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RESUMO

Pretendeu-se, com o presente estudo, avaliar ctmpae causa, numa familia,
a presenca de um filho com necessidades especiais.

A familia, como grupo social primério, desempenh@auuncédo formativa e
determinativa no desenvolvimento cognitivo-afectd® individuo e no modo como
este se situa e interage na sociedade, mesmo dmadalta.

Quando nasce um filho deficiente, com caracteaistidistintas do padréo
culturalmente reconhecido como “normal”, a estautle funcionamento familiar basico
altera-se, havendo necessidade de reorganizacao.

“E como se toda a familia (imaginaria) construidagsses pais desaparecesse e
uma familia (real) tenha que ser criada” (Glat guzy 200t Glat, 2004:2).

O objectivo principal deste estudo prende-se conmpsctos de ter um filho
com deficiéncia mental na familia. Assim, pretendeuavaliar os sentimentos e
emocdes que surgem ao saber da doenga do seu dilkoalteracdes, ao nivel do
relacionamento familiar, surgiram apos o nascimeltdilho deficiente; a adaptacdo
intra-familiar e mudancas a nivel familiar; a adgdb e mudancas a nivel social;
expectativas quanto ao futuro; reaccdes e necessidsentidas relativamente aos
apoios e recursos.

Apds uma revisdo bibliogréafica utilizamos um quasdirio como instrumento de
recolha de dados.

Os resultados dizem-nos, de uma forma geral, qiefi@iéncia mental provoca
alteracdes de varia ordem na familia, quer a mivaklacionamento entre os membros
gue compdem a mesma, como a hivel social. As ndedss sentidas pela familia sdo
diversas e prendem-se com o0 apoio informativo, @mico e técnico.

Aquando da noticia de que se esta perante a realida um filho deficiente,
surgem Vvarios sentimentos e emocgdes. Neste proassemnilias passam por diversas

fases, que vao desde a fase do choque inicialatéitacéo e adaptacao.
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1. BREVE REVISAO HISTORICA DA DEFICIENCIA

O modo como a sociedade foi tratando os deficiemtg®u ao longo dos
tempos, indo de atitudes de exterminio e supecstat@d a integragdo e educacao

especial, passando pela institucionalizagéao.

Antiguidade: A atitude face ao deficiente era de rejeicdodsemlgar a préatica
do infanticidio, pois o deficiente era consideractimo objecto de maldicdo. A
sociedade reservava a si propria o direito de supos deficientes, que considerava
intteis e incomodos. Em Roma, por exemplo, as casmudeficientes com malformacdes
eram mortas.

Subjacente a esta atitude encontra-se uma comlentanatismo religioso, que

explica o deficiente como um castigo dos deuses.

Idade Média: Nesta época a Igreja condenou o infanticidio tumbm passou a
atribuir a causas sobrenaturais as anormalidadeqjuge padeciam as pessoas,
“Considerou-as possuidas pelo demoénio e outros igspimaléficos e submetia-as a
praticas de exorcisnidBautista, 1997: 22).

Na Idade Média, o deficiente € segregado, margmddi e afastado da
comunidade, uma vez que é considerado obra do deradméo de Deus. No entanto,
aparece aliada ao Cristianismo uma atitude de gedale protecgéo para com 0S mais
fracos, levando ao surgimento de asilos e hospi@ateficiente ficaria, assim, a mercé
de pessoas caridosas que o ajudavam nas suasicedessaté morrer.

O Renascimento acentua esta perspectiva humarttéiae prolonga até finais
do século XVIIl. A dimensdo humana e o direito ddadania passaram a ser
reconhecidos ao deficiente, facto que contribua paaparecimento de uma abordagem

cientifica no inicio do século XIX.

Finais do séc. XVIII — finais do séc. XIX A pouco e pouco, a sociedade toma
consciéncia da necessidade de prestar um apoiciggsdo ao deficiente. Com um
carisma marcadamente assistencialista, aparecgimgionalizacdo especializada. Os
deficientes deixam de ser depositados, indiscridsimente, em asilos e hospicios,
passando a ser criadas instituicbes tendo em aomiyao de deficiéncia. Assim, ao

longo do século XIX criam-se escolas, ainda dezcassistencialista e ndo educativo,
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para cegos, surdos e mais tarde para deficientegaimeA sociedade era vista como
prejudicial ao deficiente. Foi, também, neste sequie se ensaiaram novos métodos de
tratamento, assim como se realizaram experién@asxttema importancia, entre os
quais salientamos:

» Esquirol (1722 - 1840): estabeleceu a diferenceeddiotismo e deméncia no
“Dictionnaire de Sciences Médicdle€Com base na utilizacdo da linguagem
falada, estabeleceu cinco niveis de deficiénciaaiien

» Philippe Pinel (1745 - 1826): implementou o tratatnemédico a deficientes
mentais e escreveu 0s primeiros livros da espdaiddi. Estabeleceu, juntamente
com Esquirol, a distincdo entre o caracter trarisitda doenca mental e o
caracter permanente dos défices cognitivos, basesmdpara isso em estudos
biométricos;

» Jean-Jacques Gaspar Itard (1774 - 1836): pai deagéa especial e percursor
da psicologia infantil, pelo seu inovador trabalhoom Victor, o “menino
selvagem”, encontrado na selva de Aveyron queuraducou e tornou objecto
de investigacdes. Deu um contributo a nivel pedagbégo demonstrar que
pessoas com atraso mental podem melhorar atravesinte formacao
apropriada;

e Seguin (1812 - 1880): elaborou uma obra e métodwsepos relativamente a
educacéo de deficientes mentais, sendo o primeitaldorar um método de
educacdo que denominou “método psicolégico”. Detemmgie sG ocorreriam
progressos a nivel do comportamento se tivessetta ajdequada. Considerado,
por muitos autores o percursor da educacao especial

* J. J. Guggenbuhl: fundou, em 1840, um centro pasme e tratamento médico
de criancas deficientes mentais, cujo objectiveg@as pela utilizacdo de todos
0s meios possiveis de forma a desenvolver, nesiascas, capacidades

intelectuais.

