68,3 | 44 23,7
39. Os membros da familia agem principalmente de
forma independente. 18 9,7 82 (441 | 47 | 253 | 36 | 194 3 1,6
40. Os membros da familia sentem-se culpados quando
querem passar tempo afastados da familia. 1 9.1 76 1409 | 49 | 263 | 40 | 215 4 2.2
41. Uma vez toma(_ia~uma decisdo é muito dificil 12 65 87 | 468 | 47 | 253 | 34 | 183 6 32
modificar essa deciséo.
42. Anossa familia sente-se sempre sobre pressdo e 38 | 204 | 105 | 565 | 27 | 145 | 14 75 2 11
desorganizada.
43. Os membros da familia estéo satisfeitos com a
forma de comunicar uns com 0s outros. 2 11 8 43 31 1167 ) 122 ) 656 | 23 124
44. Os membros da familia sdo muito bons ouvintes. 1 05 13 7,0 32 | 17,2 | 114 | 61,3 | 26 14,0
45. Os membros da familia exprimem afeto uns pelos ) ) 3 16 14 75 | 112 | 602 | 57 306
outros. ’ ' ' '
46. Os membros da familia sdo capazes de pedir uns ) ) 3 16 | 17 | 91 | 112 | 602 | 54 | 290
a0s outros o que querem. ’ ' ' '
47. Os membros da familia conseguem calmamente
discutir os problemas uns com os outros. 2 11 16 86 82 | 17,21 106 | 57,0 | 30 16,1
48. Os membros da familia discutem as suas ideias e ) ) 7 38 21 | 1131 132 | 710 | 26 140
convicgdes uns com 0s outros. ' ' ' '
49. Quando membros da familia fazem perguntas uns 1 05 10 54 26 | 140 113 | 608 | 36 19.4
aos outros recebem respostas honestas. ' ’ ' ' '
50. Os membros da familia tentam compreender os ) ) 5 27 1 15 | 81 | 127 | 683 | 39 | 210
sentimentos uns dos outros. ! ' ' '
51. Quando zangados, os membros da familia
raramente dizem coisas negativas sobre cada um dos 6 3,2 29 | 156 | 67 | 360 | 71 | 382 | 13 7,0
outros.
52. Os membros da familia expressam o0s seus 1 05 6 32 25 134 | 114 | 613 | 40 215
verdadeiros sentimentos uns aos outros. ' ’ ! ' '
5 Muito Um Tanto | Geralmente Muito Extremamente
Opgéo de Eﬁlsffgg; Descontente | Descontente | Satisfeito | Satisfeito Satisfeito
Afirmagoes F % F % F % F % F %
53. O grau de proximidade entre os membros da
familia. 3 1,6 9 4.8 54 | 290 | 73 | 392 | 47 25,3
54. A capacidade da familia em lidar com o stress. 7 3,8 27 | 145 | 89 | 478 | 53 | 285 | 10 54
55. A capacidade da familia em ser flexivel. 1 05 13 7,0 85 | 457 | 67 | 360 | 20 10,8
56. A capacidade da familia em partilhar experiéncias 1 05 11 59 54 | 200 | 94 | 505 | 26 14.0
positivas. ' ' ' ' '




f57. /’Al\_qualidade de comunicagéo entre os membros da 1 05 10 54 58 | 312 | 86 | 462 | 31 16.7
amilia. ' ' ' ' '
58. A capacidade da familia para resolver conflitos. 1 0,5 15 8,1 68 | 366 | 75 | 403 | 27 14,5
59. A quantida('jg de tempo que passam em conjunto, 2 11 21 | 1131 70 1376 | 67 | 360 | 26 140
como uma familia. ' ' ' ' '
60. A forma como os problemas séo discutidos. 3 1,6 18 9,7 85 | 457 | 58 | 312 | 22 11,8
61. A justica das criticas na familia. 5 2,7 26 140 | 89 | 478 | 50 | 269 | 16 8,6
gﬁ.trﬁsf)reocupagéo dos membros da familia uns com os 3 16 5 27 48 | 258 | 69 | 371 | 61 328
Quadro 2 — Scores da subescala Coesdo
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
Valid 15 1 5 5 5
20 3 1,6 1,6 2,2
21 1 5 5 2,7
23 2 11 11 3,8
24 7 3,8 3,8 7,5
25 22 11,8 11,8 19,4
26 19 10,2 10,2 29,6
27 21 11,3 11,3 40,9
28 34 18,3 18,3 59,1
29 21 11,3 11,3 70,4
30 13 7,0 7,0 77,4
31 19 10,2 10,2 87,6
32 11 59 59 93,5
33 6 3,2 3,2 96,8
34 3 1,6 1,6 98,4
35 3 1,6 1,6 100,0
Total 186 100,0 100,0
Tabela 1 — Medidas de tendéncia central e de dispersao da variavel coeséo
g
Coeséo da 5 o
familia com filhos © _g © .g E g E
3 3 3 2 2 = E
N > > > a < b= >
Sem deficiéncia 93 28,0 28,0 27 31 20 15 35




Com deficiéncia 93 28,1 28,0 28 29 15 20 35
Total 186 28,1 28,0 28 30 20 15 35
Quadro 3 — Scores da subescala Flexibilidade
Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent
valid 16 1 5 5 5
20 4 2,2 2,2 2,7
21 1 5 5 3,2
22 4 2,2 2,2 5,4
23 9 4,8 4,8 10,2
24 18 9,7 9,7 19,9
25 19 10,2 10,2 30,1
26 29 15,6 15,6 45,7
27 28 15,1 15,1 60,8
28 30 16,1 16,1 76,9
29 17 9,1 9,1 86,0
30 9 4,8 4,8 90,9
31 8 4,3 4,3 95,2
32 7 3,8 3,8 98,9
33 1 5 5 99,5
35 1 5 5 100,0
Total 186 100,0 100,0
Tabela 2 — Medidas de tendéncia central e de dispersao da variavel flexibilidade
8
Flexibilidade da familia com 3 8
filhos © g o ° 2 g =
Sem deficiéncia 93 26,9 27,0 26 3,0 19 16 35
Com deficiéncia 93 26,6 27,0 28 2,5 12 20 32
Total 186 26,7 27,0 28 2.8 19 16 35




