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Resumo

O presente estudo tem como objetivos: descrever e analisar as competéncias parentais, 0
grau de coesdo e adaptacao familiar e os antecedentes de risco psicossocial nas familias
com filhos portadores de deficiéncia.

Utilizaram-se os seguintes intrumentos: Um questionario de dados sociodemogréficos; a
Escala de Avaliacdo da Adaptabilidade e Coesdo Familiar, a Escala de Percepcéo das
Competéncias Parentais e o Inventario de SituacOes Stressantes e de Risco.

Os resultados sugerem que nas familias com maior grau de escolaridade apresentam
uma maior satisfagdo com a parentalidade. As mades sentem-se mais eficazes que o0s
pais. Observamos igualmente aestabilidade laboral, a biparentalidade estio relacionadas
com o sentimento de competencia parental. No entanto, observamos as familias
monoparentais sentem-se mais satisfeitas com a parentalidade. Observamos ainda um
menor grau de coesdo e de adaptacdo nas familias monoparentais em detrimento das
biparentais.

Sdo diversos o0s autores que evidenciam que as oportunidades para um bom
desenvolvimento estdo fundamentalmente, dependentes do contexto familiar que a
crianca cresce. Estas tarefas estdo associadas a Parentalidade, no entanto quando ha a
ocorréncia de um filho “diferente” neste caso deficiente, ha que intervir precocemente
desde o diagnostico para que esta familia se adapte e tenha um funcionamento eficaz de
forma a prestar a crianca a maior qualidade para o seu desenvolvimento e crescimento.
No futuro seria importante realizar este tipo de estudo ao casal, € ndo apenas ao pai ou
a méae, porque verificou-se uma maior discrepancia nas familias monoparentais em
termos de resultados. H& ainda muito poucos estudos feitos em populacdo clinica no
ambito da deficiéncia mental, nomeadamente com familias, ha todo o interesse em
explorar este campo de forma a aumentar o conhecimento cientifico, com vista a
optimizacdo dos cuidados no ambito da Psicologia Clinica as familias com filhos
deficientes.

Palavras-Chave: Parentalidade, Competéncias Parentais, Deficiéncia Mental,

Funcionamento Familiar.



Abstract

This study aims to describ and analyze parenting skills, the cohesiveness than family
adaptation and the history of psychosocial risk in families with disability children.

We used the following instruments: a sociodemographic questionary, the Scale for
Assessment of Family Adaptability and Cohesion, the Scale of Perceived Parenting
Skills Inventory and stressful situations and Risk.

The results suggest that in families with higher levels of education have a higher
satisfation with parenting. Mothers feel more effective parents. We note also a labor
security, the biparentality are related to the sense of parental competence. However, we
observed single parents feel more satisfied with parenting. Still observed a lower degree
of cohesion and adaptation in single-parent families at the expense of two-parent.

There are several authors that show that opportunities for good development are
fundamentally dependent on family background as the child grows. These tasks are
associated with parenting, however when there is the occurrence of a child "different” in
this case poor, should intervene early since diagnosis for this family adapts and it
functions effectively in order to provide the highest quality child for its development
and growth.

In the future it would be important to conduct this type of study to the couple, not just
the father or the mother, because there was a greater discrepancy in single-parent
families in terms of results. There are still very few studies on the clinical population
under mental disability, particularly with families, there is great interest in exploring
this field in order to increase scientific knowledge, in order to optimize care in the field

of Clinical Psychology for families with children disability.

Keywords: Parenting, Parenting Skills, Mental Retardation, Family Functioning.
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Competéncias parentais em pais com filhos portadores de deficiéncia
Um estudo descritivo

O presente trabalho de investigacéo insere-se no Mestrado de Psicologia Clinica e
da Saude da Universidade do Algarve.

A parentalidade ¢ definida:

“(...) como uma condi¢ao permanente a partir do momento em que ela acede, estd ao
mesmo tempo em constante mutacdo: cada estadio de desenvolvimento dos filhos
exige aos pais uma adaptacdo nas suas expectativas, sentimentos, comportamentos e
preocupacdes” (Cruz, 2005).

Embora em Portugal, tenham sido publicados poucos trabalhos com esta
populacdo, sdo de referir: Cohen & Syme (1985) investigaram os efeitos do suporte
social em familias de criancas com deficiéncia; Figueiredo, Pires, Candeias, Miguel,
Bettencourt & Cotrim (s.d) investigaram o comportamento parental face a Trissomia 21;
Braccialli, Manzini & Reganham (s.d) contribuiram com a resposta de um programa de
jogos e brincadeiras adaptados para a estimulacdo de habilidades motoras; Silva &
Dessen (2001) investigaram a deficiéncia mental e a familia: implicacdo para o
desenvolvimento da crianca.

Pretende-se com esta investigagédo: descrever e analisar as competéncias parentais
nas familias com filhos portadores de deficiéncia; também descrever e analisar o grau
de coesdo das familias com filhos portadores de deficiéncia; por Gltimo descrever e
analisar os antecedentes de risco psicossocial nas familias com filhos portadores de
deficiéncia.

Este trabalho encontra-se estruturado em duas partes destintas: numa primeira
parte sera feito o enquadramento teérico sobre as tematicas em estudo: parentalidade em
familias com filhos deficientes; competéncias parentais e sua relevancia param o
desenvolvimento da crianca. Deste modo é composto por trés capitulos. Na segunda
parte da investigacdo sera apresentado o estudo empirico propriamente dito: iniciando
com os objectivos, 0 método, a analise e apresentacdo dos resultados, a discussdo dos
resultados; a conclusdo onde sera exposto as limitaces da investigacdo, os contributos e
sugestBes para futuras investigacGes nesta area no ambito da Psicologia Clinica e da

Saude.
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Capitulo I — Parentalidade em Familias com Filhos com

Deficiéncia

“As pessoas do mundo poderdo ignorar uma crianga deficiente, porem, a mde amara

sempre sem observar os seus defeitos” (Mariline Martins).
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1. Parentalidade em Familias com Filhos Deficientes

Neste capitulo faremos uma revisdo bibliografica sobre a Parentalidade em

Familias com Filhos Deficientes.

1.1.Concetualizacao do tema

Definiremos os principais conceitos e construtos em estudo seguidamente.

1.1.1. Definicdo de Familia

Atualmente a perspetiva sistémica é a mais utilizada no estudo da familia. De
acordo com esta perspectiva, a familia deve ser compreendida como um sistema, com
carateristicas e necessidades Unicas e inserida num conjunto mais vasto de influéncias e
redes sociais, formais e informais. Os seus elementos sdo interdependentes e
influenciam-se mutuamente, pelo que uma intervencdo eficaz num dos seus membros
deve visar o todo — a familia (Correia & Serrano, 1998). Deste modo, ao pretender
intervir sobre a crianca, 0 apoio deve ser dado ndo s a esta, como também aos pais € as
suas necessidades especificas.

Outro modelo relevante no estudo da familia é o do Desenvolvimento Humano de
Bronfenbrenner, ao propor que os diferentes contextos ou sistemas ecolégicos em que 0
individuo se desenvolve estdo encaixados uns nos outros. Estes sdo interdependentes,
mas a simples acdo num sistema repercute-se nos outros, produzindo mudancas
inesperadas (Correia & Serrano, 1998).

Bronfenbrenner (1979, cit in Correia & Serrano, 1998), considerou no seu modelo
um conjunto de niveis ou sistemas ecoldgicos que influenciam mutuamente:

O Microssistema, refere-se as atividades, papeis e relagdes interpessoais
experimentadas pelo individuo no contexto ou espaco em que funciona, nomeadamente
na familia, na escola, nos espacos recreativos;

O Mesossistema, representa as interacdes entre dois ou mais contextos, nos quais
o individuo participa ativamente, por exemplo entre a familia e um programa de agdo
social ou entre a familia e o contexto educativo formal;

O Exossistema, representa 0s contextos nos quais o individuo ndo se encontra
diretamente envolvido, mas que sdo afetados e afetam o0s outros subsistemas,

nomeadamente o local de trabalho dos pais;
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O Macrossistema, representa o sistema de valores e crencas culturais da
sociedade, que influenciam de igual modo os outros subsistemas. Este tem um impacto
na educacdo da crianca e na forma como a familia lida com as suas dificuldades;

Neste modelo de sistemas interligados, o autor propde que o0 contexto da crianga
inclui, ndo somente a familia, mas também os amigos da familia, os vizinhos, a escola,
os professores, e as forcas de natureza ideoldgica como os valores, as regras e 0s
elementos politicos (Albuquerque, 2000) (Fig.1.1).

Fig. 1: Modelo Ecologico do Desenvolvimento Humane de Broufenbrenner

Buiayssouold

=
3
E]
&
H
H

Adaptado de Portugal, 1902, p. 40

Como veremos adiante, os varios sistemas onde a crianga se insere terdo uma
importancia relevante no seu percurso educativo e influenciardo, positiva ou
negativamente, a forma como esta e a familia sdo aceites e a forma como a deficiéncia
afeta o sistema familiar. Pelo exposto anteriormente, depreende-se que a familia ndo é
apenas um sistema de intera¢Ges internas, ou seja, ndo se encerra em si, mas interatua
com o contexto sociocultural envolvente, 0 que permite considera-la como um sistema
aberto (Camacho, 2000).

Os pressupostos tedricos atras referidos estdo notoriamente identificados na
definicdo de familia proposta por Sampaio (1985, cit in. Alarcao, 2000, p. 37): a familia

6
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¢ “um sistema, um conjunto de elementos ligados por um conjunto de relagdes, em
continua relagdo com o exterior, que mantem o seu equilibrio ao logo de um processo
de desenvolvimento percorrido atraves de estadios de evolugao diversificados.”

Estes estadios de evolucdo séo etapas que a familia atravessa ao longo do seu
desenvolvimento e onde surgem mudancas, dificuldades e necessidades especificas, as
quais o sistema familiar, assim como os elementos individuais, se devem adaptar com a
finalidade de garantir a continuidade e de permitir que cada etapa signifiqgue um estado
de equilibrio (Camacho, 2000).

1.1.2. Definicdo de Parentalidade

A Parentalidade ¢é entendida como uma condic¢do permanente a partir do momento
em que a ela se acede, esta a0 mesmo tempo em constante mutacdo: cada estadio de
desenvolvimento dos filhos exige aos pais uma adaptacdo nas suas expectativas,
sentimentos, comportamentos e preocupacgdes (Cruz, 2005).

Inerente a definicdo de parentalidade estd também a definicdo das funcdes e dos
papéis desempenhados pelos pais. Logo questionamo-nos: Quais sdo as funcbes da
parentalidade? A que necessidades da crianga deve a parentalidade dar resposta? Para
responder as duas questdes Bornstein (2002a), Rodrigo e Palacios (1998) e Parke e
Buriel (1998) sistematizaram cinco funcdes:

A primeira funcdo prende-se com a satisfacdo das necessidades mais bésicas de
sobrevivéncia e salde. A incapacidade em dar resposta a este tipo de necessidade
observa-se em situacfes de caréncia extrema associadas a situacfes de catastrofe natural
ou provocadas pelo homem (por exemplo, guerra), mas também em situacdes de
negligéncia passiva associada a problematicas psicopatologicas (por exemplo, situacoes
de toxicodependéncia);

A segunda fungdo relaciona-se com o disponibilizar a crianca um mundo fisico
organizado e previsivel, com espacos, objetivos e tempos que possibilitem a existéncia
de rotinas. Algumas familias tém dificuldade em providenciar a organizacdo e a
variedade de estimulos que caracterizam os ambientes familiares estimulantes. Familias
desestruturadas, ou com dificuldades em lidar com situacdes de stress, ndo s@o capazes
de desempenhar esta fungéo;

Uma terceira funcéo da parentalidade relaciona-se com a resposta as necessidades

de compreensdo cognitiva das realidades extrafamiliares. Os pais funcionam como o0s
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apresentadores, mediadores e intérpretes do mundo exterior face a crianga; é através
deles que a crianga entra em contacto, conhece e interage com o mundo fisico e social
que a rodeia. E claro que familias demasiado isoladas ou com fronteiras demasiado
estanques ndo cumprem esta funcao;

Uma quarta funcdo consiste em satisfazer as necessidades de afeto, confianga e
seguranca, que se traduzem pela construcdo de relagdes de vinculacdo. A literatura a
este nivel é muito vasta e aponta claramente para o valor preditivo de relacbes de
vinculacdo seguras face a indices positivos de adaptacdo ao longo da trajetdria
Desenvolvimental;

Finalmente, a quinta funcdo resulta das necessidades de interacdo social da
crianca e sua integracdo na comunidade. A familia constitui um contexto com normas
proprias de funcionamento e de comunicagdo entre os seus elementos, mas é também
um contexto onde vigoram as normas e 0s valores que caracterizam a comunidade em
que esta inserida. A familia é o primeiro contexto de socializacdo da crianca,
responsavel em grande parte pela adaptacdo da crianca aos contextos sociais que serao

posteriormente frequentados.

1.1.3. Definic¢éo de Deficiéncia

Trabalhar com uma populacdo deficiente é ser um veiculo de reintegracdo do
deficiente no mundo, para tal torna-se necessario compreender esta populacdo no seu
todo (Lopes, Kato & Corréa, 2002).

Segundo 0 DSM-IV-TR (2006) a carateristica essencial da Deficiéncia Mental é
um funcionamento intelectual global inferior a média, que € acompanhado por
limitacdes no funcionamento adaptativo em pelo menos duas das areas seguintes:
comunicacdo, cuidados préprios, vida domestica, competéncias sociais/interpessoais,
uso de recursos comunitarios, autocontrolo, competéncias académicas funcionais,
trabalho, tempos livres, salde e seguranca. O inicio deve ocorrer antes dos 18 anos.

A Deficiéncia Mental etiologicamente € de multiplas origens, e pode ser um
desfeixe comum a diferentes processos psicopatoldgicos e organicos que afetam o SNC
(sistema nervoso central) (DSM-1V-TR, 2006).

A Deficiéncia Mental classifica-se em 4 graus de acordo com a incapacidade e

severidade do ndo funcionamento intelectual: deficiéncia mental ligeira; deficiéncia
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mental moderada; deficiéncia mental grave; e deficiéncia mental profunda (DSM-IV-
TR, 2006).