Finais do séc. XIX até finais da 2.2 Guerra Mundia(1870 - 1945)Apesar da
institucionalizacéo continuar até meados do séc.eXas experiéncias pioneiras atras
referidas, assiste-se neste periodo a um retroceasperspectiva de encarar o
deficiente. Este passa a ser encarado como umagarseeial, como um perigo e o

7

internamento, em instituicbes, é a forma mais ssple evitar a convivéncia do
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deficiente com as pessoas ditas “normais”, demamdtr uma atitude discriminatoria e

de segregacao em relacé&o ao deficiente.

Apos 2.2 Guerra Mundial: Esta época marca uma mudanca de atitude por parte
da sociedade, no que diz respeito ao deficientelotgpara isso contribuindo para os
avancos da investigacdo e certos acontecimentdticpsl e sociais. Entre eles, o
aparecimento de um elevado niumero de mutilados®daugrra Mundial, considerados
pela sociedade como herdis e assim, bem aceitesnpe$ma. Para estes surgiu a
necessidade de criar novos servigos e desenvalverag de apoio assistencial e de
seguranca social. Por outro lado, os avancos destigacdo proporcionaram uma
mudanc¢a nas concepcdes sobre as possibilidadgsreledazagem e de relacdo social
dos deficientes. Concluiu-se que estes podem delsen\as suas capacidades e atingir
niveis aceitaveis de adaptacdo, comecando assimnaua movimento contra a
marginalizagéo e segregacao dos deficientes.

Neste periodo de aceita¢do, Muntaner (1998) comsitieas fases:

1.2 fase: desenvolvimento do sistema educativo paef&cientes, paralelamente ao
ensino regular, tendo em conta as incapacidaddsfiente, cujo objectivo principal é
a sua socializacdo e torna-lo o mais independeossiyel. As escolas especiais
multiplicam-se e diferenciam-se conforme o tipaddéciéncia (cegos, surdos, paralisia
cerebral,...), possuindo programas, técnicas eegsofes especializados, constituindo
um subsistema dentro do sistema educativo geralsiEmltaneo, tenta-se alcancar o
reconhecimento dos direitos humanos e legais dwielee, facto que culmina em
1971, com a “Declaracéo dos Direitos dos DeficeiMentais”, pelas Nagbes Unidas;
2.2 fase: (inicia-se em 1959, na Dinamarca) — apasnto do conceito “normalizagéo”,
desenvolvido por Bank-Mikkelsen que, para este ragta ‘possibilidade que os
deficientes mentais tém de levar uma existéncia pixima do normal quanto
possivel (1975, cit Muntaner, 1998). As escolas especiais passaran ds$as como
causadoras de um ambiente demasiado restrito, o @stos e ideologicamente
favoraveis a discriminacéo e segregacao. B. Neije, 1969, vem reformular o conceito
de normalizacéo, afirmando que este ndo se reféecarnente a pessoa, mas sobretudo
as suas condi¢bes de vida, o que implica uma madaujcal da sociedade que deve
reconhecer, aceitar e respeitar o deficiente talocele €, dentro do seu grupo social.
Este conceito de normalizacdo, ao ter subjacemeia de que o deficiente deve ter

uma vida tdo normal quanto as suas possibilidgd®sem causa as atitudes e a maneira
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de pensar vigente até aqui. A educagdo especiah,dentdo, de centrar-se nas
incapacidades dos deficientes para se centrauaascapacidades, proporcionando-lhes
as mesmas oportunidades que as outras criangaralssignifica dar-lhe o mesmo tipo

de educacdo e 0s mesmos meios de ensino, mas taméanas caracteristicas de cada
um e responder as suas necessidades especificeducdcdo especial passa a ser
ministrada nas escolas “normais”, integrando oxigetes no mesmo ambiente escolar
das outras criangas, dando assim origem a uma cenveepcao de educagdo, a uma
nova fase, a fase da integracéo.

Integracdo:. Uma integracdo baseada em principiosidenalizacéo”significa
gue o aluno com necessidades educativas espe@uaes desenvolver 0 seu processo
educativo num ambiente néo restrito, e tdo normadliz quanto possivel(Bautista,
1997: 26).

O objectivo da integragdo néo € eliminar as difgmsnmas aceita-las dentro de
um contexto social e desenvolver esforcos que pemmia todos os cidaddos o
desenvolvimento maximo das suas capacidades, sndmnta as diferengas.

“A integracdo é uma filosofia ou principio de ofedi servigos educativos, que
pde em pratica mediante a provisdo de uma variedbgalternativas de ensino e de
aulas adequadas ao plano educativo de cada aluaomipindo a maxima integragéo
educacional, temporal e social entre alunos defitde e ndo deficientes durante o
periodo escolar normal(National Association of Retarded Citizers. U. A. cit
Bautista, 1997: 29).