Quadro 4 — Scores da subescala Comunicacdo

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent

Valid 21 1 5 5 5
24 1 5 5 11
26 1 5 5 1,6
27 1 5 5 2,2
28 3 1,6 1,6 3,8
29 1 5 5 4,3
30 3 1,6 1,6 5,9
31 3 1,6 1,6 7,5
32 10 5,4 5,4 12,9
33 3 1,6 1,6 14,5
34 1 5 5 15,1
35 4 2,2 2,2 17,2
36 11 5,9 5,9 23,1
37 15 8,1 8,1 31,2
38 20 10,8 10,8 41,9
39 30 16,1 16,1 58,1
40 20 10,8 10,8 68,8
41 7 3,8 3,8 72,6
42 11 5,9 5,9 78,5
43 9 4,8 4,8 83,3
44 3 1,6 1,6 84,9
45 1 5 5 85,5
46 9 4,8 4,8 90,3
47 4 2,2 2,2 92,5
48 7 3,8 3,8 96,2
49 4 2,2 2,2 98,4
50 3 1,6 1,6 100,0
Total 186 100,0 100,0




Tabela 3 — Medidas de tendéncia central e de dispersdo da comunicacao

o
uT
Comunicacao da familia com § ©
. g Q -g o o
filhos ) ] © o = £ 1S
= 5 S > = = =
D 5] o 3B £ = \©
N = = = o < = =
Sem deficiéncia 93 38,5 39,0 39 51 29 21 50
Com deficiéncia 93 39,6 39,0 39 53 24 26 50
Total 186 39,1 39,0 39 5,2 29 21 50




Quadro 5 — Scores da subescala Satisfagdo

Cumulative
Frequency Percent Valid Percent Percent

Valid 18 1 5 5 5
19 2 11 11 1,6
20 1 ,5 ,5 2,2
21 1 5 5 2,7
22 1 ,5 ,5 3,2
23 1 5 5 3,8
26 3 1,6 1,6 5,4
27 10 54 5,4 10,8
28 8 4,3 4,3 15,1
29 7 3,8 3,8 18,8
30 12 6,5 6,5 25,3
31 5 2,7 2,7 28,0
32 7 3,8 3,8 31,7
33 9 4,8 4,8 36,6
34 14 7,5 7,5 44,1
35 11 5,9 5,9 50,0
36 8 4,3 4,3 54,3
37 13 7,0 7,0 61,3
38 8 4,3 4,3 65,6
39 8 4,3 4,3 69,9
40 17 9,1 9,1 79,0
41 7 3,8 3,8 82,8
42 3 1,6 1,6 84,4
43 4 2,2 2,2 86,6
44 4 2,2 2,2 88,7
45 5 2,7 2,7 91,4
46 1 5 5 91,9
47 5 2,7 2,7 94,6
48 4 2,2 2,2 96,8
49 3 1,6 1,6 98,4
50 3 1,6 1,6 100,0
Total 186 100,0 100,0




Tabela 4 — Medidas de tendéncia central e de disperséo da satisfacdo

Q
]
Satisfagdo da familia com el ®
. o Q s o =}
filhos o I © o = g S
5 5 ° > =3 c =
Re) D =] 3 e = \©
N = = = a < = =
Sem deficiéncia 93 35,2 35,0 34 6,2 32 18 50
Com deficiéncia 93 36,1 36,0 40 7,2 30 20 50
Total 186 35,7 35,5 40 6,7 32 18 50

Tabela 5 — Distribuicdo de frequéncias das pontuacdes obtidas na varidvel dependente

“resiliéncia familiar”

Familia com filhos Total
Varidvel P((Jsr::tourae(é‘?o Sem deficiéncia Com deficiéncia -
N % N % N %

22 1 1,08 0 0,00 1 0,54

23 1 1,08 1 1,08 2 1,08

24 0 0,00 3 3,23 3 1,61

25 4 4,30 4 4,30 8 4,30

26 4 4,30 2 2,15 6 3,23

27 3 3,23 4 4,30 7 3,76

28 3 3,23 4 4,30 7 3,76

29 4 4,30 4 4,30 8 4,30

30 8 8,60 6 6,45 14 7,53

Resiliéncia 31 12 12,90 5 5,38 17 9,14
32 11 11,83 10 10,75 21 11,29

33 6 6,45 11 11,83 17 9,14

34 9 9,68 5 5,38 14 7,53

35 5 5,38 6 6,45 11 591

36 8 8,60 5 5,38 13 6,99

37 4 4,30 9 9,68 13 6,99

38 5 5,38 2 2,15 7 3,76

39 1 1,08 4 4,30 5 2,69

40 4 4,30 8 8,60 12 6,45

Total 93 100,00 93 100,00 186 100,00




Tabela 6 — Medidas de tendéncia central e de dispersdo da resiliéncia familiar

cren . P (<5}
Resiliéncia da familia com o S o °
. © < « o 8 = < £
filhos S S S S = o = <
D D o ' -c% e R \@©
N = = S | a < = =
Sem deficiéncia 93 32,2 32,1 31 4,1 18 22 40
Com deficiéncia 93 32,8 32,8 33 45 17 23 40
Total 186 32,5 32,0 32 43 18 22 40




ANEXO F - Tabelas complementares da analise inferencial



Tabela 1 — Distribuicdo dos pais segundo a idade

Variavel Categorias da variavel
F %
<40 anos 33 35,5
> 40 anos 54 58,1
Idade do pai Total 87 93,5
Sem resposta 6 6,5
Total 93 100,0
<40 anos 45 48,4
> 40 anos 47 50,5
Idade da méae Total 92 98,9
Sem resposta 1 1,1
Total 93 100,0

Tabela 2 — Relagéo entre a idade dos progenitores e o nivel de resiliéncia das familias