A Deficiéncia Mental ligeira € a que estatisticamente aparece em primeiro lugar
de sujeitos afetados (85%), os sujeitos desenvolvem competéncias sociais e de
comunicagdo durante os primeiros anos de vida (0-5 anos). Ndo se distinguem das
criangas normais durante os primeiros anos de vida e podem adquirir conhecimentos
académicos ao nivel do 9° ano, ser autonomos durante a vida adulta, podendo apenas
necessitar de apoio e assisténcia em situacbes de stress social ou econdémico, sdo
sujeitos que poderdo viver normalmente na comunidade independentemente ou em lares
protegidos (DSM-IV-TR, 2006).

A Deficiéncia Mental moderada estatisticamente representa 10% da populacdo
com Deficiéncia Mental. Estes sujeitos também podem adquirir competéncias
comunicacionais nos anos pré-escolares. Com supervisdo poderdo adquirir alguma
autonomia. Tém pouca probabilidade de passar o 2° ano de escolaridade. Na
adolescéncia dada a dificuldade de aprenderem as normas sociais podem ter problemas
de relacionamento com os pares. Na adultez sob supervisdo trabalham em oficinas
protegidas e também se adaptam a vida em comunidade (com supervisdo) (DSM-IV-
TR, 2006).

A Deficiéncia Mental grave estatisticamente representa 3% a 4% dos sujeitos com
Deficiéncia Mental. N&do adquirem praticamente nenhuma linguagem comunicativa, na
idade pré-escolar podem aprender a falar e serem treinados em actividades elementares
de higiene. Familiarizam-se com o alfabeto, aprende a cantar e podem até ler,
principalmente através do reconhecimento de imagens. Na idade adulta para realizarem
tarefas necessitam de supervisdo apertada. Estes sujeitos adaptam-se a vida em
comunidade em familias ou em lares protegidos (institui¢des) (DSM-IV-TR, 2006).

Por ultimo a Deficiéncia Mental profunda representa estatisticamente um
intervalo de 1% a 2%, onde houve um diagndstico prévio de perturbacdo neuroldgica
que levou a Deficiéncia Mental. Durante a primeira infancia ha um défice de
funcionamento sensoriomotor. Com cuidados individualizados estas criangas podem
atingir um nivel 6ptimo do desenvolvimento. Devem frequentar programas diarios para
treino de competéncias comunicacionais e autocuidado sob estreita supervisao, e estar

em contextos superprotegidos (instituicdes) (DSM-IV-TR, 2006).
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Quanto a etiologia esta pode ser bioldgica, psicossocial ou a ambos. No entanto as
principais causas identificadas na literatura sdo: a hereditariedade (doencas genéticas e
congénitas); alteragdes precoces do desenvolvimento embrionario (alteracdes
cromossémicas, abuso de substancias durante o periodo pré-natal); influéncias
ambientais (negligencia ou auséncia de cuidados); perturbagdes mentais (perturbagéo
global do desenvolvimento); problemas na gravidez e perinatal (prematuridade,
traumatismo do parto, entre outros); estados fisicos gerais adquiridos na primeira ou
segunda infancia (infecdes) (DSM-1V-TR, 2006).

Na populagdo em geral a taxa de prevaléncia da Deficiéncia Mental é de cerca de
1% (DSM-IV-TR, 2006).

O diagnéstico de Deficiéncia Mental exige como ja foi referido que a perturbacgéo
ocorra antes dos 18 anos. O sistema de classificagdo segundo a APA (American
Perturbation Association) inclui trés critérios de diagndstico obrigatorio: QI (quociente
de inteligéncia) abaixo dos 70; défices ou insuficiéncias em pelo menos duas das
seguintes areas: comunicacdo, cuidados proprios, vida familiar, aptiddes
sociais/interpessoais, uso de recursos comunicatorios, autocontrolo, aptiddes escolares
funcionais, trabalho, lazer, salde e seguranca; inicio antes dos 18 anos (DSM-IV-TR,
2006).

Conclui-se que Deficiéncia Mental afeta essencialmente o funcionamento social
do sujeito, e traz-lhe alguma dependéncia ou incapacidade, o trabalho com este tipo de
populagéo deve visar estes dois aspetos, de forma a trabalhar um ganho de competéncias
com o objetivo de conseguir uma maior autonomizacgédo pessoal e favorecer a integragéo

social dos mesmos (Amirclian, Pinto, Ghirardi, Lichtig, Masini & Pasqualin, 2003).

1.2.Dificuldades acrescidas que as familias com filhos deficientes enfrentam

Ter um filho € um dos acontecimentos vitais mais importantes para um ser
humano. Os vinculos afetivos entre pais e filhos sdo normalmente intensos e as emogoes
que dai derivam sdo extremas. Uma filha ou um filho é sempre fonte de ilusdes e
medos. As fantasias e as vivéncias que se produzem em torno deles sdo muito profundas
e reflectem a proteccéo e as expectativas idealizadas. No entanto, apesar de “ser pai” ser
algo habitual, isto ndo significa que seja facil, e quando o filho tem alguma dificuldade

tudo pode ser especialmente dificil (Paniagua, 2001).
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Uma crianca que apresenta uma deficiéncia (particularmente se esta é severa)
pode ter um impacto profundo na familia e as interagdes que nela se estabelecem
podem, com frequéncia, produzir intensa ansiedade e frustracdo. Desta forma, é
provavel que incida sobre a estrutura familiar uma tensdo indevida. Devido ao
consideravel esforco a que a condicdo da crianga obriga, as relacdes familiares tanto se
podem fortalecer como se podem desintegrar. Enquanto algumas familias sdo capazes
de ser bem sucedidas ao proceder a necessdria adaptacdo, revelando-se
consideravelmente realistas, outras encontram-se menos preparadas para aceitar o
desafio que uma crianga deficiente representa para a familia (Nielsen, 1999).

A noticia de que um filho ¢ uma crianga “limitada” obriga a familia,
especialmente os pais e os filhos, a confrontar os seus proprios sonhos e aspiragdes com
aqueles que tanto idealizaram, a respeito do seu novo filho. Esses sonhos, em geral,
alteram-se perante a realidade da limitacdo. A vida de cada um dos seus membros sofre
modificagdes a partir do momento em que conhece esta realidade. Quando esta
realidade é diagnosticada pode obter um vasto numero de reacdes, e 0 periodo de
adaptacdo que requerem os membros da familia para modificar os seus sonhos e aceitar
a crianga “diferente” dentro das suas vidas varia de uma familia para outra. Em alguns
casos o processo ¢ longo e dificil, noutros ¢ facil. “As familias sdo por vezes
vulneraveis e outras vezes extremamente fortes” (Costa, 2003., p.91).

A um choque inicial (uma reac¢do de confuséo e incapacidade para raciocinar),
segue-se, normalmente, a rejeicdo (os pais negam aceitar a realidade) e a incredulidade,
seguidas de sentimentos de culpa (autocensura), frustracdo, raiva e, até depressao e
desanimo (desorganizacdo emocional). Sé mais tarde é que o outro estadio parece
acontecer. Podem ndo existir apenas atitudes negativas face ao nascimento de uma
crianca com deficiéncia. Muitos pais conseguem uma organizagdo emocional, onde
ocorre 0 ajustamento e a possivel aceitacdo (Correia & Serrano, 2002; Nielson, 1999;
Correia, 1997; Botelho, 1994; Amiralia, 1986; Rey, 1980).

Apesar da soliddo, de desamparo e do medo que se experienciam, quando se é pai
de uma crianga deficiente, os pais e as familias tém capacidade para ultrapassar a
situagdo e para apreender a viver com a dor e, como observa Powell e Ogle (1991, p.
23), “muitas vezes a situagdo dificil ndo produz efeitos negativos, pelo contrario, pode

tornar-se numa experiéncia enriquecedora”.
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Todas as familias passam por uma série de tensos periodos de transi¢do. O
nascimento de um ovo filho, a entrada na escola, a adolescéncia das geracdes mais
novas, sdo periodos de tensdo. No entanto nas familias onde hd uma crianca com
deficiéncia a tensdo durante esses periodos pode chegar a ser especialmente aguda.
Mackeith (1973, cit. in Costa, 2003.) descreveu quatro periodos:

1. Quando os pais sabem que o filho ¢é “diferente”;

2. Quando chega o0 momento de proporcionar educacéo a crianga com deficiéncia

e ha necessidade de encarar as possibilidades escolares;

3. Quando a crianca com deficiéncia deixa a escola e tem necessidade de
enfrentar as confusdes e frustracbes pessoais como todos 0s outros
adolescentes ou mesmo a institucionalizacdo.

Estes momentos da vida familiar servem como marco de referéncia para
identificar aqueles periodos durante os quais 0s pais experienciam um alto grau de
tensdo. A entrada na escola e a permanéncia nela sdo, sem duvida, e como foi referido,
um exemplo disso. A propria institucionalizacdo em regime de ambulatério ou de
internamento. Serd assim, necessario haver uma boa relacdo entre a familia e a
comunidade para a integracdo da crianca deficiéncia e 0 seu sucesso integrativo na
sociedade sejam, na medida do possivel, alcancados (Mackeith 1973, cit. in Costa,
2003.).

Conhecer a diversidade de sentimentos e emocdes que 0s pais poderdo demonstrar
como resultado de terem uma crianca com deficiéncia é fundamental para que os
profissionais possam, de uma forma eficaz e positiva, ajudar as familias. Por outro lado,
importa também identificar os sentimentos que os profissionais que trabalham com a
crianca eficiente e a sua familia devem demonstrar no sentido de estabelecer relacGes de
confianca e empatia com as familias, sendo este o primeiro passo na ajuda que lhes
pretende dar (Serrano & Correia, 2002).

Na vida da mulher o desejo de ter um filho resulta do desejo de conservar uma
imagem idealizada de si mesma, a qual comeca a satisfazer-se na gravidez (Pires, 2001).
O casal e a familia alargada experimentam o0s mais variados sentimentos: alegria,
orgulho, medo, angustia e constroem uma imagem ideal da crianca que vai nascer. O
aparecimento de um novo elemento na familia altera todo o sistema de relagdes, pois 0s

pais passam a ser avos, os filhos a ser pais e 0s netos a ser irmdos. Todas as mudancas

12



Competéncias parentais em pais com filhos portadores de deficiéncia

Um estudo descritivo

requerem um esforgo da familia para restabelecer o equilibrio e se adaptar ao novo
elemento (Correia, 1999).

Uma vez que a crianca com deficiéncia € diferente do bebé idealizado, o seu
nascimento € vivido pelos pais como uma ferida narcisica na sua auto-estima (Pires,
2001), dificultando o restabelecimento do equilibrio familiar. O sonho e as expectativas
idealizadas perdem-se e os pais desenvolvem todo um processo de luto pelo bebé
idealizado. Segundo O"Hara e Levy (1984, cit in Correia, 1999), o nascimento de uma
crianga com deficiéncia assemelha-se as experiencias de perda de alguém amado, por
morte ou separag&o.

A partir do nascimento do filho diferente do desejado, a familia tera de se adaptar
a uma nova realidade, enfrentar problemas e situacdes desconhecidas e adoptar a uma
rotina mais intensa do que a de uma familia normal: visitas constantes aos hospitais,
procura incessante de ajuda para a problemaética do filho, medicacfes a horas certas,
pressdes da sociedade, entre outras. Este é um processo de luto pelo filho idealizado, em
gue 0s pais atravessam uma sequencia de estadios, sendo o processo de aceitacdo longo
e penoso, dependendo das caracteristicas individuais da cada familia (Pires, 2001).

Regen e Cortez (1996), referem que a dececdo relativamente ao nascimento do
filho ndo idealizado pode ser maior ou menor, consoante varios fatores: (1) a aceitacéo
ou ndo da gravidez; (2) as caracteristicas da personalidade dos conjuges; (3) o
relacionamento do casal antes do nascimento da crianca; (4) o nivel de expectativa em
relacdo a crianca; (5) o preconceito relativamente aos portadores de deficiéncia; (6) a
posicdo da crianca na fratria; (7) o tipo de relacionamento com a familia alargada. Pires
(2001) acrescenta a natureza dos cuidados médicos requeridos e a gravidade da
problematica, como duas caracteristicas que influenciam a aceitacdo da crianca.

Independemente destas carateristicas, no processo de adaptacdo levado a cabo
pelos pais e pela familia, existem determinadas reacOes fisiologicas necessarias a
aceitacdo da nova realidade. Segundo os varios autores consultados (Albuquerque,
2000; Correia, 1999; Serrano & Correia, 2002), este processo de adaptacdo faz-se
segundo uma sequéncia de estadios, ndo estatisticos e que podem sofrer mudancas
consoante as caracteristicas da familia. O enfrentamento de cada um desses estadios é
imprescindivel para a conclusdo saudavel do processo de perda da crianga idealizada e

aceitacédo da crianca real.
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Serrano e Correia (2002) propéem uma sequéncia de estadios pelos quais a
familia passa na adaptacdo ao membro néo idealizado, os sentimentos caracteristicos de
cada um, assim como 0s comportamentos que o técnico ou professor devera demonstrar.

Essa sequéncia é representada no Quadro 1.1

Quadro 1.1 — Possiveis Estadios de Ajustamento Parental ao Nascimento de um
Filho com Deficiéncia (fonte: Serrano & Correia (2002), adaptado de Cook, Tessier &
Klein (1992)).

Sentimentos da familia Estadio Comportamentos do
professor
e Vergonha, culpa Estadio 1: e Escutar aceitando
e Desmotivagéo e Choque e Escutar activo
e Sobrecompensagéo e Negacao e Trabalhar em
e Andar de médico em e Panico conjunto
médico
e Projeccdo da revolta na | Estadio 2: e Demonstrar
escola e Raiva tolerancia
e Abuso verbal para com e Ressentimento e Ocupar o pai/mae
os profissionais e Providenciar tarefas

em que a crianca

tenha sucesso
e Adiar a aceitacdo | Estadio 3: e Compreensédo
racional do inevitavel e Negociacado empaética
e Trabalhar com e EXxigéncia e Ajudar os pais a
determinacéo aceitar 0S

sentimentos como

normais
e “Que adianta esforgar- | Estadio 4: e Focar 0s aspectos
me” e Depressdo positivos
e Incapacidade e Desanimo e Assegurar  sucesso
e Tristeza pela perca do nos momentos
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filho idealizado educativos

aconselhamento

vocacional

e Percepcdo de que se|Estadio 5: e Apoio por parte de
pode fazer algo e Aceitacdo outros pais

e Adaptaces do estilo de e Ensinar novas
vida estratégias

e Elogiar os pais

Como podemos observar, numa primeira fase surgem sentimentos de choque e
recusa da realidade, em que o0s pais ndo percebem o porqué de lhes ter acontecido a eles
numa situagéo assim. E também frequente, nesta fase inicial, permanecer durante algum
tempo a esperanca de que talvez o diagnostico esteja errado (Pires, 2001).