O termo deficiéncia mental era usado, no passaxa,esignar uma forma leve
de atraso mental. Actualmente, € usado como temgal,| sendo clinicamente
conhecido como atraso mental.

Segundo a definicdo expressa no Manual Diagnostigstatitica de Transtornos
Mentais expressa na D. S. M.—IV, atraso mentalistnaum funcionamento intelectual
inferior a média, associado a limitacbes na capaeidle adaptacédo presente antes dos
18 anos de idade. O diagnéstico é feito indeperdeanite da coexisténcia de outra
patologia fisica ou mental.

O individuo com atraso mental ndo tem, na maiosis \tkzes, capacidade para
se aperceber da sua situacdo clinica, sendo aasuéiaf quem procura apoio. Isto
acontece, essencialmente, na cultura mediterrauieaconsidera que o cuidado dos

elementos da familia € sua obrigacao.
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Cerca de 50% (dados de 1995) dos doentes com girszajeacidade mental viviam no
domicilio familiar. Esta situacdo comporta uma schrga familiar que muitas vezes

conduz a institucionalizagédo do deficiente.

A conceitualizacdo e a definicdo da deficiéncia taleencontram-se em estado
de transformacéo, estando assim inerente o comteitmmpeténcia social que possui
um papel de crescente importancia para o desenveiio da definicdo da deficiéncia
mental.

A desinstitucionalizacdo e integracdo na comunidéde contribuindo para a
demonstracdo da importancia da competéncia scalaivamente a individuos com
deficiéncia mental, pois participam mais activareema sociedade. (Sart e Faulkner
1992,cit Coelho e Coelho, 2001).

2. EPIDEMIOLOGIA

Estima-se que a prevaléncia do atraso mental sja%l registando-se uma
maior incidéncia nas criangas em idade escolar,@@ico no grupo etario dos 10 aos
14 anos de idade, sendo as situagbes mais comwesoonasculino.

A prevaléncia destas situacdes é mais baixa naslggiies de mais idade,
devido & elevada taxa de mortalidade a elas associa

Actualmente, segundo a Organizacdo Mundial de Sg0del.S.), 10% da
populacdo mundial é portadora de algum tipo de ciéefitia, em paises em
desenvolvimento.

No que diz respeito a Portugal, o numero de pessuas deficiéncia
recenseadas em 12 de Margo de 2001 cifrou-se emd@B4das quais 333 011 eram
homens e 300 497 eram mulheres, representandodd I¥bpulacéo residente (6,7% da
populagdo masculina e 5,6% da populacdo feminida)gual 0,7% corresponde a
deficiéncia mental (0,8% da populacdo masculin®&Q@la populagéo feminina).

Relativamente a taxa de incidéncia nas diversa8e®gglo pais, verificou-se que

a regido Centro detém a taxa de incidéncia mameéte(6,7%); seguidamente, Lisboa e



Parte | — Componente Teodrica

Vale do Tejo (6,3%); Alentejo (6,1%); Algarve (6,p%lorte (5,9%); Madeira (4,9%) e
Acores (4,3%) (INE 2002).

3. CONCEITO DE DEFICIENCIA

3.1. INTELIGENCIA

Varias correntes cientificas e diversos autoressiflaam a deficiéncia mental
com base no coeficiente de inteligéncia.

Inteligéncia é ac¢apacidade que o homem tem de se adaptar a sitsagda’

(J. Piaget, 1976it Muntaner, 1998). Assim, para Piaget a inteligééciBn mecanismo
de adaptacdo a uma situagdo nova e como tal, emplaonstrucdo de novas estruturas,
isto é, a capacidade de em determinado momentddda(estadios), o ser humano
conseguir resolver determinado nimero de problesraeecutar tarefas cada vez mais
complexas através de mecanismos de equilibriopndagséo e acomodacao.

Estadio da Inteligéncia Sensorio-Motora(desde o nascimento aos 2 anos): A
inteligéncia trabalha através das percepc¢des ($icoh@ das accbdes (motor), comeca
nos primeiros reflexos, habitos e repeticdo; paksan coordenacdo que permite a
crianga, alcancar os objectos que rodeiam o0 mei@io{objecto); surge a
experimentacao activa e, finalmente a invencaoieéegas. A crianca consegue idealizar
novos procedimentos sem necessidade de, previanosrggperimentar.

Estadio das OperagBes Concretagdos 2 aos 11 anos): Caracteriza-se pela
aquisicdo da representacdo, em que a crianca t@ercepcdo do objecto na sua
auséncia. Da-se a passagem da imagem sensivejj@inmaental. E, também, a fase da
aquisicdo da linguagem (2 aos 4 anos); a criangait@da no¢do de si propria e dos
outros, como pessoas e objectos independentes.

A crianga adquire determinado numero de conceitzs de caracter intuitivo
(dos 4 aos 7 anos) e vai sendo capaz de transfosresguemas de acgdo em esquemas
operatorios do conhecimento, evoluindo até a magli@ de operacdes concretas,
primeiro operacdes simples como a classificacaawr@eracao (dos 6 aos 9 anos), para
mais tarde realizar operacdes complexas que inchmgies de tempo, velocidade,...

(dos 10 aos 12 anos).

! Censos 2001: Andlise de Populacéo com deficién&asultados proviséripsnstituto Nacional de
Estatistica. 14 de Fevereiro 2002.
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Neste estadio, desaparece o caracter unidirecalonaeénsamento. A actividade
mental j& ndo depende, unicamente, dos factos rgesselo mundo exterior, mas a
crianga torna-se capaz de encontrar solugbes gapaoblemas recorrendo a relagdes
concretas.