Nivel Resiliéncia
Resiliéncia Média | Resiliéncia Elevada Total
Idade do pai <40 anos Valor observado 20 13 33
Valor esperado 21,2 11,8 33,0
% 60,6% 39,4% 37,9%
> 40 anos Valor observado 36 18 54
Valor esperado 34,8 19,2 54,0
% 66,7% 33,3% 62,1%
Total Valor observado 56 31 87
Valor esperado 56,0 31,0 87,0
% 64,4% 35,6% 100,0%
Idade da mae <40 anos Valor observado 28 17 45
Valor esperado 28,9 16,1 45,0
% 62,2% 37,8% 48,9%
> 40 anos Valor observado 31 16 47
Valor esperado 30,1 16,9 47,0
% 66,0% 34,0% 51,1%
Total Valor observado 59 33 92
Valor esperado 59,0 33,0 92,0
% 64,1% 35,9% 100,0%
v*=0,328 gl=1 p=0567  Phi(d)=-0,061
v?=0,139 gl=1 p=0,709  Phi(d)="-0,039



Tabela 3 — Relacéo entre o tipo de familia e o nivel de resiliéncia das familias

Nivel Resiliéncia
Resiliéncia Média Resiliéncia Elevada Total
Tipo de familia Valor observado 52 26 78
Nuclear Valor esperado ‘ 49,5 28,5 78,0
% 66,7% 33,3% 83,9%
Valor observado 7 8 15
Outra Valor esperado ‘ 9,5 55 15,0
% 46,7% 53,3% 16,1%
Valor observado 59 34 93
Total Valor esperado ‘ 59,0 34,0 93,0
% ‘ 63,4% 36,6% 100,0%
x°=2117 gl=1 p=0,141  Phi(®)=0,153

Tabela 4 — Relacgéo entre o nimero de filhos e o nivel de resiliéncia das familias

Nivel Resiliéncia
Resiliéncia Média Resiliéncia Elevada Total
Ne de filhos 1 Valor observado 24 10 34
Valor esperado 21,6 12,4 34,0
% 70,6% 29,4% 36,6%
2 Valor observado 26 21 47
Valor esperado 29,8 17,2 47,0
% 55,3% 44,7% 50,5%
>3 Valor observado 9 3 12
Valor esperado 7,6 4.4 12,0
% 75,0% 25,0% 12,9%
Total Valor observado 59 34 93
Valor esperado 59,0 34,0 93,0
% 63,4% 36,6% 100,0%

v2=2777 gl=2 p=0249  Phi(®)=0,173



Tabela 5 — Distribuicdo dos filhos da amostra

Filhos com e sem deficiéncia F %

Com deficiéncia

36 38,7
Com e sem deficiéncia 57 613
Total 93 100,0

Tabela 6 — Estatisticas obtidas pelo teste t para amostras independentes, para comparagao

das diferengas entre médias, para a variavel resiliéncia

Filhos N Média Desv. padréo Erro Std. Média
Resiliéncia Com deficiéncia 36 31,94 4,478 746
Com e sem deficiéncia 57 33,26 4,526 ,599

Teste de Levene p/
Teste t para médias iguais
variancias iguais

Resiliéncia Dif. do 95% Intervalo de
P (bi Dif. de
F Sig. t df erro confianca da dif.
caudal) | médias
padréo Baixo Superior
Assumidas
variancias iguais ,005 941 -1,374 91 173 -1,319 ,960 -3,225 ,587
Assumidas

variancias diferentes -1,378 75,170 172 -1,319 ,957 -3,226 ,588




Tabela 7 — Relacédo entre a classe social e o nivel de resiliéncia das familias

Nivel Resiliéncia
Resiliéncia Média Resiliéncia Elevada Total
Classe social Classe | Valor observado 6 7 13
Valor esperado 8,2 4.8 13,0
% 46,2% 53,8% 14,0%
Classe Il Valor observado 22 8 30
Valor esperado 19,0 11,0 30,0
% 73,3% 26,7% 32,3%
Classe Il Valor observado 21 12 33
Valor esperado 20,9 12,1 33,0
% 63,6% 36,4% 35,5%
Classe IV Valor observado 10 7 17
Valor esperado 10,8 6,2 17,0
% 58,8% 41,2% 18,3%
Total Valor observado 59 34 93
Valor esperado 59,0 34,0 93,0
% 63,4% 36,6% 100,0%
v*=3,098 gl=3 p=0,377  Phi(®)=0,183

Tabela 8 — Relagdo entre a deficiéncia fisica dos filhos e o nivel de resiliéncia das

familias
Nivel Resiliéncia
Resiliéncia Média Resiliéncia Elevada Total
Deficiéncia Fisica Sim Valor observado 31 16 47
Valor esperado 29,8 17,2 47,0
% 66,0% 34,0% 50,5%
Né&o Valor observado 28, 18, 46
Valor esperado 29,2 16,8 46,0
% 60,9% 39,1% 49,5%
Total Valor observado 59 34 93
Valor esperado 59,0 34,0 93,0
% 63,4% 36,6% 100,0%
x°=0259 gl=1 p=0,610  Phi(®)=0,053



Tabela 9 — Relacédo entre a deficiéncia auditiva dos filhos e o nivel de resiliéncia das

familias
Nivel Resiliéncia
Resiliéncia Média Resiliéncia Elevada Total
Deficiéncia Auditiva Sim  Valor observado 10 6 16
Valor esperado 10,2 58 16,0
% 62,5% 37,5% 17,2%
N&do  Valor observado 49, 28, 77
Valor esperado 48,8 28,2 77,0
% 63,6% 36,4% 82,8%
Total Valor observado 59 34 93
Valor esperado 59,0 34,0 93,0
% 63,4% 36,6% 100,0%
x*=0,007 gl=1 p=0,932  Phi(d)=-0,009