Ainda nesta fase podem surgir desavencas entre o casal, pois se mesmo quando
ndo ha problemas adicionais o relacionamento pode nao resultar, quando nasce uma
crianga com deficiéncia o equilibrio, a satisfacdo e a comunicacao entre o casal agrava-
se pois nem sempre os dois membros aceitam o diagnostico de igual modo; sendo
muitas vezes a mae gquem monopoliza as responsabilidades pela criancas, passando o
pai normalmente bastante tempo fora de casa a trabalhar. Ambos os pais devotam mais
tempo ao cuidado da crianga, deixando para segundo plano as actividades sociais onde
normalmente interagiam (Pires, 2001), o que juntamente com as raz0es anteriores acaba
por degradar a comunicacao (Correia, 1999).

Depois do choque inicial e da negacdo, surgem sentimentos de raiva e culpa,
podendo surgir impulsos agressivos dirigidos contra a propria crianga ou outros
membros. Nesta fase ha uma procura do porqué lhes ter acontecido a eles, recaindo
normalmente numa punicdo divina (Pires, 2001).

Com o passar do tempo as caracteristicas das fases anteriores vdo desaparecendo,
dando lugar a sentimentos positivos, de aceitacdo da realidade, em que os pais e a
familia alargada aceitam incondicionalmente a crianga, referindo bastantes vezes as suas
caracteristicas positivas (Pires, 2001).

Apesar dos estadios de ajustamento emocional ao nascimento e desenvolvimento

de uma crianga com deficiéncia serem considerados comuns entre as familias, é
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necessario ndo esquecer a individualidade de cada uma, pois as suas caracteristicas
especificas fazem-na reacionar de forma diferente ao diagndstico da crianca (Pereira,
1996).

Tal como as criangas passam por Varios estadios de desenvolvimento a medida
que véo crescendo, também as familias passam por esses mesmos estadios ao longo do
seu percurso. Em cada um desses estadios surgem exigéncias e necessidades que
precisam ser preenchidas e em cada estadio o0s papéis e responsabilidades dos membros
da familia mudam (Correia, 1999), sendo necesséria a adaptagdo as mudancas para que
se consiga um estado de equilibrio.

A aquisicdo deste estado de equilibrio é dificultada quando se trata de familias de
criancas com deficiéncia, pois o nascimento de uma crianga “diferente”, nao idealizada,
faz com que em cada etapa a familia enfrente dificuldades especificas. Durante algum
tempo as familias de criangas com deficiéncia foram consideradas por diversos autores
(citados em Albuquerque, s/d) como estatisticas, ndo sendo acompanhado o Sseu
funcionamento através do tempo. Mais tarde Turnbull & Turnbull (1986, cit in
Albuquerque, s/d), adiantaram que uma referéncia desenvolvimental e uma abordagem
longitudinal da familia eram pertinentes, pois a deficiéncia introduziriam certamente
diversas transformacdes no ciclo de vida familiar provocadas por acontecimentos
criticos especificos, tarefas particulares ou adicionais, modificacdes de papéis mais
frequentes e transi¢des mais lentas.

Desta forma, considera-se fundamental abordar o ciclo de vida das familias de
criancas com deficiéncia. Correia (1999), numa adaptacdo de Turnbull, Summers &
Brotherson (1986), sugere 7 estadios de desenvolvimento especifico de familias de

criancas com deficiéncia, representados no Quadro 1.2.

Quadro 1.2 — Ciclo de Vida da Familia duma Crianga com Deficiéncia (fonte:
Correia (1999)).

Estadio Areas preocupantes

1. Casal e  Expectativas de ter filhos

e  Adaptacdo a vida a dois

2. Crescimento/desenvolvimento e pré-escola e Medo que a crianca tenha algum problema

e Diagnéstico

e  Procura de ajuda e tratamento

e  Falar aos outros familiares e aos irmdos acerca do

problema
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3. Idade escolar e ReaccOes de outras criancas e familias as
caracteristicas especiais da crianga

e  Escolaridade

e  Reaccdo dos companheiros

4. Adolescéncia e Preparagdo vociacional

e  Aspectos relacionados com a emergéncia da
sexualidade

e  Preocupaces de habitagdo

5. Iniciagdo a vida adulta L .

e  Preocupagcdes financeiras

e  Oportunidades de socializago

e  Preocupacdo com a seguranca a longo prazo do
filho

e InteracgOes com as instituicdes que providenciam

6. Pods-parental

Servicos
e Lidar com os interesses do filho no que respeita
ao namoro, ao casamento, ao ter filhos
e  Cuidados e supervisdo do filho com deficiéncia
7. Envelhecimento ap6s a morte dos pais
e Transferir as responsabilidades parentais para

outros subsistemas ou instituicdes

Como podemos ver pela observacdo do quadro, em cada etapa de
desenvolvimento familiar, as familias enfrentam problemas especificos que necessitam
ser resolvidos para que possam desenvolver e desempenhar 0s seus papéis de uma
forma eficaz (Correia, 1999).

E fundamental que os profissionais que trabalham com a crianca com deficiéncia
e a sua familia tenham em consideracdo estas fases e as suas necessidades especificas,
contudo, ndo devem esquecer que cada familia € um caso Unico e que as necessidades
podem variar consoante as caracteristicas da familia e da natureza da deficiéncia, devido
a isso no subcapitulo seguinte especificar-se-a a diferenca entre deficiéncia Mental e

Motora.

1.3. Factores de Risco e Proteccédo para o Funcionamento Familiar

Outros dois conceitos a salientar s@o os de factor de risco e factor de protecc¢éo de
forma a permitir posteriormente interligar e compreender a relacdo com as
competéncias e o funcionamento familiar nas familias com filhos deficientes.

Para tal é importante referir que os fatores de risco sdo varidveis fisicos,

psicoldgicos e sociais que podem potenciar, no meio em que ocorrem alteracdes no
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desenvolvimento e socializagéo das criangas e jovens. Aumentando a vulnerabilidade da
crianca e jovem vir a sofrer de risco ou perigo para a sua integridade biopsicossocial
(Almeida, 1999).

Os fatores de protecdo incluem varidveis biopsicossociais que apoiam e
favorecem o desenvolvimento individual e social, e podem remover ou minimizar o
impacto dos fatores de risco (Almeida, 1999).

Os fatores de agravamento/crises de vida da crianca ou jovem, familia ou
cuidadores que alteram a dindmica entre fatores de risco e proteccéo e podem precipitar
a ocorréncia de situagdes de risco e perigo. Apos a deteccdo destes trés tipos de fatores,
devem ser observados e continuados a evolucdo dos mesmos, deve-se promover um
aconselhamento e apoio aos pais/cuidadores no desenvolvimento de competéncias
parentais principalmente quando as familias ja foram sinalizadas como portadoras de
um filho deficiente (DGS, 2008).

Seguidamente abordar-se-a a forma como as caracteristicas dos filhos deficientes,
bem como do ambiente familiar e todo o seu contexto constitui fator de risco ou
proteccdo.Deste modo a perspetiva de Turnbukk (1990 cit in Pereira, 1996) parece ser
bastante completa, pois o autor identifica 4 importantes varidveis, sobre a forma como a
deficiéncia tém impato na familia, que se passa a descrever: as carateristicas da
deficiéncia e/ou o tipo de deficiéncia sdo um dos fatores que maior impacto produzem
na familia. A literatura refere que ndo € sé a deficiéncia que altera a dinamica familiar,
como também as carateristicas da propria, ou seja, nos casos mais severos e profundos a
influéncia da crianga na atmosfera do lar é intensa, aumentando as necessidades da
prépria familia. As carateristicas da deficiéncia podem também afetar a familia no que
se refere a situacdes sociais, pois uma deficiéncia severa e nitidamente visivel, mesmo
desculpando um comportamento publico desadequado da crianga, provoca nos pais e na
familia estigma social e rejeicdo (Pereira, 1996). Como referem outros autores (Sequeira
e outros, 1981 cit in Pereira, 1996), é vulgar os pais sentirem culpa e vergonha em
relacdo a crianca, sobretudo em situac@es sociais.

Outro fator diretamente relacionado com este ponto sdo a natureza e frequéncia
dos cuidados bésicos que a crianca requer. Quanto mais grave for a problematica, mais
cuidados serdo necessarios, logo maior sera o impato que essa crianga produzird na

dindmica familiar aumentando o risco para a propia crianga (Albuquerque, 2000).
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Uma outra caracteristica da deficiéncia que afeta a familia € o0 momento do seu
diagnostico: se este for feito no momento do nascimento, 0s pais experimentam o
choque imediato, por outro lado, se a deficiéncia detectada mais tarde, o chogque dos
pais ndo é tdo grave, embora algumas familias se culpabilizem por a deficiéncia ndo ter
sido descoberta mais cedo (Pereira, 1996).

Os sentimentos provocados pelo aparecimento da deficiéncia terminam
geralmente em comportamentos de superproteccao por parte das familias, para tentarem

de algum modo redimir a “culpa” que sentem pelo aparecimento da problematica
(Pereira, 1996).

a) A estrutura Familiar

Como vimos anteriormente a familia € constituida por varios membros, cujas
carateristicas e nimero irdo influenciar a forma como a deficiéncia afeta a familia. A
variacdo no numero de filhos do casal, no nimero de pais, na idade dos pais, na
presenca ou ndo dos avés e na dimensao da familia alargada, sdo fatores que podem
influenciar as reacGes da familia a deficiéncia: a presenca de dois elementos parece
favorecer a capacidade para enfrentar as dificuldades da crianca, sendo um fator de
proteccao nucleos familiares reduzidos. A idade dos pais parece ser outro elemento
crucial, pois quanto mais jovens, maiores niveis de stress apresentam face a deficiéncia,
devido a falta de preparacdo para educar os filhos e a vulnerabilidade acrescida pela
pouca experiéncia de vida constituindo as faixas etérias jovens dos progenitores um

fator de risco para estas criancas(Pereira, 1996).

b) Ambiente cultural e fatores sociais

A familia é um sistema que por sua vez se insere noutros sistemas alargados,
com o0s quais partilha carateristicas comuns, dentre as quais a cultura. Esta suporta um
conjunto de valores e de perspetivas acerca do mundo, que por sua vez ajudam a familia
a encarar a deficiéncia com determinadas atitudes, valores e normas, o suporte familiar
e a ceitagdo da deficiéncia pelo ambiente proximo constitui outro importante fator de
proteccao (Pereira, 1996).

A atitude dos outros face a crianga e a propria familia parece influenciar o nivel
de stress familiar, colocando-os em situacdes de embaraco e afastamento social. Uma

reaccdo social negativa face aos comportamentos desviantes da crianga pode levar os

19



Competéncias parentais em pais com filhos portadores de deficiéncia

Um estudo descritivo

pais a sentir capacidade para ser pais e 0 seu estatuto em geral postos em causa (Pereira,
1996).

c) Estatuto socioecondémico

O estatuto refere-se ao rendimento, nivel de adequacao e instru¢do dos membros
da familia e ao nivel social resultante do solario. Esta definicdo pressupbe que uma
familia com um alto estatuto socioecondmico tenha maior numero de recursos para
enfrentar a deficiéncia do que uma familia de um nivel mais baixo, contudo, o pagar
todas as despesas é fundamental mas ndo unico, pois alguns estudos revelam a
deficiéncia tem menos impato nas familias com um baixo estatuto socioeconémico,
provavelmente devido a grande extensdo da familia alargada, carateristica destes
extratos econdémicos (Pereira, 1996).

Os valores da familia também interferem na forma como a crianga com
deficiéncia afeta a familia. As familias com estatuto socioeconémico mais elevado
constroem expetativas mais elevadas e por isso 0 nascimento de uma criangca com
deficiéncia provocara um maior impato porque inviabiliza os sonhos predeterminados.
As familias de estatuto menos elevado ddo menos importancia a realizagdo futura,
valorizando mais a solidariedade e a felicidade, sendo a deficiéncia uma néo catastrofe
tao elevada, mas apenas um problema adicional que consiste em como cuidar a crianca
e reorganizar os papeéis familiares em funcdo das necessidades especificas (Pereira,
1996).

Outros fatores a considerar s&o:

a) O stress familiar

O nascimento de uma crianga gera uma dose consideravel de stress,
nomeadamente pelas mudancas que implica na estrutura familiar e pelo acréscimo de
responsabilidades sociais e econémicas as quais a familia tem de se adaptar, familias
qgue gerem melhor os niveis de stress constitui um fator de protec¢do e o inverso um
fator de risco (Correia, 1999).

Quando se trata de uma crianca com deficiéncia, as mudangas agravam-se e 0
stress aumenta devido as responsabilidades acrescidas, a situacdo nova e inesperada, ao
aumento das dificuldades econdmicas, as visitas constantes aos hospitais, aos problemas
psicossociais, ao isolamento social e ao decréscimo do bem-estar psicoldgico (Hendriks,
Moor, Oud & Savelberg, 1999).
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b) Fatores inerentes a propria crianca

Alguns estudos citados por Albuquerque (2000) revelam que quanto mais grave
é a deficiéncia apresentada pela crianca, mais marcada é a influencia da crianga nas
relacOes interpessoais e na vida quotidiana, outras carateristicas que parecem influenciar
sdo as carateristicas infantis, como por exemplo a frequéncia dos cuidados basicos
requeridos pela crianca ou a presenca de problemas comportamentais. Relativamente
aos primeiros os estudos demonstram que o0 stress se correlaciona positiva e
significativamente com o ndmero ou carater ndo habitual dos cuidados diarios
indispensaveis, quanto maior o grau de deficienciéncia maior o risco (Albuquerque,
2000).

c) Factores inerentes ao sistema de apoio social com que a familia conta

O apoio social foi definido como os recursos dispensados a individuos a unidades
socias em resposta as suas necessidades de auxilio e assisténcia (Dunst & Trivette, 1990
cit in Albuquerque, 2000).

Nas familias de criangas com deficiéncia, as fontes de apoio social podem
dividir-se em fontes informais e fontes formais, dizendo as primeiras respeito aos
individuos (familiares, amigos, vizinhos, colegas de trabalho) e aos grupos sociais
(associacOes religiosas e recreativas) que, de uma forma espontanea dispensam apoio na
vida diaria. Este apoio parece entdo fundamental pois, como refere Albuquerque (2000),
a percepcdo da qualidade do apoio social informal surge associada a um menor nimero
de problemas de salde fisica e mental por parte dos pais de criangas e jovens com
deficiéncia, assim como a sentimentos mais positivos de competéncia parental.
Constituindo um importante fator de protecgéo.