Estaddio da Inteligéncia Operatéria Abstracta ou Fomal (dos 12 aos 16
anos): As operagdes adquirem independéncia enicelags objectos a que se aplicam.
Para além de ser capaz de compreender conceittscas e efectuar operacbes
|6gicas; 0 pensamento torna-se capaz de reestrat@grupar essas mesmas operagoes,

reflectindo sobre elas. Tem lugar “uma operagéo apernagoes”.

A base da inteligéncia humana é o Pensamento Fotragdndo-se de uma
operagdo mental que nos permite aproveitar os conkatos adquiridos da vida social
e cultural, combina-los de forma a alcancar umariokma de conhecimento.

Em 1989, Sainz e Mayorci( Bautista, 1999) propéem uma definicdo de
Inteligéncia que vai ao encontro do pensamentoiageE sendo acapacidade para
aprender, capacidade para pensar abstractamentpacddade de adaptacdo a novas
situacoes

A inteligéncia € considerada como um processo, nal e admite a
modificacdo do Quociente de Inteligéncia (Q.l.yaaés de experiéncias espontédneas
adequadas e de uma intervengédo intencional, cengaddeterminada perspectiva de
desenvolvimento e destinada a provocar uma evoluggcapacidades intelectuais.

Para determinar o grau de inteligéncia e as capdegd intelectuais de um
individuo, num determinado momento, existem métogoantitativos. As técnicas
psicométricas sao as mais utilizadas para deternona.l. Este conceito foi
introduzido por Stern e é o resultado de correlagfice a Idade Mental (1.M.) e a Idade
Cronoldgica (I.C.), obtendo-se pela formula: Q(1.M./1.C.) x 100.

Apesar dos testes de inteligéncia se encontrardm es testes psicol0gicos
mais cuidadosamente desenvolvidos, sao varias itisasre limitagcbes apontadas a
estes, entre elas, o facto das pontuacfes dod@éregm variar, de forma significativa,
apos um periodo de instrucdo eficaz; a medicaontdigéncia ndo € uma ciéncia
exacta, entre as variaveis que podem afectar aupghn final de um teste de Q.l.,
encontram-se a motivacao, o tempo e o lugar deagadb e a parcialidade de quem o

corrige. Contudo, tratam-se de instrumentos dendistico e de selecgéo Uteis e validos.



Parte | — Componente Teodrica

Como poderemos observar, mais a frente, o condeitnteligéncia, a determinagéo do
Q.l. e os testes sdo muito importantes para a ndgte¢cdo e caracterizacdo da

deficiéncia mental.

3.2. DEFICIENCIA MENTAL

A deficiéncia mental € um termo que se utiliza gleaom individuo apresenta
certas limitagdes no funcionamento mental e normdpsaho de tarefas como as de
comunicacao, cuidado pessoal e de relacionameustal.sistas limitagbes provocam
maior dificuldade no processo de aprendizagem engdessimento.

Sao vérias as correntes que tentam explicar eidelfficiéncia e, fazem-no
fundamentando-se no campo cientifico e profissi@mlque se baseiam. Cada uma
delas propfe linhas de intervencdo e tratamentoacdedo com a sua perspectiva
tedrica, mas todas elas tém implicito o conceitoirdeligéncia. Como exemplo,
podemos referir (Bautista, 1997):

Corrente Psicoldgica ou Psicométricadefendida por Binet e Simon, baseia-se
nas capacidades intelectuais dos individuos e sspige em termos de Q.l., medida
através de testes. Esta corrente considera deécimental, todo o individuo que
apresente um défice nas suas capacidades intédectua

Corrente Sociolégica defende que o deficiente mental é aquele quesaipia
dificuldades para se adaptar ao meio social enviygee para desenvolver uma vida
auténoma;

Corrente Médica ou Bioldgica assenta em aspectos bioldgicos, fisioldgicos ou
anatémicos, que se manifestam durante o desenwaitinaté aos 18 meses;

Mais recentemente, surgem outras correntes qUBoEET& NOUtros aspectos:

Corrente  Comportamentalista, defendida pelos partidarios da Analise
Experimental do Comportamento, os quais atribuedéfice mental a um défice de
comportamento, o qual deve ser interpretado tenolo base factores biolégicos
passados e actuais, assim como as condigfes aanient

Corrente Pedagdégicaconsidera deficiente mental o individuo com difiiades
em seguir o processo regular de aprendizagem tanp@rcom necessidades educativas

especiais.
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Foi com base nestas correntes que algumas orgédegagernacionais, entre as
quais a Associacdo Americana para a Deficiéncia tMe(A.A.M.R.) e O.M.S.
definiram deficiéncia mental:

Assim, em 1968, a O.M.S. define deficiente mentetha ‘individuo com uma
capacidade intelectual sensivelmente inferior & imédue se manifesta ao longo do
desenvolvimento e esta associada a uma clara glerados comportamentos
adaptativos (cit Batista, 1997).

Em 1994, a A.A.M.R. propde uma nova definicadA: deficiéncia mental faz
referéncia a limitagdes substanciais no funcionameactual. Caracteriza-se por um
funcionamento intelectual significativamente irderd média, que geralmente coexiste
com limitacdes em uma ou mais das seguintes areakadilidade de adaptacéo:
comunicacdo, autonomia, vida em familia, habilidadsociais, utilizacdo da
comunidade, auto-orientacdo, saude e segurancalithatbes académicas funcionais,
tempo livre e trabalho. A deficiéncia mental mastiese antes dos 18 ariofeit
Muntaner, 1998: 27).