Tabela 10 — Relacéo entre a deficiéncia visual dos filhos e o nivel de resiliéncia das

familias
Nivel Resiliéncia
Resiliéncia Média Resiliéncia Elevada Total
Deficiéncia Visual Sim  Valor observado 8 5 13
Valor esperado 8,2 4.8 13,0
% 61,5% 38,5% 14,0%
Ndo  Valor observado 51, 29, 80
Valor esperado 50,8 29,2 80,0
% 63,7% 36,3% 86,0%
Total Valor observado 59 34 93
Valor esperado 59,0 34,0 93,0
% 63,4% 36,6% 100,0%
v’=0,024 gl=1 p=0,878  Phi(d)=-0,016



Tabela 11 — Relacdo entre a deficiéncia mental dos filhos e o nivel de resiliéncia das

familias
Nivel Resiliéncia
Resiliéncia Média Resiliéncia Elevada Total
Deficiéncia Mental Sim Valor observado 27 21 48
Valor esperado 30,5 17,5 48,0
% 56,3% 43,8% 51,6%
Ndo  Valor observado 32, 13, 45
Valor esperado 28,5 16,5 45,0
% 71,1% 28,9% 48,4%
Total Valor observado 59 34 93
Valor esperado 59,0 34,0 93,0
% 63,4% 36,6% 100,0%
y?=2212 gl=1 p=0,137  Phi(®)=- 0,154

Tabela 12 — Relacdo entre as limitagdes a nivel da funcdo motora apresentadas pelos

filhos e o nivel de resiliéncia das familias

Nivel Resiliéncia
Resiliéncia Média Resiliéncia Elevada Total
Funcédo Motora Sim Valor observado 30 20 50
Valor esperado 31,7 18,3 50,0
% 60,0% 40,0% 53,8%
Néo Valor observado 29 14 43
Valor esperado 27,3 15,7 43,0
% 67,4% 32,6% 46,2%
Total Valor observado 59 34 93
Valor esperado 59,0 34,0 93,0
% 63,4% 36,6% 100,0%

v*=0,552

gl=1

p = 0,457

Phi(®) =- 0,077



Tabela 13 — Relacéo entre as limitacGes a nivel da comunicacdo apresentadas pelos

filhos e o nivel de resiliéncia das familias

Nivel Resiliéncia
Resiliéncia Média Resiliéncia Elevada Total
Comunicacéo Sim Valor observado 33 20 53
Valor esperado 33,6 19,4 53,0
% 62,3% 37,7% 57,0%
Néo Valor observado 26 14, 40
Valor esperado 254 14,6 40,0
% 65,0% 35,0% 43,0%
Total Valor observado 59 34 93
Valor esperado 59,0 34,0 93,0
% 63,4% 36,6% 100,0%
x*=0,074 gl=1 p=0,786  Phi(d)=-0,028

Tabela 14 — Relagdo entre as limita¢cdes a nivel do cuidado pessoal apresentadas pelos

filhos e o nivel de resiliéncia das familias

Nivel Resiliéncia
Resiliéncia Média Resiliéncia Elevada Total
Cuidado Pessoal Sim Valor observado 29 17 46
Valor esperado 29,2 16,8 46,0
% 63,0% 37,0% 49,5%
Ndo  Valor observado 30 17 47
Valor esperado 29,8 17,2 47,0
% 63,8% 36,2% 50,5%
Total Valor observado 59 34 93
Valor esperado 59,0 34,0 93,0
% 63,4% 36,6% 100,0%
v’=0,006 gl=1 p=0937  Phi(®)=-0,008



Tabela 15 — Relagdo entre as limitacfes a nivel das competéncias sociais apresentadas

pelos filhos e o nivel de resiliéncia das familias

Nivel Resiliéncia
Resiliéncia Média Resiliéncia Elevada Total
Competéncias Sociais Sim Valor observado 23 18 41
Valor esperado 26,0 15,0 41,0
% 56,1% 43,9% 44,1%
Ndo  Valor observado 36 16 52
Valor esperado 33,0 19,0 52,0
% 69,2% 30,8% 55,9%
Total Valor observado 59 34 93
Valor esperado 59,0 34,0 93,0
% 63,4% 36,6% 100,0%
y*=1,705 gl=1 p=0,192  Phi(d)=-0,135

Tabela 16 — Relacdo entre as limitagdes a nivel da utilizagdo dos recursos da

comunidade apresentadas pelos filhos e o nivel de resiliéncia das familias

Nivel Resiliéncia
Resiliéncia Média Resiliéncia Elevada Total
Utilizacdo Recursos da Sim Valor observado 20 13 33
Comunidade Valor esperado 20,9 12,1 33,0
% 60,6% 39,4% 35,5%
Ndo  Valor observado 39 21 60
Valor esperado 38,1 21,9 60,0
% 65,0% 35,0% 64,5%
Total Valor observado 59 34 93
Valor esperado 59,0 34,0 93,0
% 63,4% 36,6% 100,0%
x*=0177 gl=1 p=0,674  Phi(®)=-0,044



Tabela 17 — Relagdo entre as limitagdes a nivel salde e seguranga apresentadas pelos

filhos e o nivel de resiliéncia das familias

Nivel Resiliéncia
Resiliéncia Média Resiliéncia Elevada Total
Saude e seguranga Sim  Valor observado 28 20 48
Valor esperado 30,5 17,5 48,0
% 58,3% 41,7% 51,6%
Ndo  Valor observado 31 14 45
Valor esperado 28,5 16,5 45,0
% 68,9% 31,1% 48,4%
Total Valor observado 59 34 93
Valor esperado 59,0 34,0 93,0
% 63,4% 36,6% 100,0%
y’=1,116 gl=1 p=0,291  Phi(d)=-0,110

Tabela 18 — Relacéo entre as limitacGes a nivel acadéemico e de lazer apresentadas pelos

filhos e o nivel de resiliéncia das familias

Nivel Resiliéncia
Resiliéncia Média Resiliéncia Elevada Total
Académicas e de lazer Sim  Valor observado 27 20 47
Valor esperado 29,8 17,2 47,0
% 57,4% 42,6% 50,5%
Ndo  Valor observado 32 14 46
Valor esperado 29,2 16,8 46,0
% 69,6% 30,4% 49,5%
Total Valor observado 59 34 93
Valor esperado 59,0 34,0 93,0
% 63,4% 36,6% 100,0%
y’=1,472 gl=1 p=0,225  Phi(d)=-0,126