Seguidamente apresentar-se-a uma sumula de como a sociedade podera constituir
um fator de risco ou protec¢do nestas familias.

A sociedade por si s6 podera constituir a concepcao de certas situacfes e originar
possiveis intervencdes no sentido de facilitar a insercdo social destas familias com estes
membros, essa concepcdo enfatiza a interacgdo entre os factores pessoais (sobre 0s
quais actuam os factores de risco, quando néo existe forma de evita-los) e os factores
ambientais da participacdo das familias e do membro com deficiéncia na sociedade, e

determina que através da igualdade de oportunidades é possivel aceder a uma série de
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medidas sociais, humanas, técnicas e economicas, que permitem a reabilitacdo, a
acessibilidade e a ndo descriminacdo da pessoa com deficiéncia, com o objectivo de

alcancar uma participacdo social plena sendo um importante factor de proteccédo

(Delcey, 2002).
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Capitulo Il — Competéncias Parentais e sua Relevancia para o

Desenvolvimento da Crianca

“Segurar uma crianga pela mdo, para a levar em direc¢do ao amanha; para lhe dar
confianga nos seus pacos; tomar uma crianga por um rei; segurar uma crianga nos

seus bracos; e pela primeira vez; secar as suas lagrimas, sufocando-a de alegria’
(Yves Duteil, 2007).

23



Competéncias parentais em pais com filhos portadores de deficiéncia

Um estudo descritivo

2. Competéncias Parentais e sua Relevancia para o

Desenvolvimento da Crianca

2.1.Definicdo de Competéncia Parental

Segundo Parke & Beriel (1998) citado por Cruz & Ducharne (2006), a
parentalidade é definida como um modelo tripartido, em que pais assumem trés papéis:
funcionam como parceiros de interacdo numa base regular, como instrutores
conselheiros delineando padrdes de comportamento colocando exigéncias e, finalmente
sdo responsaveis pela organizagdo em casa e provimento de multiplas experiéncias
externas a mesma através do conjunto das competéncias parentais.

As competéncias parentais permitem educar a crianca, onde a familia educa e
modela a crianga consoante 0s seus padrdes culturais e educacionais (Correia,1999). As
competéncias parentais influenciam o comportamento e o desenvolvimento da crianca.
Deste modo o comportamento parental funciona como fator de influéncia na crianga
(Cruz, 2005).

As competéncias parentais direcionam-se para trés componentes, ou seja
influenciam trés aspetos importantes: a socializacdo (social); o0 cognitivo
(aprendizagens); e por ultimo o emocional (afetos e emocgbes). Todos o0s
comportamentos parentais serdo decisivos para a estruturacdo do individuo, a isso
chama-se os efeitos da parentalidade no individuo ou competéncias parentais, para se
estudar e avaliar competéncias parentais numa familia deve-se ter em conta dois
conceitos distintos o de satisfacdo e do eficacia, porque os dois interligam-se para

avaliar a competéncia parental (Cruz, 2005).

2.1.1. Definicao de Satisfacdo

Sdo varios 0s autores que se dedicaram ao estudo da satisfacdo e
consequentemente tentaram defini-la. O conceito de satisfacdo de cada autor depende
do modelo em que nasceu e dos objectivos dos autores quando avaliam a satisfacdo. Na
sua maioria serdo abordadas defini¢des e modelos da satisfacdo delineados para servicos
de saude. Alguns simples, apenas contemplando elementos da satisfagdo e outros mais
complexos, relacionando diferentes dimensdes da satisfagdo que facilitaram a

compreenséo deste construto.
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e Modelo de Oliver
Oliver (citado por Stallard, 1996) define satisfacdo como o grau de discrepancia
entre expectativas e experiéncias. Este autor desenvolveu um modelo de degrau, de
onde nasce esta defini¢do, no qual admite que a satisfagdo ocorre quando a experiéncia
é igual ou maior que a expectativa e a insatisfacdio quando a experiéncia néo
corresponde as expectativas.
e Modelo de Larsen, Attkisson, Hargreaves e Nguyen
Larsen, Attkisson, Hargreaves e Nguyen (citados por Stallard, 1996) identificaram
seis possiveis determinantes da satisfacdo com os servigos de saide mental. S&o eles: o
ambiente, 0 apoio prestado pela equipa técnica, o tipo de servico prestado, a quantidade
de servico, a satisfagdo geral e os procedimentos.
e Modelo de Elbeck e Fecteau
Elbeck e Fecteau (1990) consideram dois fatores de satisfagdo na prestacao de
cuidados. Em primeiro lugar, apoio e suporte, 0 que envolve boas relagdes entre
paciente e técnicos e em segundo lugar, a manutencdo da autonomia.
e Modelo de Donabedian
O modelo apresentado por Donabedian (citado por King, Cathers, King, &
Rosenbaum, 2001), baseia-se no pressuposto de que a satisfacdo € uma consequéncia da
total experiéncia dos cuidados recebidos, sendo uma reaccéo a trés aspectos: Estrutura,
Processo e Resultado. A Estrutura refere-se aos atributos dos contextos em que a
prestacdo de cuidados ocorre (acessibilidade; disponibilidade de servigos; custos;
aspectos burocraticos; tempo de espera; quantidade, frequéncia e duracdo do servico;
adequacdo dos servicos recebidos, de acordo com as necessidades da crianga ou familia;
estruturas do meio).O Processo é 0 que estd a ser efectivamente feito na prestacdo e
recepcdo de cuidados (prestacdo de cuidados com respeito e suporte; competéncia;
cooperacdo entre técnicos e familia; continuidade e coordenacdo da prestacdo de
cuidados; informacdo fornecida; quantidade de informacdo fornecida pelo técnico). O
Resultado diz respeito aos efeitos da prestacdo de cuidados no cliente (resultado da
prestacdo de cuidados).
e Modelo de Satisfagdo de Magnusson, Garrett & Sundelin (2000)
Estes autores admitem que séo diversos os elementos relacionados com a actual
qualidade do cuidar que podem influenciar o grau de satisfagdo dos pacientes e seus

familiares. O modelo nasce do debate de Clearly e McNeil (citados por Magnusson,
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Garrett, & Sundelin, 2000) acerca do impacto de varios factores na satisfacdo, como as
caracteristicas sociodemograficas do paciente, estado psicologico e fisico, atitudes e
expectativas acerca do cuidado, bem como a estrutura, processo e resultado, integrando
estas ideias num modelo de satisfacdo. Neste modelo, os autores adicionaram como
variavel geral “as mudangas na sociedade”, ou seja, as mudangas politicas, sociais,
econdémicas e demograficas num nivel macro, que afectam tanto as varidveis dos
cuidados de saude como as variaveis do paciente, sendo a satisfacdo um resultado de

todas as variaveis.

2.1.2. Definicado de Eficacia

Bandura (1986) define Eficacia como “0 juizo das pessoas sobre as suas
capacidades em organizar e executar cursos de acgdo necessarios para obter
determinado tipo de realizagdo”. Este juizo refere-se ndo sé as capacidades que cada
um possui, mas também aquilo que que cada um é capaz de fazer sejam quais forem as

capacidades que possui.

2.2.As Competéncias Parentais e o Desenvolvimento da Crianga

Na primeira infancia os principais vinculos, bem como a qualidade dos cuidados
sdo primordiais para o desenvolvimento e crescimento harmonioso do individuo. A
qualidade do cuidado nos aspetos fisicos e socio-afetivos sd0 um marco na estabilidade
futura socio-emocional do individuo (Andrade, Santos, Bastos, Pedroménico, Almeida-
Filho & Barreto, 2005).

E através de uma familia bem estruturada, com bons lagcos comunicacionais que se
produzem interacfes de qualidade entre pais e filhos, que permitirdo a crianca adquirir
competéncias e habilidades enquanto ser social; bem como uma boa organizacao do seu
aparelho psiquico e consequentemente ter o que € considerado como um
desenvolvimento infantil normativo (Angelo, 1997).

Os comportamentos dos pais, 0s processos mentais relacionados com os filhos,
seu desenvolvimento, criacdo e educacdo, e a dimensdo afetivo-emocional constituem
muito provavelmente, as facetas mais relevantes da anélise psicologica da experiéncia
da parentalidade (Cruz, 2005).
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Deste modo a parentalidade constréi-se tendo por base todos 0s processos através
dos quais os pais, enquanto principais responsaveis da crianca influenciam o seu
desenvolvimento (Cruz, 2005).

Outro conceito importante é o de ambiente familiar. Por ambiente familiar entende-
se todos 0s mecanismos constituintes que promovem a interacdo entre a crianca e o seu
ambiente fisico e social, sendo composto pelos varios elementos da familia. Este
ambiente familiar permitira a crianca desenvolver a sua percecao, direcionar e controlar
0 seu comportamento socialmente. Alem disso permitird também a esta adquirir
conhecimentos e habilidades, sobre o0 seu espaco fisico e social. A familia desempenha
assim o papel de mediadora entre a crianca e a sociedade, desta forma a crianca tanto
podera receber protecdo quando existe bons vinculos familiares, e neste caso bom
ambiente familiar, como estar exposta ao risco para o seu desenvolvimento quando
existe fragilidades emocionais e sociais por parte da familia sendo considerado um mau
ambiente familiar (Andrade et al., 2005).

O estudo da qualidade do ambiente familiar € importante para a avaliacdo do
desenvolvimento infantil tem sido um alvo central por parte das ciéncias que se ocupam
desta area, assim as experiéncias durante qualquer periodo do desenvolvimento
(principalmente na infancia) tem efeitos ao longo da vida e esta comprovado pelos
estudos a correlacdo direta observada entre as medidas do ambiente familiar e as
medidas do desenvolvimento infantil. Onde este Ultimo ndo é mais do que o resultado
dos efeitos ambientais podendo no entanto ser parcialmente mediado por fatores
genéticos, desta forma é importante compreender a dinamica entre o desenvolvimento
da crianca e o ambiente familiar. A familia tem sido considerada um fator crucial no
desenvolvimento do individuo. Nesta perspetiva, 0 ambiente familiar tem sido apontado
como uma das variaveis fundamentais na explicacdo do desenvolvimento individual e
da adaptacéo aos diferentes contextos de vida (Bradley, et al., 2001).

Os anos de infancia, passados tradicionalmente na familia, sdo vistos pelos
investigadores como particularmente importantes para o desenvolvimento da
personalidade do individuo. Esta preferéncia deu lugar a uma proliferacdo de
investigagcbes que procuraram estabelecer relagbes entre carateristicas parentais e
familiares e o desenvolvimento comportamental, emocional e cognitivo da crianca.
Estes estudos partem de dois principios. Por um lado, neste periodo de vida, parece

haver especial apeténcia para influenciar o desenvolvimento do individuo e, por outro
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lado, postula-se que o desenvolvimento subsequente se constroi no precedente. Assim,
esta influéncia inicial afetaria a pessoa e 0 modo como interpreta e experiencia outros
ambientes ao longo do seu ciclo de vida. A este respeito Eccles (1983, cf. Frome &
Eccles, 1998, p. 435) postulou que as diferencas individuais no autoconceito, nas
expetativas, na realizacdo de tarefas e no confronto de desafios sdo resultado néo da
prépria realidade, mas da sua interpretacéo.

Inicialmente, os pais e, posteriormente, os professores e 0s pares exercem uma
influéncia, positiva ou negativa, na formacdo deste processo interpretativo. Nos
primeiros anos de infancia, a familia é responsavel pelo cuidado e desenvolvimento
salutar da crianga. Em familias saudaveis as criangas aprendem que podem contar com o
ambiente para obterem seguranca emocional, fisica e bem-estar, e adquirem
comportamentos que lhes permitirdo, eventualmente, manter a sua saude fisica e
emocional independente da dos progenitores (Repetti, Taylor & Seeman, 2002). Autores
como Eccles et al. (1993) defenderam que um desenvolvimento saudavel tem lugar
guando existe uma conjugacdo entre as necessidades de desenvolvimento individual e as
oportunidades proporcionadas pelos seus ambientes sociais.

Também tem havido interesse em compreender se o relacionamento pais
adolescentes é de fato assim tdo conflituoso e se 0 processo de individuacdo implica,
imperativamente, uma rutura com os lagcos familiares tal como postulavam as teorias
iniciais do desenvolvimento. Em vez disso, a investigacdo indica que os individuos que
mantém um relacionamento préximo com os pais ao longo da adolescéncia demonstram
mais autoconfianca e independéncia do que aqueles que relatam maior distancia
emocional (Eccles et al., 1993; Schultheiss & Blustein, 1994). Ao contrario do que se
pensa, a maior parte dos adolescentes parece manter com os pais um relacionamento
caloroso, positivo, baseado no respeito matuo, durante o periodo da adolescéncia e de
jovem adulto (Schultheiss & Blustein, 1994). O processo de independéncia dos
adolescentes implica uma transformacao e ndo uma rutura ou deterioracdo das relacdes
familiares, pelo que a rejeicdo tempestiva dos lagos parentais ndo é requisito para
alcancar o estatuto de adulto competente. Um dos fatores implicados na modificagdo
das relacdes familiares talvez seja o desenvolvimento da capacidade dos adolescentes
para compreender a natureza do relacionamento entre pais e filhos, permitindo-lhes

modificar a percecdo do seu relacionamento. A este proposito Selman (1980, cit in
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Sprinthall & Collins, 2003, p. 312) descreveu niveis de compreensdo interpessoal e
aplicou-os a compreensdo do relacionamento entre pais e filhos.

Moos (1976, cit in Shulman & Prechter, 1989, p.441) introduziu o conceito de
ambiente familiar para se referir as percecdes que os individuos tém do seu meio
familiar. Para este autor, o ambiente familiar apresenta trés dimensdes conceptuais. A
dimensdo da relacdo refere-se ao nivel de compromisso e coesdo existente entre os
membros da familia e a expressividade aberta dos seus sentimentos positivos ou
negativos. O crescimento pessoal pretende compreender até que ponto os membros
familiares sdo assertivos, auto-suficientes, tomam as suas proprias decisdes, se as suas
atividades sdo orientadas para o rendimento, qual o seu interesse numa vida social,
intelectual e cultural e até que ponto participam em atividades sociais e recreativas. A
manutencdo do sistema refere-se a organizacdo e estruturacdo da vida da familia, a
extensdo com que séo enfatizadas regras e procedimentos claros.