Também esta definicdo faz referéncia fancionamento intelectualestando
implicita a capacidade de um individuo resolvebfamas e acumular conhecimentos,
e aocomportamento adaptativgue se direcciona para as capacidades necegsamas
um individuo se adaptar e interagir com o seu nei@o em conta o seu meio etario e
cultural. Vai, no entanto, mais longe ao referirnaetamente as éareas do
comportamento adaptativo (comunicacdo, cuidadosopés autonomia em casa,
competéncias sociais, auto-direc¢do, salude e segur@mprego e lazer).

Segundo esta definicdo, o conceito de deficiénaatah torna-se muito mais
abrangente, englobando ndo s6 a pessoa com unofianeénto intelectual limitado,
mas o resultado da interaccdo entre esta e o aml@enque se desenvolve, com o fim

de determinar os servigos e tratamentos a prestar.

Verifica-se, através do quadro seguinte de terpgerativos utilizados entre
1886 a 1981, que se trataram de décadas de obgsom@nocasionando graves
consequéncias naqueles individuos, alienados ¢adots de incapazes. No decorrer
desses anos, varias pesquisas foram desenvolviasparticular no campo do
desenvolvimento de testes de inteligéncia, os quaisseram mudancas significativas,
nomeadamente ao nivel da delimitacdo dos difereritess de atraso mental. Assim,

foi crescendo a importancia dada a escolas esp@dai uma educacao diferenciada.
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Quadro 1: Categorias estabelecidashdmndicap

188¢ 188¢ 191: 194¢ 196: 197(C 1981
Crianga com
) . . Subnornal B
Idiota Idiota Idiota Subnormal Grave Subnormal Educéavel dificuldades de

Grave .
aprendizagem

Crianca com
) ) . Subnormal . Subnormal Educavel necessidade de
Imbecil Imbecil Imbecil Delicado )
Educével Leve-moderado aprendizagem
leve/moderada
o Imbecil . o
Deficiente Inadaptado Inadaptado Delicado/Disléxico

Moral

Necessidades .
o o Autista
Educacionais Especiaig

Delicado

Fonte: Tomlison (1982)n Marchesi e Martin (1995)

3.3.CLASSIFICACOES E NIVEIS DE DEFICIENCIA MENTAL

Existem diversas classificagfes, de acordo conritgsios adoptados, contudo,
todas se baseiam na definicdo preconizada pela SQ.Mitras apresentada, que
caracteriza a deficiéncia mental por um funcionamenferior a média, juntamente
com limitagBes associadas em duas ou mais dasdaaleit adaptativas.

Uma das classificagdes defendida pela A.A.M.R. inas® naintensidade dos
apoios necessarios considera quatro categorias (Hallahan e Ksuffha@7):

» GeneralizadoQuando o deficiente necessita de apoio permameimtiEnso em
diferentes areas de actividade, exigindo assimionpgissoal de apoio;

» Extenso Quando o apoio tem de ser regular e diario, elm [penos uma area
de actividade (vida familiar, social, profissional)

» Limitado: Quando o deficiente necessita de apoio interddvduracao continua,
mas por tempo limitado, como é exemplo o apoiotadesdurante o periodo
escolar;

» Intermitente O apoio efectua-se apenas quando necessarimaheki-se a fazer
face a problemas pontuais, como por exemplo duramta fase aguda da
doenca.

Uma outra classificacdo, também baseada capacidade funcional e
adaptativa dos deficientes e, tendo como ponto de referéndialoconsidera trés

categorias:

1C
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DependentesCasos graves, com um Q.. abaixo dos 25. E n&gessapoio de
instituicbes ou um apoio familiar permanentemeR@dem existir algumas melhoras
quando a crianga tem um familiar permanente e,dpambos sdo bem assistidos;

Treindveis S&o criancas com um Q.l. entre os 25 e os 7%erBodreinar varias
funcBes como a disciplina e habitos de higienendoaolocadas em turmas especiais.
Poderdo ainda aprender a ler e a escrever com mongreensdo e metodologias
adequadas;

EducéaveisO Q.I. situa-se entre os 75 e os 89. As criapoderdo permanecer

em turmas normais, embora necessitem de acompantwpsicopedagdgico especial.

Ao longo da pesquisa bibliografica, verifica-se gugrande divergéncia entre
autores, prende-se com a escala de Q.l. atribuédala categoria, assim optou-se por
apresentar o quadro utilizado por Muntaner (1988)jual adaptamos o nivel cognitivo

defendido por Piaget.

Quadro 2: Categoria/Nivel Cognitivo

Categoria Q.l Desvio Padréa« Idade Mental (Anos) Nivel Cognitiva

Sub-estadio das

Leve ou Ligeira 55-69 -2,01 a-3,00 8,3a10,9 operacBes simples e
complexas

Média ou Moderada | 40-54 -3,01 a-4,00 57a8,.2 Sub-estadio b
pensamento intuitivo
Sub-estadio da

Grave ou Severa 25-39 -4,01 a -5,00 3,2a5,6 aquisicdo da nocdo de
si e do outro
Estadio Sensorio-

Profunda <25 -5,01 Menos de 3,1
Motor

Fonte: Muntaner (1998)n La Sociedad ante el Deficiente Mental, p. 36

Mais recentemente, alguns autores acrescentaranoutngacategoria, cujo Q.l.
se situa entre os 68 e os 85, correspondendbiraite ou Borderling em que o0s
incluidos, ndo se poderdo considerar deficientestai® jA que apresentam apenas

dificuldades de aprendizagem.
A seguinte classificacdo e a insercdo do deficjerta cada uma destas

categorias, tem em conta as suas condi¢Oes fisicde saude, as caracteristicas

psicoldgicas e emocionais, a sua relagédo e adapsaceio.