Tabela 19 — Rela¢do entre o suporte familiar e social disponiveis e o nivel de resiliéncia

das familias
Nivel Resiliéncia
Resiliéncia Média Resiliéncia Elevada Total
Ao cuidado da mée Valor observado 19 17 36
Valor esperado 22,8 13,2 36,0
% 52,8% 47,2% 38,7%
Valor observado 40 17 57
Valor esperado 36,2 20,8 57,0
% 70,2% 29,8% 61,3%
Total Valor observado 59 34 93
Valor esperado 59,0 34,0 93,0
% 63,4% 36,6% 100,0%

x?=12,879

gl=1

p = 0,090

Phi(®) =- 0,179

Tabela 20 — Relacao entre o suporte familiar e social disponiveis e o nivel de resiliéncia

das familias

Nivel Resiliéncia

Resiliéncia Média Resiliéncia Elevada Total
Ao cuidado de um familiar Valor observado 2 1 3
Valor esperado 2,0 1,0 3,0
% 66,7% 33,3% 1,6%
Valor observado 123 60 183
Valor esperado 123,0 60,0 183,0
% 67,2% 32,8% 98,4%
Total Valor observado 125 61 186
Valor esperado 125,0 61,0 186,0
% 67,2% 32,8% 100,0%
Teste Exato de Fisher gl =1 p =1,000 Phi(®) =- 0,041



Tabela 21 — Relagdo entre o suporte familiar e social disponiveis e o nivel de resiliéncia

das familias

Nivel Resiliéncia

Resiliéncia Média Resiliéncia Elevada Total
Institucionalizado Valor observado 2 0 2
Valor esperado 1,3 7 2,0
% 100,0% ,0% 2,2%
Valor observado 57 34 91
Valor esperado 57,7 33,3 91,0
% 62,6% 37,4% 97,8%
Total Valor observado 59 34 93
Valor esperado 59,0 34,0 93,0
% 63,4% 36,6% 100,0%
Teste Exato de Fisher gl = 1 p=0,531 Phi(®)=0,113

Tabela 22 — Relacao entre o suporte familiar e social disponiveis e o nivel de resiliéncia

das familias

Nivel Resiliéncia

Resiliéncia Média Resiliéncia Elevada Total
Programa de Intervengéo Valor observado 5 3 8
Precoce Valor esperado 51 2,9 8,0
% 62,5% 37,5% 8,6%
Valor observado 54 31 85
Valor esperado 53,9 31,1 85,0
% 63,5% 36,5% 91,4%
Total Valor observado 59 34 93
Valor esperado 59,0 34,0 93,0
% 63,4% 36,6% 100,0%

Teste Exato de Fisher gl = 1

p=1,000

Phi(®) = - 0,006



Tabela 23 — Relagdo entre o suporte familiar e social disponiveis e o nivel de resiliéncia

das familias
Nivel Resiliéncia
Resiliéncia Média Resiliéncia Elevada Total
Educacéo Especial Sim Valor observado 13 14 27
Valor esperado 17,1 9,9 27,0
% 48,1% 51,9% 29,0%
Nao Valor observado 46 20 66
Valor esperado 41,9 24,1 66,0
% 69,7% 30,3% 71,0%
Total Valor observado 59 34 93
Valor esperado 59,0 34,0 93,0
% 63,4% 36,6% 100,0%
v*=3,836 gl=1 p=0,050  Phi(d)=-0,203

Tabela 24 — Relacao entre o suporte familiar e social disponiveis e o nivel de resiliéncia

das familias

Nivel Resiliéncia
Resiliéncia Média Resiliéncia Elevada Total
Educacdo Inclusiva Sim Valor observado 18 7 25
Valor esperado 15,9 9,1 25,0
% 72,0% 28,0% 26,9%
N&o  Valor observado 41 27 68
Valor esperado 43,1 24,9 68,0
% 60,3% 39,7% 73,1%
Total Valor observado 59 34 93
Valor esperado 59,0 34,0 93,0
% 63,4% 36,6% 100,0%
v*=1,080 gl=1 p=0,299  Phi(®)=0,108



Tabela 25 — Relagdo entre o suporte familiar e social disponiveis e o nivel de resiliéncia

das familias
Nivel Resiliéncia
Resiliéncia Média Resiliéncia Elevada Total
Ensino Regular Sim Valor observado 12 7 19
Valor esperado 12,1 6,9 19,0
% 63,2% 36,8% 20,4%
Nao Valor observado 47 27 74
Valor esperado 46,9 27,1 74,0
% 63,5% 36,5% 79,6%
Total Valor observado 59 34 93
Valor esperado 59,0 34,0 93,0
% 63,4% 36,6% 100,0%

x*=0,001

gl=1

p=0977  Phi(®)=- 0,003



Tabela 26 — Relacdo entre o nivel de coesdo e flexibilidade e o nivel de resiliéncia das

familias
Nivel Resiliéncia
Resiliéncia Média Resiliéncia Elevada Total
Nivel de coeséo Coesa Valor observado 38 18 56
Valor esperado 355 20,5 56,0
% 67,9% 32,1% 60,2%
Muito Valor observado 21 16 37
coesa Valor esperado 235 13,5 37,0
% 56,8% 43,2% 39,8%
Total Valor observado 59 34 93
Valor esperado 59,0 34,0 93,0
% 63,4% 36,6% 100,0%
Nivel de flexibilidade Flexivel ~ Valor observado 24 9 33
Valor esperado 20,9 12,1 33,0
% 72,7% 27,3% 35,5%
Muito Valor observado 35 25 60
flexivel  valor esperado 38,1 21,9 60,0
% 58,3% 41,7% 64,5%
Total Valor observado 59 34 93
Valor esperado 59,0 34,0 93,0
% 63,4% 36,6% 100,0%
v?=1184 gl=1 p=0,277  Phi(d)=0,113
v?=1902 gl=1 p=0,168  Phi(d)=0,143