Numa tentativa para identificar os preditores de comportamento antissocial e
sintomas depressivos muitos investigadores viraram a sua atencdo para o ambiente
familiar. S8o vérios os estudos que defendem a existéncia de uma forte relacdo entre o
tipo de interagdo familiar e o desenvolvimento de comportamentos desviantes nos
filhos. Parece haver reconhecimento de que as interacdes coercivas entre pais/ filhos
podem dar lugar ao desenvolvimento de comportamentos agressivos e antissociais
noutros contextos e, por essa razdo, o ambiente familiar é considerado um importante
regulador do comportamento da crianga, do adolescente e do adulto. A investigacao
sugere consistentemente que familias com certas carateristicas relacionais (conflito
familiar, episodios frequentes de agressdo, cuidados deficientes, relacionamentos
familiares frios, que ndo apoiam e negligenciam) prejudicam o desenvolvimento
psicossocial e fisico das criancas, com efeitos que se estendem e perduram na sua vida
de adultos. Tém sido apontados défices no dominio e expressdao de emocdes e na
competéncia social (Repetti, Taylor & Seeman, 2002), défices na utilizacdo de
estratégias de coping (Moos & Holahan, 1987), dificuldades de adaptacdo aos novos
ambientes, dificuldades em estabelecer comportamentos pro-sociais e em sentir afeto ou
preocupacdo para com os demais (Arboleda, 1999), comportamentos desviantes como a
delinquéncia (Pike et al., 1996), comportamentos autodestrutivos como o consumo de

drogas (Repetti, Taylor & Seeman, 2002), efeitos nocivos no bem-estar psicoldgico e
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adaptacdo (Jaycox & Repetti, 1993) e depressdo no adolescente (Shulman & Prechter,
1989).

Por outro lado, em termos gerais, os fatores contextuais de apoio (recetividade e
apoio familiar) promovem a competéncia e a adaptacdo da crianga em diferentes
contextos e niveis de desenvolvimento. As criangas que beneficiam de relagdes de apoio
por parte dos seus pais adaptam-se mais favoravelmente a novos ambientes sociais,
onde mostram possuir competéncias sociais com o0s adultos e com os pares (Arboleda,
1999; Marturano, 2006).

Os pais e a familia ttm um papel muito importante na aprendizagem e no
crescimento da crianca, podendo direcionar positivamente o desenvolvimento das
criancas, varios estudos demonstram que nas familias onde se verifica uma boa
qualidade de ambiente familiar as criangas séo dotadas de maior motivacdo para a
aprendizagem e consequentemente de maior grau de desenvolvimento cognitivo, e
posteriormente maior sucesso escolar; bem como também sdo dotadas de maiores
competéncias interpessoais que garantem uma melhor socializacdo e consequentemente
um bom relacionamento com os pares (Marturano, 2006).

A qualidade do ambiente familiar permite ser um mediador de uma boa
socializacdo da crianca, sendo esta um elemento essencial para um bom
desenvolvimento infantil. Atualmente apesar de todas as mudancas das estruturas
familiares, qualquer que seja a estrutura de uma familia é primordial a existéncia de
uma boa qualidade de ambiente familiar, sendo esta sem divida o meio relacional
basico para as relagdes da crianca com o mundo (Andrade, et al., 2005).

O ambiente familiar influencia varios aspetos do desenvolvimento da crianca tais
como, na educacdo infantil, no ensino desde o inicio até mesmo mais tarde promovendo
0 sucesso universitario. Torna-se importante um envolvimento direto dos pais e familia
proxima com os seus filhos, ha diversos estudos a comprovar que esta qualidade de
ambiente familiar € um preditor positivo do progresso académico das criancas desde a
meninice até ao final da adolescéncia (Marturano, 2006).

E através de uma familia bem estruturada, com bons lagos comunicacionais que se
produzem interacGes de qualidade entre pais e filhos, que permitirdo a crianca adquirir
competéncias e habilidades enquanto ser social; bem como uma boa organizagéo do seu
aparelho psiquico e consequentemente ter o que € considerado como um

desenvolvimento infantil normativo (Angelo, 1997).
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Da qualidade do ambiente familiar, as criancas conseguem adquirir boas
competéncias percecionais bem como de contencao dos seus comportamentos, adquirem
conhecimentos e habilidades para estabelecer as suas proprias relagdes e construir o seu
proprio ambiente fisico e social. Os estudos comprovam que existe uma associacao
direta entre as maes que mais estimulam os bebés e um bom desenvolvimento cognitivo

destes a longo prazo (Andrade, et al., 2005).
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Capitulo 111 — Funcionamento Familiar e sua Relevancia para

0 Desenvolvimento da Crianca

“Ndo é o mais forte que sobrevive, nem o mais inteligente, mas o que melhor se adapta

as mudangas” (Charles Darwin, 1859).

32



Competéncias parentais em pais com filhos portadores de deficiéncia

Um estudo descritivo

3. Funcionamento Familiar e sua Relevancia para o

Desenvolvimento da Crianca

3.1.Defini¢do de Funcionamento Familiar

A investigacdo mostra que o0s processos familiares positivos e a auséncia de
processos negativos estdo associados a niveis elevados de competéncia pessoal e social
nas criancas e servem de modelo a adaptacdo académica, social, emocional e
interpessoal do individuo, ao longo do seu ciclo de vida (Marturano, 2006; Shulman &
Prechter, 1989). Por outro lado, também se levanta a hipGtese de que criangas
competentes contribuem para o funcionamento positivo da familia.

As formas de controlo parental sobre os filhos e o0s seus efeitos no
desenvolvimento também tem suscitado interesse cientifico nos investigadores. O
controlo reflete-se no ndmero de decisdes que os pais tomam, na quantidade de
supervisao que exercitam e no numero de regras que impdem aos filhos. Esta forma de
controlo ensina as criangas que a sociedade € governada por regras e estruturas, que elas
devem observar para serem reconhecidas como pessoas socialmente competentes
(Barber, Olsen & Shagle, 1994). Uma boa dose de controlo, particularmente quando
combinada com niveis de apoio parental elevados, estd associada a uma auto-estima e
competéncia elevadas na crianca. Parece que o refor¢o consistente e claro de regras
permite a crianca interiorizar um conjunto de padrdes que facilitam a auto-regulacdo do
seu comportamento e, deste modo, o desenvolvimento da competéncia (Barber, Olsen &
Shagle, 1994).

3.1.1. Definicdo de Coesdo Familiar

A coesdo familiar, a par do conflito, tem sido das variaveis mais estudadas. Olson
& McCubin (1983, cit in. Marturano, 2006) defenderam que a coesdo é uma dimensao
significativa da vida familiar que unifica um grande nimero de conceitos: proximidade
emocional, frequéncia de interacdo, preferéncia por atividades intra grupo, apoio mutuo,
interesse partilhados, objetivos comuns e interdependéncia. Baixos niveis de coesdo
familiar estdo associados a problemas de comportamento em criangas, tais como a
agressdo e défices no discurso. Embora os adolescentes sejam mais independentes que
as criancas, a confianca geral na familia para apoio, companheirismo e orientacdo

sugerem que a coesdo familiar € um fator positivo no desenvolvimento e adaptacao,
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independentemente da idade (Shulman e Prechter, 1989). De um modo geral, processos
interpessoais positivos dentro da familia, tais como apoio mutuo e coesdo,
proporcionam oportunidades para o desenvolvimento da competéncia e adaptacdo. Por
outro lado, processos interpessoais negativos, tais como o conflito, proporcionam

poucas oportunidades de desenvolvimento.

3.1.2. Definicdo de Adaptacdo Familiar

A adaptacao familiar é definida pelas estratégias que a familia adopta com vista a
restaurar a estabilidade funcional e/ou a melhorar a satisfagdo familiar, a familia tera
que se reestruturar face a uma adversidade, ou situacdo nova que requeiram
restruturacdo de papéis, regras, objectivos e padrdes de intereccdo. Ddo-se mudancas
nos papéis, regras, objectivos e padrdes de interac¢do. Depois das alteragdes iniciais, ha
que as consolidar, instituindo novas mudancas, trabalhando toda a familia como uma
unidade coerente, num processo que perdura e evolui ao longo do tempo (Santos, 2003).

A familia poderéa agir de 3 formas, a fim de restaurar a homeostase:

e Adquirir novos recursos (adaptativos) e/ou mecanismos de coping (Por
exemplo, a frequéncia de aulas de parentalidade disponibilizadas a grupos
de pais com filhos nas mesmas condicdes);

e Reduzir a acumulacdo de exigéncias a estes filhos, diminuido as
expectativas (“Talvez ndo seja um drama néo ter um filho doutor, mas sim
feliz e adaptado e inserido na sociedade)”;

e Mudar a forma como percebe a situacdo ou encara a deficiéncia do
filho(ou seja, o significado da exigéncia) (“Ter um neto talvez ndo seja
assim tdo mau, mesmo que seja com deficiéncia vai trazer alegria ‘a
casa’”) (Santos, 2003).

O coping torna-se, assim, um processo que permite a familia conseguir um
equilibrio no sistema que facilita a organizacdo e unidade e promove o crescimento e
desenvolvimento individual, face as exigéncias e “turbilhdes” existenciais. Assim, ao
longo do tempo, as familias passam por ciclos continuos de ajustamento, crise e
adaptacdo, em resposta as alteracbes normativas e ndo-normativas com que se deparam

e aos recursos que desenvolvem, detém e ndo detém (Santos, 2003).
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3.2.A Coeséao Familiar e o Funcionamento da Familia com Filhos Deficientes

Seguidamente caracterizar-se-a as familias com filhos portadores de deficiéncia e
o seu funcionamento, como forma de resposta a esta questdo sO sera possivel apds a
andlise dos resultados da investigagdo em causa.

Como refere Albuquerque (2000), a interpretacdo de uma situacdo e das suas
presumiveis consequéncias representa de uma forma determinante as acdes e reacdes
subsequentes, pelo que a forma como os pais percepcionam a problematica da crianca
terd influéncia no impato da mesma e nas relagdes que futuramente se estabelecerdo, e
no funcionamento familiar.

A perspetiva de Turnbukk (1990 cit in Pereira, 1996) parece ser bastante
completa, pois o autor identifica 4 importantes variaveis, sobre a forma como a
deficiéncia tém impato na familia, que foram descritas no ponto 1 deste enquadramento
tedrico quando se abordaram os factores de risco e proteccao, estas variaveis e factores
de risco e proteccdo poderdo afetar o funcionamento familiar. A destacar: as
carateristicas da Deficiéncia e/ou o tipo de Deficiécia; a Estrutura Familiar ;
Backgraund cultural e os Factores Sociais; O nivel socioecondémico;Os niveis de stress
familiar; factores inerentes a propia crianca.

Estes também devem ser considerados para a afetacdo da coesdo familiar e
consequentemente do funcionamento familiar. Parece haver carateristicas especificas do
comportamento pessoal da crianga que deixam antever um aumento do stress dos pais,
nomeadamente a gravidade do diagndstico (Pereira, 1996).

Alguns estudos citados por Albuquerque (2000) revelam que quanto mais grave
é a deficiéncia apresentada pela crianca, mais marcada é a influencia da crianca nas
relacBes interpessoais e na vida quotidiana, sendo também maiores as necessidades
apresentadas pelos pais, e a afetacdo do grau de coesdo familiar e a disfuncdo da
familia.

Outras carateristicas que parecem influenciar sdo as carateristicas infantis, como
por exemplo a frequéncia dos cuidados basicos requeridos pela crianga ou a presenca de
problemas comportamentais. Relativamente aos primeiros os estudos demonstram que o
stress se correlaciona positiva e significativamente com o numero ou carater ndo
habitual dos cuidados diarios indispensaveis (Albuquerque, 2000).

Quanto aos problemas de comportamento, os estudos revelaram que o impato

familiar das criangas com deficiéncia esta directamente relacionado com o0s
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comportamentos inadequados e com a reducdo dos comportamentos adaptativos das
criancas, sendo que quanto menos adequados forem esses comportamentos maior serd o
nivel de stress experimentado e o disfuncionamento familiar (Albuquerque, 2000).

Pereira (1996) referiu uma outra dimensdo como sendo determinante no
funcionamento familiar mais concretamente a idade da crianga, uma vez que, com 0
avanco da idade, a diferenca entre a crianca e 0s seus pares torna-se mais notoria, logo
geradora de maior stress na familia e menos funcionamento familiar.

O suporte ou apoio social foi definido como os recursos dispensados a
individuos a unidades socias em resposta as suas necessidades de auxilio e assisténcia
(Dunst & Trivette, 1990 cit in Albuguerque, 2000).

Nas familias de criancas com deficiéncia, as fontes de apoio social podem
dividir-se em fontes informais e fontes formais, dizendo as primeiras respeito aos
individuos (familiares, amigos, vizinhos, colegas de trabalho) e aos grupos sociais
(associacOes religiosas e recreativas) que, de uma forma espontanea dispensam apoio na
vida diaria. Este apoio parece entdo fundamental pois, como refere Albuquerque (2000),
a percepgdo da qualidade do apoio social informal surge associada a um menor nimero
de problemas de saude fisica e mental por parte dos pais de criancas e jovens com
deficiéncia, assim como a sentimentos mais positivos de competéncia parental.

Relativamente as fontes formais de apoio, diz respeito aos profissionais
(médicos, psicdlogos, assistentes sociais), as instituicdes (hospital, escola, seguranca
social) e aos grupos de pais, formados exclusivamente para apoiar 0S outros
(Albuquergue, 2000).

As familias de criancas com deficiéncia passam muito tempo a interagir com 0s
profissionais, pelo que esta interacdo constitui uma fonte importante de suporte,
sobretudo naqueles casos em que os profissionais ouvem atentamente os pais e déo
informacdo (til e adequada e ajudam os pais a encontrar os servicos adequados para 0s
filhos (Pereira, 1996).

Albuquerque (2000) refere que alguns pais de criangas com deficiéncia
apontaram o pessoal educativo como a sua mais frequente fonte de apoio e os técnicos
de saude e servigo social como associados positivamente a qualidade do ambiente
familiar, & satisfacdo e as expressdes de afecto maternas. E notorio que as familias de

criangas com deficiéncia necessitam de apoio especifico nas &reas anteriormente
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referidas, bem como do apoio informal dos amigos, dos vizinhos ou da familia alargada

para que haja um maior grau de coesao familiar e funcionamento familiar.