11
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Deficiéncia Mental Leve ou Ligeira: Individuos com este tipo de deficiéncia
conseguem alcancar autonomia e independéncia ress relacdes sociais. Podem
integrar-se no mundo laboral, desempenhando unaltrabsem qualquer problema.
Possuem uma certa facilidade de adaptacéo ao amlb@eniliar e social. No entanto,
para que esta situagdo se verifigue é necessaegonga exista nenhum transtorno
emocional grave, que possa dificultar a adaptagfresentam uma baixa tolerancia as
frustracoes.

Em crianca, as diferencas em relagdo as outrascasaditas “normais” séo
pouco notaveis durante os primeiros anos. Apresedtficuldades de aprendizagem e
de realizagé@o de operagfes formais, pensamentactost

Deficiéncia Mental Moderada ou Média: Individuos com este tipo de
deficiéncia, quando inseridos num grupo sociauéstado e com supervisdo adequada,
podem adquirir habitos de autonomia pessoal e Is@erado maiores dificuldades na
obtencdo deste ultimo. Apresentam linguagem oras room vocabulério pobre,
demonstrando dificuldades de expressdo. Dificilmenbnseguem aprender técnicas
instrumentais de leitura, escrita e calculo. Embexeastam dificuldades de juizo e
raciocinio, a percepcao elementar da realidadepar@o estar afectada. Normalmente,
possuem um desenvolvimento motor aceitavel.

Deficiéncia Mental Grave ou SeveraA autonomia destes deficientes, a nivel
pessoal e social € muito limitada, necessitandsejsampre de proteccéo e ajuda ao
longo de toda a vida. Ao contrario das categoriaterires, nesta a deficiéncia
evidencia-se logo nas primeiras semanas de vidaenRoapresentar hipotonia
abdominal e leves deformac®es toracicas. A psicaciddde esta alterada afectando a
marcha, o equilibrio e a coordenacédo. A linguagemué&o elementar e o vocabulario
muito pobre. Estes individuos apresentam muitagunmsenca e falta de confianca em si
mesmos. Muitos deles apresentam frequentes crisesgdacdo, agressividade e
mudancas bruscas de animo.

Deficiéncia Mental Profunda: Os individuos, nesta categoria, sdo geralmente
plurideficientes, apresentandmndicapsfisicos e intelectuais gravissimos. Devido a
falta de maturidade do sistema nervoso centrageos reflexos sdo primitivos e néo
ultrapassam o estadio sensoério-motor. S&o indigidimtalmente dependentes de
terceiros, necessitando de ajuda para realizaggerhctividade. Apresentam grandes

problemas sensoério-motores e de comunicacao.

12
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Parece-nos importante reter, também, a existérwiaodceitopolideficiente,
gue segundo Ctnerhcif Tomkiewicz, 1996) corresponde a crianca dependeméo
autbnoma, mesmo na sua vivéncia quotidiana e due de deficiéncia cognitiva grave
e de uma ou varias perturbacdes motoras, sensesaiaticas.

Tomkiewicz (1996) define polideficiente pela co¢digia de deficiéncias
suficientemente graves que necessitem, para cadadeitas, uma terapéutica e uma

técnica especializada.

Quadro 3: Desenvolvimento, graus de atraso mental e suafaaggo

Maturacéo e . Adequacéo Social e
Treino e Educacéo [6-
Desenvolvimento [0-5 Vocacional Ql
20 anos]
anos] [> =21 anos]
Pode desenvolver Tarefas académicas até Pode integrar program
capacidades sociais e | ao 6.° ano, nivel de reabilitacdo social g
de comunicagdo. Nao | atingido no fim da vocacional para auto-
Leve Entre 55 e 69
se distingue do normal| adolescéncia. Pode sef manutengcio minima.
até idade avancada. reabilitado
Socialmente.
Pode falar ou aprendef Pode beneficiar do Pode atingir a auto-
a comunicar. treino de actividades | manutengdo em
Consciéncia social sociais e ocupacionais| trabalhos néo
deficiente. Incapaz de progredir | qualificados, sob
Desenvolvimento além do 2.° ano de condicdes de
Moderado Entre 40 e 54
motor satisfatério, escolaridade. Pode protecgéo.
controlado com viajar sozinho para Necessita de
supervisdo adequada. | locais familiares. orienta¢@o, moderada,
Beneficia do treino do a nivel social e
cuidado préprio. econdémico.
Desenvolvimento Pode falar ou aprender Pode contribuir,
motor deficiente. a comunicar. parcialmente, para a
Linguagem minima. Beneficio do treino de | auto-manutengao, sob
Incapaz de obter héabitos elementares de supervisdo completa.
Severo beneficios do treino de| salde, sistematicos. Pode desenvolver Entre 25 e 39
cuidado préprio. Auséncia de beneficio| capacidades de auto-
Capacidade de de treino ocupacional. | protec¢do, num nivel
comunicacdo minima atil minimo, em
ou nula. condi¢des controladas
Capacidade minima Presenca de algum Algum
nas areas sensorio- desenvolvimento desenvolvimento
motoras. motor. motor e da linguagem.
Profundo Necessita de cuidados| Pode responder a Pode atingir cuidado <25
de enfermagem, de treino minimo ou préprio limitado.
constante ajuda e limitado de cuidado Necessita de cuidados
supervisdo. proprio. de enfermagem.