Tabela 27 — Relacdo entre nivel de comunicacéo e satisfacdo e o nivel de resiliéncia das

familias
Nivel Resiliéncia
Resiliéncia Média Resiliéncia Elevada Total
Nivel de Baixo Valor observado 10 2 12
comunicagao Valor esperado 7,6 44 12,0
% 83,3% 16,7% 12,9%
Moderado Valor observado 12 5 17
Valor esperado 10,8 6,2 17,0
% 70,6% 29,4% 18,3%
Alto Valor observado 37 27 64
Valor esperado 40,6 23,4 64,0
% 57,8% 42,2% 68,8%
Total Valor observado 59 59 34
Valor esperado 59,0 59,0 34,0
% 63,4% 63,4% 36,6%
Nivel de satisfagdo ~~ Muito baixo ~ Valor observado 16 3 19
Valor esperado 12,1 6,9 19,0
% 84,2% 15,8% 20,4%
Baixo Valor observado 16 9 25
Valor esperado 15,9 9,1 25,0
% 64,0% 36,0% 26,9%
Moderado Valor observado 12 5 17
Valor esperado 10,8 6,2 17,0
% 70,6% 29,4% 18,3%
Alto Valor observado 11 5 16
Valor esperado 10,2 58 16,0
% 68,8% 31,3% 17,2%
Muito alto Valor observado 4 12 16
Valor esperado 10,2 58 16,0
% 25,0% 75,0% 17,2%
Total Valor observado 59 34 93
Valor esperado 59,0 34,0 93,0
% 63,4% 36,6% 100,0%
1’=3296 gl=2 p=0192  Phi(®)=0,188

v’=1433 gl=4 p=0,006  Phi(d)=0,392



Tabela 28 — Estatisticas obtidas pelo teste t para amostras independentes, para

comparacao das diferencas entre médias, para a varidvel resiliéncia

Filhos N Média Desv. padréo Erro Std. Média
Resiliéncia Com deficiéncia 93 32,24 4,063 421
Com e sem deficiéncia 93 32,75 4,529 470

Teste de Levene p/
Teste t para médias iguais

variancias iguais

Resiliéncia Dif. do 95% Intervalo de
P (bi Dif. de
F Sig. t df erro confianca da dif.
caudal) médias
padréo Baixo Superior
Assumidas
variancias iguais 1,371 ,243 -,818 184 414 -,516 ,631 -1,761 ,729
Assumidas
variancias
diferentes -,818 | 181,871 414 -,516 ,631 -1,761 729




ANEXO G - Quadro das preocupac0es expressas pelas familias
face a situacdo do seu filho submetidas a analise de contetdo



Quadro 3 — Preocupacdes das familias face a situacao do(s) seu(s) filho(s)

Categoria

Unidade de
registo

Preocupagdes

LimitagBes

Futuro no geral

- O futuro (30)

- Perante a situacéo do pais como sera a sua vida daqui a alguns anos

- O futuro do filho deficiente, no que diz respeito a oportunidades de emprego, evolugéo
do estado clinico e repercussdes na sua qualidade de vida

- Preocupa-me que ndo tenha no futuro o que tem no presente

- O seu futuro e a sua felicidade e realizago pessoal

- Que consiga superar as dificuldades que a sociedade Ihes apresenta e o futuro deles,
como ter um emprego

- O futuro a nivel de trabalho e formagéo da familia

Sucesso escolar

- Acabarem os estudos com sucesso e conseguirem trabalho

- Os estudos, uma vez que ele este ano tem negativas

- A salde e os estudos (3)

- A sua evolucéo a nivel de aprendizagem escolar devido as suas grandes dificuldades
- Entrada na escola priméria e a sua evolugéo no ensino

- A aprendizagem dele

- A aprendizagem na escola

- O crescimento, a educacéo e a sua juventude

- Estar presente na educacéo das minhas filhas

- Encontrar trabalho compativel com os seus estudos

- A'impossibilidade de algum dia ndo conseguir levar os meus filhos a bom porto, dar-lhe
uma educacéo razoavel

- Néo ter possibilidade de lhe pagar um curso

Conseguir um
emprego

- Acabarem os estudos com sucesso e conseguirem trabalho

- Pode n&o ter trabalho

- Se ela conseguira ser independente a nivel econémico e social

- Integracéo na sociedade, conseguir um emprego e conseguir a sua
autonomia/independéncia

- Que consiga superar as dificuldades que a sociedade Ihes apresenta e o futuro deles,
como ter um emprego

- O futuro do filho deficiente, no que diz respeito a oportunidades de emprego, evolugao
do estado clinico e repercussdes na sua qualidade de vida

- As oportunidades de emprego, que atualmente sdo poucas e cada vez mais dificeis de
alcancar

- O papel das entidades em dar, garantir um lugar e trabalho

- A oferta de trabalho no futuro

- Néo tenha emprego para poder ter uma vida digna

- Encontrar trabalho compativel com os seus estudos

- O futuro a nivel de trabalho e formagéo da familia

Autonomia e
independéncia
econémica

- Acabarem os estudos com sucesso e conseguirem trabalho

- Conseguir ter uma vida autbnoma

- Pode néo ter trabalho

- Se ela conseguira ser independente a nivel econdémico e social

- Integracéo na sociedade, conseguir um emprego e conseguir a sua
autonomia/independéncia

- Né&o conseguir independéncia e néo ser valorizada pela nossa sociedade
- O seu futuro e a sua felicidade e realiza¢do pessoal

- O futuro do filho deficiente, no que diz respeito a oportunidades de emprego, evolugéo
do estado clinico e repercussdes na sua qualidade de vida

- N&o tenha emprego para poder ter uma vida digna

Felicidade

- Tenha boa qualidade de vida e se mantenha feliz

- Se ndo for feliz e que possa vir a ter problemas emocionais
- Excesso de tempo lectivo e pouco tempo para jogar/brincar
- Que ndo tenham satde e ndo sejam felizes