Em suma poder-se-4 dizer que as familias com filhos deficientes apresentam
necessidades acrescidas para que haja um bom grau de coesdo familiar e um bom
funcionamento familiar. Deste modo estas familias, mais concretamente 0s pais, sdo
geralmente referidos como resistentes. A confirmacao da relacdo entre os recursos da
familia, o bem-estar e a aderéncia aos programas indica que, antes de pedir aos pais para
intervirem na educacdo das criangas, devem ser realizados esfor¢os para conhecer as
necessidades da familia, para que os pais tenham tempo, energia e investimento pessoal
para trabalhar com estas criancas (Pereira, 1996).

Ao longo do tempo, e com o desenvolvimento da crianga, as necessidades
apresentadas pela familia vao se modificando, contudo existem algumas preocupacdes
comuns que se matem e podem ser consideradas semelhantes. De acordo com Pereira
(1996) essas necessidades estdo agrupadas em seis categorias e sdo preponderantes para
que haja um bom grau de coesdo familiar e um bom funcionamento familiar:
necessidades econdmicas; necessidades de cuidados diarios; necessidades recreativas;
necessidades de socializacdo; necessidades de apoio afectivo-emocional; necessidades
educativas; e outras necessidades. Estas necessidades sdo fundamentais de serem
suprimidas ou colmatadas para que haja nestas familias uma boa coesdo e
adaptabilidade familiar, e consequentemente um bom funcionamento da familia com um

filho deficiente.
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Parte Il — Estudo Empirico
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Capitulo IV - Objetivos

“Va firme na procura dos seus objectivos, pois o que o pensamento cria, o desejo

realiza” (Mariline Martins).
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4. Objectivos
Os objetivos do presente estudo séo:

Descrever e analisar as competéncias parentais nas familias com filhos portadores

de deficiéncia;

Descrever e analisar o grau de coesdo das familias com filhos portadores de

deficiéncia;

Descrever e analisar os antecedentes de risco psicossocial nas familias com filhos

portadores de deficiéncia.
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Capitulo V - Método

“O método é necessario para a procura da verdade” (René Descartes, 1637).
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5.1.Desenho do Estudo

O tipo de estudo a efetuar sera um estudo comparativo e correlacional, onde serdo
analisadas a existéncia de relacdes entre as variaveis em estudo, ndo comprovando no

entanto a existéncia de causalidade direta entre as variaveis (Fortin, 2003).
5.2. Participantes

Participaram 40 sujeitos, sendo vinte do sexo masculino e vinte do sexo feminino
(correspondendo aos casais pais dos filhos portadores de deficiéncia). Os dados foram

recolhidos através da técnica de amostragem por conveniéncia e intencional.
5.2.1. Técnica de Amostragem

A amostragem por conveniéncia e intencional é uma técnica que permite escolher
os elementos da amostra, de acordo com os critérios de inclusdo ou exclusdo tendo a
vantagem de ser rapida, barata, facil e homogeneizar a amostra (Almeida & Freire,
2008).

O critério de inclusdo dos participantes na amostra deste estudo foi o seguinte:
serem pais de filhos portadores de deficiéncia, institucionalizados na Associagdo para a
Intervencdo e Reabilitagdo de Pessoas Deficientes e Desfavorecidas (EXISTIR) em

regime de ambulatério.
5.2.2. Caraterizacdo da Amostra

Para a caracterizacdo da amostra foram realizadas analises descritivas, nas tabelas
de 1 a 8 sdo apresentadas as caracteristicas da amostra segundo as seguintes variaveis:
idade, nacionalidade, naturalidade, profissdo, habilitacdes literarias, estabilidade no
trabalho, tipo de familia e estabilidade do genograma familiar.

Relativamente a distribuicdo por idade dos sujeitos esta esta compreendida entre
0s 29 anos e 0s 79 anos, com uma média de idade de 50 anos. Verifica-se que a maior
percentagem de sujeitos situam-se entre os 37-50 anos correspondendo a um total de
50% da amostra total.

Quanto a distribuicdo dos inqueridos pela profissdo esta também tem uma
distribuicdo heterogénea, no entanto destacam-se os seguintes pontos: 22.5% da amostra

total dos participantes é composta por Reformados, 15% da amostra total dos
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participantes constitui a populacdo desempregada, por ultimo 15% da amostra total dos
participantes assume a profissdo de Domeéstico.

No que concerne as Habilitacdes Literarias encontra-se a seguinte distribuicéo
da amostra total dos inqueridos: 27.5% dos participantes tem o Ensino Superior
Completo, 25% dos participantes tem a Escolaridade Obrigatdria Incompleta, 17.5%
dos participantes tem a Escolaridade Obrigatoria Completa, 15% dos participantes tem
0 Ensino Secundario ou Profissional Completo, 10% dos participantes ndo tem estudos
e 5% dos participantes tem o Ensino Secundério ou Profissional Incompleto. Como
pode ser observado na Tabela 5.1.

Tabela 5.1. Carateristicas Descritivas da Amostra segundo o Sexo e as Habilitacbes

Literarias

HabilitacGes Literarias Feminino Masculino Total

n (%) n (%) (%)
Sem Estudos 3 7,5% 1 2,5% 10,0%
Escolaridade Obrigatdria 4 10,0% 6 15,0% 25,0%
Incompleta
Escolaridade Obrigatoria 4 10,0% 3 7,5% 17,5%
Completa (9°ano)
Ensino Secundario ou 0 0,0% 2 5,0% 5,0%
Profissional Incompleto
Ensino Secundério ou 5 12,5% 1 2,5% 15,0%
Profissional Completo (12°%no)
Ensino Superior Completo 4 10,0% 7 17,5% 27,5%

(bacharelato/licenciatura ou

mais)

Relativamente a situacédo laboral dos inqueridos quanto a Estabilidade Laboral
apresenta a seguinte distribuicao: 45% dos participantes da amostra total tem
precariedade laboral, e 55% da amostra total dos participantes encontra-se com uma

situacdo laboral estdvel. Como se pode verificar na Tabela 5.2.
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Tabela 5.2. Carateristicas Descritivas da Amostra segundo o Sexo e a Estabilidade

Profissional
Estabilidade Profissional Feminino Masculino Total
n (%) n (%) (%)
Néo 12 30,0% 9 22,5% 52,5%
Sim 8 20,0% 11 27.5% 47 5%

Relativamente ao Tipo de Familia 65% da amostra total sdo familias biparentais, as

restantes familias correspondem a 35% da amostra total e s&o familias monoparentais.
5.3.Instrumentos

Para a obtencdo da informacdo necessaria a realizacdo da investigacdo foram
utilizados quatro instrumentos: um questionario de recolha de dados sociodemograficos
e familiares; uma Escala de Adaptacdo e Coesdo Familiar (Faces Il1); uma Escala de
Senso de Competéncia Parental (PSOC); e um Inventario de Situacdes Stressantes e de

Risco (ISER). Seguidamente far-se-a uma descricdo detalhada de cada instrumento.

5.3.1. Questionario de dados sociodemograficos (Nunes, Lemos &
Guimardaes, 2011)

Este questionario destina-se a recolha de informacdo referente a dados
sociodemogréaficos e familiares, de uma amostra, nomeadamente: sexo, idade,
nacionalidade, zona de residéncia, ano de escolaridade, nivel socioeconémico, nivel de

escolaridade dos participantes, estrutura familiar e dimensédo da familia.

5.3.2. FACES Ill — Family Adaptability and Cohesion Evaluation

Scales (Escala de Avaliacdo da Adptabilidade e Coesdo Familiar)

A escala FACES 11l é uma medida de auto-resposta composta por vinte questdes.
As dez questbes de numero impar dizem respeito a coesdo familiar, ou seja, a
capacidade que a familia revela em manter-se coesa perante a presenca de
contrariedades do dia-a-dia. As dez questdes pares referem-se a adaptabilidade familiar,
ou seja, a capacidade dos membros da familia em modificarem os papéis e as regras de

funcionamento de forma a adequéa-los a tarefa ou ao momento a enfrentar. As questdes
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sdo expressas de forma simples para poderem serem entendidas e respondidas, inclusive
por analfabetos (nesses casos o entrevistador deve ler em voz alta as perguntas sem
entoacbes nem segundas interpretacdes) e adolescentes maiores de 12 anos (Vielva,
Pantoja & Abeijon, 2001).

Olson (1985) descreve o modelo de analises dos resultados, como um “modelo
circumplexo”, que resulta das diferentes combinacdes das dimensdes coesdo e
adaptabilidade (Vielva, Pantoja & Abeijon, 2001).

Segundo este modelo:

a) A dimensdo Coesdo ¢ obtida pela “medicdo dos lagos que existem entre os
membros da familia”;

b) A dimensdo Adaptabilidade consiste na habilidade da familia para modificar a
estrutura de poder, as regras, as formas de responder as situacdes de tensao e o

modo como a familia evolui quando tem de enfrentar essas tensdes.

Este modelo circunflexo define e interpreta estas dimensfes de forma curvilinea,
ou seja, os valores que refletem um funcionamento familiar 6ptimo sdo os valores
intermédios. Das varias versdes que existem deste modelo de escala FACES Il (Olson,
Porter & Lavee, 1985), é utilizada no presente trabalho a versdo e adaptacdo
desenvolvida por Vielva, Pantoja e Abeijon (2001), que consiste em duas subescalas de
10 itens que contém igualmente duas pontuacgdes quantitativas, numa escala de Likert 1-
5.

Quanto as diretrizes principais de correcado e interpretacdo que devem ser tidas em

conta sdo as seguintes:

1. Em primeiro lugar, os autores da escala levaram a cabo varias adaptacdes e
recomendacdes no sentido de interpretar os resultados de forma linear (Olson
& Tielsen, 1991). Vielva e colaboradores (2001), selecionaram na sua
adaptacéo os itens que conceptualmente correspondem a esta interpretacéo (12
dos 20 itens) e levaram a cabo anélises fatoriais que mostraram como estes 12
itens tém correlacGes elevadas que permitem explicar a escala completa. Por
iIsso podemos trabalhar sobre esses 12 itens e calcular a partir deles as
pontuagfes quantitativas correspondentes as dimensdes centrais deste modelo,
com a vantagem de uma interpretacdo linear, estatisticamente mais simples

que curvilinea.
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2. Com os 12 itens de interpretacdo linear, Vielva et. al. (2001) levaram a cabo
uma andlise fatorial que mostrou a existéncia de trés fatores que explicam em
conjunto, a 53,81% da variancia. Os fatores sdo 0s seguintes:

e Envolvimento familiar: para avaliar o grau em que os membros da
familia interagem entre si, se apoiam e tomam decisdes de forma
conjunta, ultrapassando assim o0 envolvimento emocional, e
considerando dimensfes como a negociacao ou a disciplina.

e Fronteiras e limites: para avaliar o grau em que a familia partilha o
seu tempo livre, as suas atividades e 0s seus interesses comuns.

e Unidade familiar: para avaliar a importancia que os membros da

familia atribuem ao fato de pertencerem aquela familia.

Finalmente, as questdes 18 a 20 foram cotadas inversamente, dado que as
mesmas questdes sdo colocadas de forma oposta na traducdo para portugués,

nomeadamente:

e Questio 18: “E dificil identificar o(s) lider(es) na nossa familia”;
e Questio 20: “E dificil dizer quem faz cada tarefa doméstica em nossa
casa”.
5.3.3. PSOC - Escala de Percepcdo de Competéncia Parental
(Johnston & Mash, 1989)

A PSOC (Johnston & Mash, 1989) é uma escala de 17 itens, que avalia a auto-
estima de ser pai. Cada item é composto por uma sentenca sobre a qual a resposta do pai
varia numa escala de 6 pontos, entre “discordo fortemente” e “concordo fortemente”. Os
itens avaliam a percepcao da Eficacia e a Satisfacdo de ser pai, revelando assim a auto-
estima do participante. A Satisfacdo reflete o grau com que o pai se sente frustrado,
ansioso, e pobremente motivado no papel parental. Exemplos de itens de Satisfacdo séo:
“Eu vou para a cama da mesma forma que eu acordo de manhd, sentindo que eu néo
realizei tudo que tinha para fazer” e “Meu pai estava melhor preparado para ser pai do
que eu”.

A Eficécia reflete 0 grau com que o pai se sente competente, capaz de resolver
problemas, e é familiar com o papel de ser pai. Exemplos de itens de Eficacia sdo: “Se
alguém pode encontrar a resposta para o que esta causando o problema de meu filho,

esta pessoa sou eu” e “Considerando o tempo em que SOuU pai me sinto completamente
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familiar com esse papel”. As respostas dadas a PSOC foram analisadas em termos de
percentagem, sendo que escores altos em eficacia e satisfacdo de ser pai indicam maior
auto-estima no papel de ser pai (Johnston & Mash, 1989).

Em resumo esta escala avalia o grau de competéncia cognitiva parental percebida
face a tarefa de ser pai ou mée. O individuo é avaliado em seis dimens@es que vdo desde
totalmente desacordo a totalmente acordo, onde no final é feito um somatorio das duas
vertentes em estudo (Silva & Aiello, 2009).

53.4. ISER - Inventario de Situacbes Stressantes e de Risco
(Lopez,Menéndez,Lorence, Jiménez & Sanchez (2005) traduzida
por Nunes & Lemos (2010)

Este inventario fornece uma listagem de situacdes stressantes e de risco
vivenciada pelos participantes, no presente e no passado. Tem a particularidade de
passar-se primeiramente o presente e s6 depois o passado. Desta forma da-nos o
conhecimento dos acontecimentos que poderdo constituir vulnerabilidade para o
disfuncionamento familiar (Nunes & Lemos, 2010).

O ISER destina-se a avaliar as situacOes stressantes no presente e no passado. O
presente é apresentado num inventario que se encontra dividido em duas partes distintas
de resposta referentes: ao préprio e ao ambiente familiar (de referir que se considera
ambiente familiar toda a pessoa com lagos de sangue ou proximidade que coabitem com
o0 participante) (Nunes & Lemos, 2010).

Sdo apresentadas 18 situacdes de mau trato (fisico, psicoldgico e social), o qual o
individuo devera pontuar de 1 a 3 o grau de afectacdo a si em primeiro, e posteriormente
ao ambiente proximo. Ambas as situag@es nos ultimos trés anos. A pontuacao é obtida
por um somatorio individual de cada parte, e depois por um total das duas escalas,
dando o inventario um score total das duas escalas (préprio e ambiente muito proximo);
e dois scores de avaliacdo individual (a afetacdo do individuo e a afetacdo do ambiente
muito proximo) (Nunes & Lemos, 2010).