Fonte: D.S.M.-IV
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3.4. ENioLOGIA DA DEFICIENCIA MENTAL

A deficiéncia mental ndo é apenas provocada paori fisicos e bioldgicos,
mas, também, por uma infinidade de elementos soeia@iulturais que predispdem ou
conduzem a deficiéncia. Pode ter origem em facipeegticos ou ambientais.

Varios autores, entre os quais Bueno, Molina e $980,cit Muntaner, 1998),
consideram trés tipos de causas da deficiénciaaheeindo eles os factores genéticos,
os factores externos ou ambientais e os factoszodbecidos:

* Factores Genéticos

Tratam-se de factores que actuam antes da gestacdeo momento da
concepcao, devido a um défice ou problema genéfido.factores do tipo enddgeno,
uma vez que actuam no interior do préprio ser.

Genopatias: A alteracdo dos genes recessivos que produz Metsi@s
sendo elas transtornos metabodlicos que se cawmmterpor uma auséncia total ou
parcial de enzimas, catalizadores bioldgicos dareaa proteica. Conforme a alteracé@o
genética assim sera a enzima afectada e o tipoefieiédcia. Uma alteragdo nos
Aminoacidos da origem &enilcetonara Homocistinaria Sindrome de Loweentre
outras; alteracdo nos lipidos provddeenca de GaucheNiemnan-Pick Tay-Sachs
Lipoidose, entre outras; alteracdo nos carbo-todrgiodera ser responsavel pela
Galactossemia, Hipoglicemia, Glucogenose, entrasut

Outros exemplos de metabolopatias sdoSimdrome de Lesh-Nyhae
Cetoaciduria.

Todas estas doencas, provocadas por genes autogsdsgessivos, impedem a
transformacgédo de elementos distintos em matér@dispensaveis ao desenvolvimento
do individuo, provocando danos cerebrais. Muitatadedoencas podem ser evitadas se
diagnosticadas precocemente.

As Endocrinopatiassdo alteragbes enddcrinas e hormonais, sendo a mai

conhecida o Hipotiroidismo, que se traduz numaafala hormona da tir6ide e provoca
o nanismoe deficiéncia mental.

Os Sindromes Polimalformativogatam-se de sindromes raros, mas que

provocam graves deficiéncias mentais, como é o das&indromes de Cornélia de
Lange ePrader-Will

Existem_outras genopatigsrovocadas por anomalias congénitas, dando origem

as deficiéncias graves e muito frequentes, entas alEspinha Bifida Distrofia

Muscular ProgressivaHidrocefaliae Sindrome de Rett

14
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As Cromossomopatias tratam-se de sindromes devidos a anomalias ou
alteragbes nos cromossomas, produzidas durantetcsenmdu meiose celular. Estas
alteracdes podem afectar a estrutura ou o nUmecmdessomas, podendo verificar-se
NOs autossomas ou noS cromossomas sexuais, danuocoaigem a dois tipos:

Sindromes Autossdmicos Especific@&ndrome de Dowrou Trissomia 21

presenca de um cromossoma extra, no paSi2rome de Edwardu Trissomia 18
(presenca de um cromossoma extra, no par 18; eswacse por malformacoes,
hipertonia e baixo peso a nascen@ijidrome de Pataau Trissomia 13(presenca de
um cromossoma extra, no par 13; tem uma incidémeiato baixa, apresenta
malformagfes na &rea craniofaciégdjndrome do Miar do Gat¢provocado por uma
destruicdo parcial do cromossoma 5, caracterizapse atraso psicomotor,
malformagdes e hipotonia).

Sindromes Gonossdmicgfio alteracdes ligadas aos cromossomas sexusis € o

mais conhecidos sdo $indrome de Klinefelteque consiste num cariétipo de 47
cromossomas com a férmula XXY, provoca deficiémintal ligeira e apresenta um
fenotipo masculino e diminuigdo das caracteristisas®iais secundarias;Sindrome de
Turner que se manifesta por um cariétipo de 45 cromossane a formula XO e
auséncia do cromossoma X, provoca deficiéncia rhegéara e auséncia de caracteres
sexuais secundarios e apresenta um fenétipo feminin

As Neoformacgdesdevem-se a alteracbes dos genes dominantes, pltaduza
vida embrionaria, geralmente transmitidos por ura gais. Sdo sindromes raros que
provocam deficiéncias mentais graves. Entre elediersam-se aDoenca de

Bourneville aDoenca de Struge-WeberaDoenca de Recklinhausen

* Factores Externos ou Ambientais
Tratam-se factores externos ao individuo, commfexg¢des, agentes toxicos e
traumatismos e poderdo ser Pré-Natais quando acitranés da mae afectando o feto
(embriopatias, quando actuam durante os 3 primeneses de gestagdo e fetopatias,
quando actuam a partir do 3.° més de gestacao}NB&is ou Neo-Natais quando
actuam durante o parto ou no recém-nascido e PtasNguando actuam depois do
nascimento.
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Deficiéncia mental provocada por infecgBescujos responsaveis pelas
infeccbes sdo micro-organismos (bactérias e viqus)afectam o cérebro, provocando
lesbes cerebrais. O grau de deficiéncia dependatdaséo da leséo.