- Que seja uma crianga saudavel e feliz

- O seu futuro e a sua felicidade e realizaco pessoal

Medo/receio

Salde da crianga

- A saude e os estudos (3)

- Que ndo tenham satde e ndo sejam felizes

- Que seja uma crianca saudavel e feliz

- A salde do proprio

- A saude (15)

- A protese que ele vai precisar para o palato

- Algum dia deixar de ser saudavel

- O problema asmatico do meu filho

- Devido ao nimero reduzido das suas defesas preocupa-me alguma infecgdo que possa
contrair

- Os problemas do foro respiratério (bronquiolites) com alguma frequéncia
- Nada melhorou com a medicacéo




- O problema respiratorio
- A doenca evolua

Seguranga e
bem-estar da
crianga

- O crescimento, a educacéo e a sua juventude

- Né&o conseguir ser autbnoma

- Tenha boa qualidade de vida e se mantenha feliz

- O futuro do filho deficiente, no que diz respeito a oportunidades de emprego, evolugéo
do estado clinico e repercussdes na sua qualidade de vida

- As oportunidades de emprego, que atualmente sdo poucas e cada vez mais dificeis de
alcangar

- Néo ter capacidade para lhe dar seguranca e estabilidade na vida

- Encontrar equilibrio em todos os sentidos

- O bem-estar (6)

- Assegurar 0 seu bem-estar nos tempos que se avizinham, visto que a situacéo de
emprego ndo é favoravel ao agregado familiar

Evolugdo do
estado clinico

- Ultrapassar os problemas que tem neste momento

- O futuro do filho deficiente, no que diz respeito a oportunidades de emprego, evolugéo
do estado clinico e repercussdes na sua qualidade de vida

- Se a evolugdo o vai ajudar a ser uma pessoa independente

- O proximo passo a dar na clinica

- O desenvolvimento do estado de salide de ambos, em especial saber se saberei detectar
que este se alterou atempadamente

- A evolugdo da saude e outras complicagdes que possam surgir

- A recuperacéo do meu filho

- Nada melhorou com a medicagéo

- A bronquite e o peso dela

- Saber que esta a sofrer e se ela vai ficar bem

- A sua recuperagéo seja feita de acordo com as terapias que estdo a ser ministradas

- Estabelecer os niveis de diabetes

- A doenca evolua

Integragdo na
sociedade

- Entrada na escola priméria e a sua evolugéo no ensino

- Integracéo na sociedade, conseguir um emprego e conseguir a sua
autonomia/independéncia

- Né&o conseguir independéncia e nao ser valorizada pela nossa sociedade

- Integracéo dele na sociedade, assim como a sua aceitagéo da sua diferenca
- Integracéo na sociedade

- Vida social dentro da normalidade, com poucas barreiras

- Vida social para o futuro das criangas

Incerteza do
diagnéstico

- A incerteza do problema e as consequéncias e limitagdes no futuro
- Saber que cada dia é diferente e os resultados desta luta também
- Diagnéstico inconclusivo

Situacéo do pais

Crise

- A crise, o desemprego e piores dias em todos os aspetos

- Perante a situacdo do pais como serd a sua vida daqui a alguns anos
- Situagdo do nosso pais

- As dificuldades atuais que o pais enfrenta

- A crise que se esta a atravessar (2)

- Se vou ter capacidades monetarias para sustentar a minha familia

- Né&o consiga pagar os estudos

- Ter-mos trabalho e a sobrevivéncia deles com crise

- O estado da economia

- A crise existente no nosso pais

- A situagdo do pais que anda em crise

- A situagdo atual do pais, principalmente a falta de emprego

- O decorrer da vida em que nos encontramos esta dificil

- As grandes dificuldades que n6s temos no nosso pais para quem tem qualquer tipo de
deficiéncia é muito dificil

- Falta de estabilidade e emprego que esta a atingir 0 nosso pais

- A crise e o custo de vida a aumentar

Desemprego

- A crise, 0 desemprego e piores dias em todos 0s aspetos

- Assegurar 0 seu bem estar nos tempos que se avizinham, visto que a situacéo de
emprego nao é favoravel ao agregado familiar

- Situagdo do nosso pais

- As dificuldades atuais que o pais enfrenta

- Termos trabalho e a sobrevivéncia deles com crise

- Assituagdo atual do pais, principalmente a falta de emprego

- Falta de estabilidade e emprego que esta a atingir o nosso pais
- A falta de emprego para poder ganhar dinheiro

- Néo ter emprego e estar o nivel de vida a aumentar

- A sociedade em geral e sem divida o desemprego

- Estamos no desemprego ambos

- O orgcamento familiar, ficar sem um emprego

Atitude da
crianga

Comportamentos
desviantes

- Comportamento dele na escola com professores, colegas e auxiliares
- A mée ndo contribuir com nada de “bom” para a educagdo do filho, acresce a isso a ma




influéncia do irmao mais velho

- Uma das coisas que me preocupam é o crescer das minhas filhas

- O vandalismo, os roubos, os assassinios e 0 medo que eles venham a pertencer a estas
classes

- O consumo de alcool e drogas

- A adolescéncia, pois vejo cada vez mais jovens a destruirem-se, comega na escola

- As méas companhias e os maus costumes — droga e fumo

- Os problemas dos jovens de hoje

- A entrada na adolescéncia e todos os problemas que esta fase da vida nos traz

- Conflito entre os irmédos mais velhos que tém caracteres muito diferentes

- A fraca responsabilidade que existe nas escolas para tomar conta das criangas, o que por
vezes faz com enveredem por caminhos errados

- O comportamento dele

Adaptagdo a
mudanga

- Entrada na escola primaria e a sua evolugéo no ensino

- Néo interiorizar que tem que ter determinados cuidados

- A parte psicologica dele ao ter que deixar de fazer muitas atividades que os amigos
fazem e que ele gosta

- Entrada na escola

- Quando ele crescer e comece a comer por sua conta e risco comece a fazer asneiras e ndo
siga a dieta a risca