A avaliacdo do passado faz novamente referéncia ao proprio e ao ambiente
proximo, e refere-se a uma listagem de 8 situagdes que no seu conjunto avaliam a
presenca de antecedentes de risco psicossocial em diversos ambitos: fisicos,
psicoldgicos e sociais. A cotacdo ¢ feita pelo somatdrio simples e direto das situacdes

passadas ao préprio, ao ambiente e no total (Nunes & Lemos, 2010).
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5.4.Procedimentos
5.4.1. Procedimento de Recolha de Dados

Para a realizacdo da presente investigacdo, foi primeiramente efetuado um
pedido de autorizacdo da recolha de dados junto do diretor da associacdo EXISTIR
através de uma carta escrita. (Anexo 1) Apds aprovacdo do estudo e devolugdo da
autorizacdo, obtiveram-se os consentimentos informados junto das familias selecionadas

para participarem no presente estudo (Anexo II).
5.4.2. Procedimento de Tratamento de dados

Apos a recolha, os dados foram reunidos e inseridos numa base de dados para
tratamento estatistico com o programa SPSS (Statistical Package for Social Sciences)
versdo 20. Utilizaram-se as seguintes medidas: frequéncias absolutas e relativas, média,
desvio-padréo, testes para contrastes de médias (anova e Mann-Withney) e o coeficiente
de correlagéo de Person.
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Capitulo VI — Apresentacao e Analise de Resultados

“Insanidade é continuar fazendo sempre a mesma coisa e esperar resultados
diferentes” (Albert Einstein, 1915, cit. in. Laurent, 1998).
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6. Apresentacdo e Andlise dos Resultados

Para dar resposta aos objetivos do estudo, procedeu-se a analise e interpretacédo

dos resultados em trés momentos distintos: no primeiro momento analisou-se a

existéncia de correlacGes de Pearson entre as escalas em estudo (PSOC, ISER e FACES

I11); no segundo momento procedeu-se a analise correlacional entre as escalas e as

variaveis sociodemograficas; por ultimo efectuou-se a analise da comparagdo de médias

entre as variaveis através do teste ndo paramétrico de Mann-Whithey.

6.1. Analise correlacional das escalas em estudo

Observaram-se correlagOes estatisticamente significativas entre quase todos as

escalas (tabela 6.3).

Tabela 6.3. Coeficiente de Correlagio de Pearson entre os indices das Escalas do

estudo
Total_
N_AVS_ Total_ Total_
Escala Pearson PSOC_ES Afectacdo_Eu_
Total Afecta EU Afectacdo_ AMB
AMB
R .823**
PSOC_S Valor-p .000
N 40
R .818** .979** .831**
N_AVS_EU Valor-p .000 .000 .000
N 40 40 40
R 917** .895** .984**
N_AVS_AMB Valor-p .000 .000 .000
N 40 40 40
R .808** .986** 911**
N_AVS Total Valor-p .000 .000 .000
N 40 40 40
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R .833**
Total_Afecta_ EU Valor-p .000
N 40
R 912**
Total_Afecta AMB  Valor-p .000
N 40

**correlacdo significativa ao nivel de .01

Como se observa na tabela 5, é de destacar as fortes correlacdes positivas entre 0s
indices total de acontecimentos de risco e o total de afectacdo do eu e do ambiente
(r(40) =.986; p <.001); também se verificou uma boa correlacdo entre os indices
de acontecimentos de risco aos familiares diretos e o valor total de afetacdo do
ambiente proximo (r(40) =.984; p <.001); outra correlagdo com significancia é
aquela que se verifica entre os indices de total de acontecimentos de risco do préprio e
valor total de afetacao (r(40) =.979; p <.001). Todos estes indices evoluem de

forma diretamente proporcional.

6.2. Andlise correlacional das escalas do estudo com as variaveis

sociodemograficas

No sentido de analisar as diferencas encontradas procedeu-se a interpretacdo das
correlagbes de Pearson existentes entre as escalas em estudo e as varidveis

sociodemogréficas, ilustrado na tabela 6.4.

Tabela 6.4. Coeficiente de Correlacdo de Pearson entre os indices das Escalas em
Anadlise e as Variaveis Sociodemogréficas

Habilitacdes Genograma_ Menor_
Escala Pearson Tipo Familia
Literarias Estavel Acolhimento

r .530**

FACES_
Valor-p .000

Adapta

n 40
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R .380*
PSOC_S Valor-p .016

n 40

r 375*

N_AVS_AMB Valor-p .017

r 373*

N_AVS_EU Valor-p .018

r A414%*

Total_Afecta_EU Valor-p .008

r 480**

Total _AVS_Passado Valor-p .002

*correlacdo significativa ao nivel de .05

**correlacdo significativa ao nivel de .01

Analisou-se através da tabela 6, as possiveis correlagdes entre os indices das
escalas utilizadas no nosso trabalho e as principais variaveis sociodemograficas, sendo
de destacar as correlacdes positivas entre a escala de adaptacdo familiar e as
Habilitacbes Literarias (r(40) =.530; p <.001) e entre Total AVS Passado e
Menor_Acolhimento (r(40) = .480; p =.002).

Verificou-se que um aumento do indice de Total AVS Passado origina um

aumento da variavel Menor_Acolhimento.
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6.3. Analise da comparacao de médias atraveés do teste de Mann-Whithey

Para responder aos objectivos do estudo e perceber a influéncia das variaveis entre
si, utilizou-se o teste ndo paramétrico de Mann-Whithey.

Sendo um dos objectivos gerais do estudo avaliar as competéncias parentais nas
familias com filhos portadores de deficiéncia. Foram consideradas as seguintes
variaveis: sexo, tipo de familia, habilitacbes literarias e estabilidade do trabalho.

Para investigar se existe diferenca entre a eficacia (PSOC_E) e a satisfacdo
(PSOC_S) nas familias com filhos deficientes, utilizou-se uma comparagdo de médias
através do teste ndo parametrico Mann-Whithey da escala de competéncia parental
(PSOC).

Face ao sexo a satisfacdo (PSOC_S) ndo apresenta diferencas significativas face a
percepcao por sexo. Quanto a eficacia (PSOC_E) verificou-se uma diferenca no sexo,
sendo a percep¢do do sexo feminino superior (23.60) relativamente ao sexo masculino

(17.40), como pode ser visualizado na tabela6. 5.

Tabela 6.5. Comparacdo do Valor Médio do PSOC_E e do PSOC_S por Sexo e
Aplicacdo do teste Mann-Whitney

Sexo N Valor Médio U p
PSOC_E Feminino 20 23,60
Masculino 20 17,40
Total 40 138.000 .092
PSOC_S Feminino 20 20,70
Masculino 20 20,30
Total 40 196.00 914

Relativamente a estabilidade do trabalho também existem diferencas quanto a
percepcao da eficacia (PSOC_E), e da satisfacdo (PSOC_S). Deste modo nas familias
com filhos deficientes, a percepc¢do da eficacia ndo tem diferencas significativas face a
estabilidade do trabalho. Quanto a satisfacdo esta € maior nos individuos com mais
estabilidade (21.61) face aos que ndo tém estabilidade (19.14). Como se pode verificar
na tabela6. 6.

53



Competéncias parentais em pais com filhos portadores de deficiéncia

Um estudo descritivo

Tabela 6.6. Comparacgéo do valor médio do PSOC_E e do PSOC_S com a Variavel

Sociodemografica Trabalho e Aplicacdo do Teste Mann-Whitney

Trabalho N Valor Médio U p
Néao 18 20,25

PSOC_E Sim 22 20,70
Total 40 193.500 .902
Néao 18 19,14

PSOC_S Sim 22 21,61
Total 40 173.500 904

Quanto a percepcao das competéncias também existem diferencas face ao tipo de

familia. Deste modo nas familias biparentais a percep¢do da eficicia (22.65) e da
satisfacdo (20.13) é diferente face as familias monoparentais PSOC_E (16.50) PSOC_S

(21.18). Como pode ser observado na tabela 6.7.

Tabela 6.7. Comparacgdo do Valor Médio do PSOC_E e do PSOC_S com a Variavel

Sociodemogréafica Tipo de Familia e Aplicacdo do Teste Mann-Whitney

Tipo de familia N Valor Médio U p
Monoparental 14 16,50

PSOC_E Biparental 26 22,65
Total 40 126.000 111
Monoparental 14 21,18

PSOC_S Biparental 26 20,13
Total 40 172.500 .787

N&o foram encontradas outras diferencas significativas dignas de relato face as

outras variaveis e a percepcdo de competéncias parentais nas familias com filhos

deficientes.

Face ao segundo objectivo geral do estudo o grau de coesdo das familias com

filhos portadores de deficiéncia.

Consideram-se as seguintes varidveis: 0 sexo e a estabilidade no trabalho,

utilizou-se a escala FACES Il1. Deste modo encontraram-se 0s seguintes resultados: na

coesdo ndo existem diferencas significativas face ao grau de coesdo nas familias com

filhos deficientes por sexo. Quanto a adaptacdo ja se encontraram algumas diferencas

face a média de adaptacdo das familias por sexo, sendo o valor do sexo feminino

(21.33) superior ao do sexo masculino (19.68) como pode ser visualizado na tabela 6.8.

54



Competéncias parentais em pais com filhos portadores de deficiéncia
Um estudo descritivo

Tabela 6.8. Comparacgédo do Valor Médio do FACES_Coeséo e do FACES_Adaptacao

com a Variavel Sociodemografica por Sexo e Aplicacdao do Teste Mann-Whitney

Sexo N Valor Médio U p
FACES_Coeséo Feminino 20 20,98
Masculino 20 20,02
Total 40 190.500 797
FACES_Adaptacéo Feminino 20 21,33
Masculino 20 19,68
Total 40 183.500 .654

Também se encontram diferencas na adaptagdo e coesdo nas familias face a
estabilidade do trabalho. Deste modo temos 0s seguintes resultados: o valor médio da
coesdo é superior (24.80) nas familias com emprego estavel, face ao valor médio
(15.25) de coesdo nas familias com precariedade laboral. Também o valor médio da
adaptacdo nas familias com filhos deficientes é varidvel face a estabilidade do trabalho,
assim o valor médio de adaptacdo é também superior (23.73) nas familias com emprego
estavel, face ao valor médio de (16.56) adaptacdo nas familias com emprego instavel.

Como pode ser verificado na tabela 9.

Tabela 6.9. Comparacgdo do Valor Médio do FACES_Coeséo e dos FACES_Adaptacao

com a Variavel Sociodemografica Trabalho e Aplicacdo do Teste Mann-Whitney

Trabalho N Valor Médio U p
Né&o 18 15,25

FACES_Coesao Sim 22 24,80
Total 40 103.500 .010
Né&o 18 16,56

FACES_Adaptacéo Sim 22 23,73
Total 40 127.000 .053

Verificaram-se também diferencas quanto ao tipo de familia, deste modo nas
familias com filhos deficientes biparentais os valores médios de coesdo (21.62) e de
adaptacdo (21.37) sdo superiores face aos valores médios de coesdo (18.43) e de
adaptacdo (18.89) verificados nas familias monoparentais como se pode verificar na
tabela 6.10.
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Tabela 6.10. Comparacéo do Valor Médio do FACES_Adaptacédo e do FACES_Coeséo

com a Variavel Sociodemogréafica Tipo de Familia e Aplicacdo do Teste Mann-Whitney

Tipo de familia N Valor Médio U p
Monoparental 14 18,43

FACES_Coeséo Biparental 26 21,62
Total 40 153.00 410
Monoparental 14 18,89

FACES_Adaptacéo Biparental 26 21,37
Total 40 159.500 522

Para o terceiro objectivo geral do estudo que € avaliar os antecedentes de risco
psicossocial nas familias com filhos portadores de deficiéncia. Consideram-se as
mesmas variaveis dos dois objectivos anteriores, mas utilizou-se o ISER. Deste modo
obtiveram-se 0s seguintes resultados face ao sexo: o valor médio total de
acontecimentos de risco é superior no sexo feminino (23.20) face ao sexo masculino
(17.80) nas familias com filhos deficientes; o valor meédio de acontecimentos de risco
no passado é idéntico no sexo masculino e feminino (21.05 e 19.95); o valor médio de
afectacdo do eu e do ambiente proximo também varia por sexo sendo superior no
feminino (23.38) face ao masculino (17.78); também o valor médio da afectacdo pro-
mediada apresenta uma diferenca significativa por sexos, sendo novamente superior no
sexo feminino (17.78) face ao masculino (14.10). Todos estes valores sdo observaveis
na tabela 6.11.

Tabela 6.11. Comparacdo do Valor Médio dos Antecedentes de Risco por Sexo e

Aplicacdo do Teste Mann-Whitney

Sexo N Valor Médio U p

N_AVS_TOTAL Feminino 20 23,20

Masculino 20 17,80

Total 40 146.000 .140
TOTAL_AVS_Passado Feminino 20 21,05

Masculino 20 19,95

Total 40 189.000 .705
Total_Afectacdo_eu_ambiente Feminino 20 23,38

Masculino 20 17,63

Total 40 142.500 117
Afectacdo_Pro-mediada Feminino 16 17,78

Masculino 15 14,10
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Total

31

91.500 .255

Face a estabilidade do trabalho e os antecedentes de risco encontram-se 0S

seguintes resultados (que poderdo ser observados na tabela 6.12): o valor médio de

antecedentes de risco total é ligeiramente superior nos individuos com emprego estavel

(21.00) face aos individuos sem estabilidade no trabalho (19.85); ndo existe diferenca

digna de relato no valor médio do total de afectacdo do eu e do ambiente proximo face a

estabilidade do trabalho; na afectacdo pro-mediada o valor médio também apresenta

uma ligeira diferenca mas pouco significativa face a estabilidade do trabalho (16.96 no

néo e 15.31 no sim).

Tabela 6.12. Comparacdo do Valor Médio dos Antecedentes de Risco com a Variavel

Sociodemografica Trabalho e Aplicacdo do Teste Mann-Whitney

Trabalho N Valor Médio U p
Néo 18 19,89

N_AVS_TOTAL Sim 22 21,00
Total 40 187.000 162
Né&o 18 20,47

Total_Afectacdo_eu_ambiente Sim 22 20,52
Total 40 197.500 989
Néo 13 16,96

Afectacdo_Pro-mediada Sim 18 15,31
Total 31 104.500 613

Também quanto ao tipo de familia e os antecedentes de risco, as diferencas que se

encontraram foram pequenas e podem ser visualizadas na tabela 6.13.

Tabela 6.13. Comparacdo do Valor Médio dos Antecedentes de Risco com a Variavel

Sociodemografica Tipo de Familia e Aplicacdo do Teste Mann-Whitney

Tipo de familia N Valor Médio U p
Monoparental 14 19,71
N_AVS_TOTAL Biparental 26 20,92
Total 40 171.000 752
Monoparental 14 19,64
Total_Afectacdo_eu_ambiente Biparental 26 20,96
Total 40 170.000 732
Afectacdo_Pro-mediada Monoparental 10 15,35
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Biparental 21 16,31
Total 31 98.500

781
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Capitulo VII — Discussao dos Resultados

“Tudo deve ser discutido. Sobre isso ndo ha discussao” (Mariline Martins).
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Seguidamente passaremos a discussdo dos resultados que serd organizada de
forma semelhante a apresentacao e analise dos resultados, mas que se inicia pela analise

da caraterizacdo da amostra dos participantes no estudo.

7.1. Analise da Caracterizagdo dos Participantes no Estudo

Ao nivel das carateristicas sociodemograficas percebeu-se que os participantes se
encontram maioritariamente empregados com estabilidade, 55% do total da amostra, no
entanto quando se analisa a diferenca por sexos, verifica-se que é no sexo feminino
onde se verifica a maior percentagem de mulheres desempregadas do que as
empregadas e com estabilidade profissional, indo este valor ao encontro da realidade
portuguesa, e da taxa de desemprego feminina que é 53.1% (INE, 2012).

Ao nivel do que a literatura considera fatores de risco para a presenca de
disfuncionamento  familiar, nestas familias encontram-se alguns presentes
nomeadamente: baixa escolaridade (52.5%) do total da amostra apenas possui menos
que o 9° ano; monoparentalidade (35% das familias da amostra). Fatos demonstrados
nos estudos das familias de risco (Nunes, et al., 2011; Matos & Sousa, 2004; Alvarez-
Dardet, Garcia, Garcia, Lara & Hidalgo, 2010; Rodrigo, Martinho, Maiquez, Rodriguez,
2007).

Posteriormente, ao considerarmos o funcionamento familiar como uma dimensao
bastante relevante na vida de um individuo, tornou-se importante perceber a forma
como se carateriza o funcionamento familiar nas familias com filhos deficientes
(medido pela escala FACES Ill) nestas familias.

As familias do estudo revelaram alguns niveis normais da coesdo e adaptacdo
familiar, e alguns niveis baixos indicando disfuncionalidade familiar, significando que
em algumas familias hd um défice na capacidade para alterarem regras e papéis em
situacOes de stress (Olson, 1999, Green, Harris, Forte & Robinson, 1991).
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7.2. Andlise Correlacional das Escalas em Estudo (Competéncia Parental —
PSOC_ES e Antecedentes de Risco (ISER — N — AVS_Total; Total de Afectacdo Eu

e Ambiente)

Das anélises das correlacbes de Pearson verificou-se a existéncia de uma forte
relacdo entre o valor da satisfacdo e o valor de competéncia parental, tal como
referenciado pela literatura onde o desenvolvimento das criancas esta intimamente
relacionado com a capacidade dos pais para atenderem as necessidades dos seus filhos
(competéncia parental), sendo demonstrado pelo desenvolvimento harmonioso da
crianca, e em simultaneo um crescente aumento na satisfacdo para com as tarefas da
Parentalidade (Ribeiro, Silva & Cesar — Vaz, 2011).

Também se verificou uma relacdo entre o grau de afetacdo total com os
antecedentes de risco do proprio e do ambiente envolvente, ou seja a presenca de
vulnerabilidades de risco no passado ao proprio e aos familiares afeta directamente o
grau de afetacdo na familia no presente. Os estudos efetuados com familias de risco
demonstram tambeém que a existéncia de fatores de risco para a disfuncdo familiar no
passado e no presente afetando toda a familia, e o proprio membro da familia, foram
identificados os seguintes: presenca de doenca mental num dos membros da familia;
mortes ou perdas sucessivas na familia; divércio; precariedade socioeconémica;
existéncia de filhos com deficiéncia; presenca de consumos ou dependéncias num dos
membros da familia. Quer no passado ou no presente (Petean & Murata, 2000; Nunes,
et al., 2011; Matos & Sousa, 2004; Alvarez — Dardet, et al., 2010; Rodrigo, et al., 2007).

7.3. Analise dos Valores Médios das Escalas (PSOC, FACES Ill e ISER) com
as Variaveis Sociodemograéficas

Através da comparacdo do valor médio percebeu-se que nas familias com filhos
deficientes se verificou que o sexo feminino se sente mais preparado para desenvolver
as tarefas da Parentalidade, perante a adversidade de um filho deficiente, o pai tende a
delegar mais as tarefas relacionadas com conforto, seguranca e educagdo do filho ao
elemento feminino. Um vez que o pai nem sempre consegue conciliar as mudangas

necessarias para proporcionar o ambiente favoravel ao desenvolvimento desse filho,
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sendo as mulheres a sentirem-se mais preparadas para essa tarefa (Ribeiro, Silva &
Cesar — Vaz, 2011).

Também a estabilidade do trabalho influéncia o grau de Eficacia e Satisfacdo para
com as competéncias parentais, sendo maior nos individuos com maior estabilidade, ou
seja o fato de as pessoas acreditarem e sentirem-se mais realizadas e preparadas para a
tarefa da Parentalidade esta relacionado com a estabilidade laboral (Teti & Gelfand,
1991).

Quanto ao tipo de familia sdo as familias biparentais que se sentem mais
preparadas para educar um filho deficiente. Mas sdo as monoparentais que apresentam
valores de satisfacdo maior para com as tarefas da Parentalidade. Ou seja, e de acordo
com os estudos efetuados neste ambito, o percurso que conduz a aceitacdo de um filho
com deficiéncia é longo e sinuoso, um casal que se depara com este processo lida
melhor com a situagéo e tende a apoiar-se mutuamente nas tarefas da Parentalidade, do
gue no caso de uma familia monoparental (Martins, 2006).

No entanto, sdo as mulheres que desempenham essas tarefas mais activamente e
se sentem mais realizadas, mesmo quando so6s (Yunes, Garcia & Albuquerque, 2005).

Nos valores de funcionamento familiar, dado pela coesdo e adaptacéo, verificou-
se mais uma vez um maior grau de coesdo e adaptacdo nas familias biparentais em
detrimento das monoparentais indo ao encontro do que ja foi dito para as competéncias
parentais. Servindo a argumentacdo tedrica feita anteriormente para as competéncias
parentais.

Quanto aos antecedentes de risco com as variaveis sociodemograficas, verificou-
se que relativamente ao género € maioritariamente no feminino que se verifica uma
maior afetacdo tanto no presente como no passado, dadas as carateristicas emocionais
das mulheres sdo estas que maior grau de afectacdo sentem perante o risco familiar,
também e de acordo com os estudos sdo as mulheres que sdo alvo de maior violéncia
fisica e psicologica em detrimento dos homens (Yunes, Garcia e Albuquerque, 2005).

Quanto aos antecedentes de risco e ao trabalho ndo se encontram estudos
realizados anteriormente sobre este tema para argumentar os resultados encontrados.

Relativamente a presenca de antecedentes de risco que afetam os membros da
familia este foi maior nas familias biparentais, talvez porque sdo dois membros a

vivenciarem e a serem alvo do risco, as familias monoparentais acabam por se
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constituirem como mais resilientes face a adversidade (Yunes, Garcia e Albuquerque,
2005).

63



Competéncias parentais em pais com filhos portadores de deficiéncia

Um estudo descritivo

Conclusao
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Este estudo sobre as competéncias parentais em familias com filhos deficientes,
teve como base orientadora diversos alicerces tedricos focados no tema central da
Parentalidade. Destaca-se dentro deste as competéncias parentais e a funcionalidade das
familias com filhos deficientes.

Sdo diversos os autores que evidenciam que as oportunidades para um bom
desenvolvimento estdo fundamentalmente, dependentes do contexto familiar que a
crianca cresce (Guralnick, 1997).

Estas tarefas estdo associadas a Parentalidade, no entanto quando ha a ocorréncia
de um filho “diferente” neste caso deficiente, hd que intervir precocemente desde o
diagnostico para que esta familia se adapte e tenha um funcionamento eficaz de forma a
prestar a crianca a maior qualidade para o seu desenvolvimento e crescimento
(Coutinho, 2004).

De acordo com o0s objetivos da investigacdo e de acordo com os resultados
obtidos e analisados, conclui-se relativamente ao primeiro objetivo (descrever e analisar
as competéncias parentais nas familias com filhos deficientes) que nas familias com
maior grau de escolaridade ha uma maior satisfacdo para com a tarefa da Parentalidade;
nestas familias também é no elemento do sexo feminino que é sentido um maior grau de
eficacia; também se verificou que nas familias onde pauta uma maior estabilidade
laboral hd um grau maior de competéncia parental; concluiu-se que sdo as familias
biparentais as que se sentem mais competentes, mas no entanto € nas familias
monoparentais que a tarefa da Parentalidade proporciona maior satisfacdo, visivel pelo
maior grau deste valor.

Relativamente ao segundo objetivo (descrever o grau de coesdo nas familias com
filhos deficientes) pode-se afirmar que em algumas familias com filhos deficientes
verificou-se alguma disfuncionalidade familiar, nomeadamente na tarefa de alterar
regras e papéis em situacOes de stress face aos problemas inerentes pela presenca da
deficiéncia. Nomeadamente verificou-se um maior disfuncionamento familiar e menor
grau de coesdo e de adaptacdo nas familias monoparentais em detrimento das
biparentais.

Por altimo o terceiro objetivo (descrever os antecedentes de risco psicossocial nas
familias com filhos deficientes) verificou-se que nas familias onde houve a presenca de
fatores de risco no passado e também situacdes de risco ao proprio ou aos membros da

familia, que no presente o grau de afetacdo € maior bem como a vulnerabilidade para a
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presenca de risco psicossocial novamente. No entanto verificou-se que sdo as familias
monoparentais as mais resilientes perante situac6es adversas de risco, do que as familias

biparentais.

No que diz respeito as principais limitacfes do estudo, pode-se enunciar em
primeiro a dificuldade ocorrida para reunir o total da amostra, algumas familias perante
0 questionario do ISER demonstraram desagrado e recusa no Sseu preenchimento,
sugere-se no futuro ndo colocar o espago dos dados pessoais para preenchimento
nomeadamente 0 nome e morada no questionario de recolha de dados
sociodemogréaficos, de forma a manter e assegurar a familia um maior anonimato. Outra
dificuldade sentida foi devido a baixa escolaridade dos participantes do estudo, notou-se
uma grande dificuldade de compreenséo das questdes, sugere-se no futuro e perante este
tipo de escalas, a realizagdo de uma amostra por conveniéncia, onde um fator de
exclusdo no estudo seja o fato de possuir um grau de escolaridade inferior ao 9° ano, ser
fator eliminatorio. Outra limitagcdo a apontar é o tamanho reduzido da amostra e a sua
especificidade ndo permitir generalizar os resultados obtidos a restante populacdo. Para
ultrapassar esta limitagcdo, um estudo futuro deveria pretender o aumento do nimero de
participantes mesmo com todas as dificuldades na recolha no nimero de total de
participantes.

No futuro também se deveria tentar uniformizar a amostra ao casal, e ndo apenas
ao pai ou a mae, porque se verificou uma maior discrepancia nas familias
monoparentais em termos de resultados.

H& ainda muito poucos estudos feitos em populacdo clinica no ambito da
deficiéncia mental, nomeadamente com familias, ha todo o interesse em explorar este
campo de forma a aumentar o conhecimento cientifico neste campo, com vista a
optimizacdo dos cuidados clinicos no ambito da Psicologia Clinica as familias com

filhos deficientes.
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Exmo. Sr. Director Executivo da EXISTIR
Faro, 06 de Fevereiro de 2012
Assunto: Pedido de autorizacdo para recolha de dados

No ambito da pesquisa empirica para a realizacdo da tese de mestrado em
Psicologia Clinica e da Saude pela Universidade do Algarve, venho desta forma
solicitar a Vossa Ex.? que autorize a administragdo de questionarios a encarregados de
educacéo dos utentes da EXISTIR.

Este trabalho, cuja orientacdo cientifica é efectuada pela Prof. Doutora Cristina
Nunes, da Universidade do Algarve, tem por objectivo estudar competéncias parentais

em familias com filhos portadores de deficiéncia.

Pretende-se assim comparar 0s estilos parentais dos pais e das mdes destes
filhos. Para tal serd feita a caracterizacdo da amostra quanto as caracteristicas
sociodemogréficas; identificadas situacBes stressantes vividas pelos pais destas
criancas; identificadas diferencas na vivéncia das situacOes stressantes; comparadas as
competéncias dos pais e das méaes; e ainda avaliado o grau de adaptacdo e coesdo
familiar.

A requerente compromete-se, por sua honra:
a) A garantir a preservacdo da confidencialidade dos dados recolhidos;

b) A ndo recolher a identidade dos alunos;

c) A ndo utilizar os dados pessoais obtidos para fins diversos dos que
determinaram o acesso.

Com os melhores cumprimentos,

Pede deferimento,

(Mariline Martins)

Aluna do Mestrado em Psicologia Clinica e da
Saude na Faculdade de Ciéncias Humanas e
Sociais da Universidade do Algarve
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Gambelas, Fevereiro de 2012

Exm.° (%) Sr.(a) Encarregado de Educacgéo

No ambito de uma investigacdo sobre as dificuldades que os pais enfrentam na
tarefa de cuidar e educar os filhos, foi efectuado um pedido de autorizagéo a direccao da
instituicdo que o seu filho frequenta para que os pais preencham alguns questionarios
sobre competéncias parentais, situacfes stressantes vividas pelos pais, diferencas na
vivéncia das situacdes stressantes, e o grau de adaptacdo e coesao familiar. Na medida
em que para este estudo necessitamos de dados relativos ao aluno e aos pais, vimos
desta forma, solicitar a sua autorizagao para participar neste estudo. O presente trabalho
é orientado pela Prof. Doutora Cristina Nunes da Universidade do Algarve.

Desde ja, estd garantida a preservacdo de confidencialidade da informacao

recolhida e ndo seré revelado qualquer dado que possibilite a identificacdo dos jovens.

Grata pela sua colaboragéo.

Com os melhores cumprimentos,

(Mariline Martins)

EU, , encarregado de educacdo do
aluno (da valéncia
) NAO ACEITO participar neste estudo.

(Assinatura do Encarregado de Educacgéo)
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