- Perceber como se vai adaptar e responder as exigéncias da nova etapa

Aceitar ser
diferente

- Néo interiorizar que tem que ter determinados cuidados

- A parte psicoldgica dele ao ter que deixar de fazer muitas atividades que os amigos
fazem e que ele gosta

- Integracéo dele na sociedade, assim como a sua aceitagéo da sua diferenga

- Quando ele crescer e comece a comer por sua conta e risco comece a fazer asneiras e ndo
siga a dieta a risca

- Saber lidar com as alergias na face e maos sem qualquer tipo de preconceito

Alteragdo de
hébitos

- Néo interiorizar que tem que ter determinados cuidados

- A parte psicologica dele ao ter que deixar de fazer muitas atividades que os amigos
fazem e que ele gosta

- Quando ele crescer e comece a comer por sua conta e risco comece a fazer asneiras e ndo
siga a dieta a risca

Conhecimentos

Intercorréncias

- Alguma infeccdo que possa contrair

- Devido ao nimero reduzido das suas defesas preocupa-me alguma infecgéo que possa
contrair

- A evolucéo da saide e outras complicagdes que possam surgir

- Que haja um agravamento do seu problema ao avancar para a idade adulta

- Um novo renascimento do tumor

- Que a minha filha seja preciso fazer um transplante ao figado

- Seja obrigada a fazer um transplante ao figado

- Devido aos problemas dele se algum dia entrar em coma

- A medicacdo esta a fazer algum efeito secundario porque ele esta a ter problemas na
escola

- Ultimamente o nosso filho prega-nos alguns sustos, a Gltima vez esteve internado por
suspeita de oclusdo intestinal, neste momento o0 que me preocupa € que se volte a repetir
- As recaidas e as crises que ela tem derivado a doenga de que é portadora

- Hoje ndo teve nenhuma crise, amanhd é outro dia, tentamos levar um dia de cada vez

LimitacGes
apresentadas

- A sua evolugdo a nivel de aprendizagem escolar devido as suas grandes dificuldades
- Né&o conseguir ser autbnoma

- Dificuldade em andar

- O seu desenvolvimento motor, principalmente nos membros inferiores

- Aincerteza do problema e as consequéncias e limitagdes no futuro

- Ja fala, no entanto ainda néo constrdi frases mas estou muito mais tranquilo

- Ficar dependente de um medicamento

- Né&o fala muito bem e anda muito nervoso

- Saber que o0 meu filho é asmatico, € uma doenca que nédo tem cura

- Ajuda-lo no dia a dia nos obstaculos e adversidades que encontramos todos os dias

- A minha impoténcia perante o sofrimento e a prepoténcia de alguns membros da classe
média

Despiste de
complica¢des

- O desenvolvimento do estado de salide de ambos, em especial saber se saberei detectar
gue este se alterou atempadamente

Suporte
social/familiar

Morte dos
progenitores

- O futuro quando nao tiver pais (3)

- Preocupagdo com o futuro dela, isto ¢ quando eu “partir” e ja ndo estiver para cuidar dela
- O que acontecera ao meu filho quando nao tiver o pai e a mae a protegé-lo

- Quando n6s morrermos (pais) o que serd da nossa filha

- Quando eu faltar, quem toma conta dele (2)

- Quem vai tomar conta dele, quando eu, a mée ndo puder e o pai também

- O futuro, depois da morte da progenitora e da irmd, com quem vive

- Se a mée tiver algum problema o meu filho deixa de ter quem o cuide

Precariedade de
apoios

- N&o ter possibilidade de lhe pagar um curso
- Viver num meio que ndo oferece capacidade de respostas face "a situagéo do meu filho




disponiveis

- Né&o haver escolas apropriadas para o problema do meu filho

- O fato do sistema “obrigar” os pais a colocar os filhos numa escola com fracas condigoes
- Néo ter apoios a nivel social e monetario

- A falta de apoio no ensino

- Ter& apoio do estado

- O papel das entidades em dar, garantir um lugar e trabalho

- A fraca responsabilidade que existe nas escolas para tomar conta das criancas, o0 que por
vezes faz com enveredem por caminhos errados

- A escola deixa de satisfazer as necessidades do meu filho e as institui¢des estdo cheias

Manutengéo do
apoio social

- Vir a perder o apoio que tem na escola
- Se continuara a ter o apoio que tem até hoje
- Vai fazer 18 anos, a inclusdo podera estar em causa

Diferenca

Mentalidades
retrégradas

- Néo conseguir independéncia e ndo ser valorizada pela nossa sociedade

- Que consiga superar as dificuldades que a sociedade Ihes apresenta e o futuro deles,
como ter um emprego

- O papel das entidades em dar, garantir um lugar e trabalho

- Tenho muito medo que ponham o meu filho de lado

- A maldade das pessoas

- A minha impoténcia perante o sofrimento e a prepoténcia de alguns membros da classe
média

- A crueldade dos alunos na escola

Inferiorizagdo
por parte da
sociedade atual

- Que consiga superar as dificuldades que a sociedade Ihes apresenta e o futuro deles,
como ter um emprego

- O papel das entidades em dar, garantir um lugar e trabalho

- N&o conseguir independéncia e ndo ser valorizada pela nossa sociedade

- Tenho muito medo que ponham o meu filho de lado

- Seja tratado a nivel social como uma pessoa comum

Necessidade de
mudar
mentalidades

- N&o conseguir independéncia e ndo ser valorizada pela nossa sociedade
- O papel das entidades em dar, garantir um lugar e trabalho

- Tenho muito medo que ponham o meu filho de lado

- Seja tratado a nivel social como uma pessoa comum

- Ele é ESPECIAL néo é diferente, s6 precisa de ter mais ATENCAO

Precariedade de
oportunidades

- O papel das entidades em dar, garantir um lugar e trabalho

- Quais as oportunidades que o meu filho pode vir a ter

- As grandes dificuldades que n6s temos no nosso pais para quem tem qualquer tipo de
deficiéncia é muito dificil

- O futuro do filho deficiente, no que diz respeito a oportunidades de emprego, evolugéo
do estado clinico e repercussdes na sua qualidade de vida