Durante o Periodo Pré-Nagbderéa surgirRubéola Infecgdo materna que pode

afectar a visdo e a audicdo, pode provocar maligies cardiacas, convulsdes e
deficiéncia mental,Citomegalia - Infeccdo produzida por um virus que afecta as
glandulas salivares da mae. Origina na criancaci@afiia mental, microcefalia e
ictericia; Toxoplasmose- Infeccdo que pode provocar microcefalia, madediee
convulsbes, deficiéncia mental, entre outr&filis - Tem como consequéncia
deficiéncia mental, convulsdes e alteragcbes 0sseas.

Durante o Periodo Peri-Natal e Pos-Ngkadlera surgirMeningite- Infec¢éo da

membrana que envolve o cérebro. Pode originar ifleim mental, problemas
neurolégicos graves e alteracbes de comportamdatzefalites - Infeccdo da
substancia do cérebro e pode ser provocada paasoirtfecgbes como a rubéola, a
varicela ou o sarampo. Como consequéncia podeesatgficiéncia mental, problemas

neuroldgicos e de comportamento.

Deficiéncia mental devido a intoxicagdesem que a deficiéncia pode ser
provocada pela ingestdo (por parte da mée), delaldmga, tabaco, medicamentos,
entre outros.

Periodo Pos-NataMonoxido de Carbono, Chumbo, Mercurio, entre asitr

Periodo Peri-NataDestaca-se a encefalopatia, provocadarmmmpatibilidade

RH entre mée e crianca.

Deficiéncia mental provocada por traumatismosinclui todos os factores
fisicos, quimicos e bioquimicos, que por diversagivos podem alterar ou danificar o
cérebro.

Periodo Pré-Natalrradiacdes intra-uterinas a gravidade da lesdo depende do

periodo de gestacdo (tanto maior, quanto menompdede gravidez), pode originar
microcefalia, hidrocefalia e deficiéncia mentisfuncdes da placentapode ocorrer o
desprendimento da placenta, provocando asfixihddesao cerebral.

Periodo Peri-NatalAn6xia e hemorragia intracraniana- pode ocorrer leséao

cerebral se houver atraso no inicio da respiragéio parte do recém-nascido e,

consequentemente paralisia espéstica e deficiérangal. A andxia pode ser provocada
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pela administragdo de doses elevadas de anesté@sio@®e e pelo corddo umbilical
enrolado ao pescoc¢®rematuridade- ocorre com criangas que nascem com menos de
38 semanas e peso inferior a 2.500 gramas.

Periodo Pés-NataAbrange todos os traumatismos fisicos infligidascérebro

e que podem provocar hematomas, hemorragias, tsmapentre outras. O efeito de um
traumatismo craniano, numa crianga, pode originaasa de desenvolvimento

psicomotor.

» Factores desconhecidos
Segundo Bueno, Molina e Seva (199, Muntaner, 1998) existem quatro
categorias de factores desconhecidos, causadodegicdiéncia mental:

Factores Pré-Natai®©nde se inserem sindromes polimalformativos caefcias

mentais com malformacdes cerebrais e outras prdescpor factores hereditarios nao
determinados;

Deficiéncia mental de causa desconhecida com simisoldgicos Onde se

agrupam sindromes epilépticos causadores de defigiémental. Entre os mais
frequentes encontram-seSsindrome de WestoSindrome de Lennox-Gastaut

Deficiéncia mental de causa desconhecida sem sirai®ldgicosInclui todos

os individuos que viveram em condigcbes sociais,copgjicas e educativas
desfavoraveis e com falta de estimulacdo. As cadeste tipo de deficiéncia sdo de
origem sécio-cultural e podem dividir-se em defici@ causada por problemas médicos
e desnutricdo da mae; causada por problemas eragm®Bociais (criancas oriundas de
familias desorganizadas, com papeis mal definidtst@ de apoio familiar); causada
por privacdes fisicas e culturais (privacdes seaisoe de estimulos).

Deficiéncia mental devido a mais de uma caAsmupa todos 0s outros quadros

clinicos que ndo se enquadram nas categorias@eteri

4. A FAMILIA - UMA VISAO SISTEMICA
4.1. GENESE DASRELACOES SOCIAIS

A variabilidade histérica do conceito familia, adgdhe uma significativa

complexidade, ja que esta se modifica no tempo espaco, de acordo com as suas
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fungBes na sociedade em que a mesma esta insdegde as reprodutivas até as
politicas e econémicas.

Na Idade Média e no inicio dos tempos moderno$amadlias eram extensas e
cumpriam a funcdo de assegurar a transmissao dwseéelos nomes, ndo havendo
envolvimentos afectivos.

No século XVIIl, com o surgimento da burguesia, anilia comecou a
organizar-se tendo em consideracdo a educacao,veadaais rigorosa das criangas.
Essa reorganizacdo, bem como a reforma dos costie@nesurgir a familia nuclear,
formada pelos pais e seus filhos, que passaramddittir sistemas de valores, padroes
e culturas proprias.

No século XX, varios factores contribuem para asdangas ocorridas na
familia: as duas Grandes Guerras; a maior pargapaa mulher no trabalho fora do
lar; a possibilidade das mulheres exercerem o @lontta natalidade; as Declaracfes
dos Direitos Humanos; o afastamento da tradicénfase dada a individualidade; a
migracdo da populagéo rural para areas urbanasarade influéncia dos meios de

comunicagao.

4.2. NOCAO DE FAMILIA

A familia tem sido conotada com uma multiplicidatke imagens que torna a
definicdo do conceito imprecisa no tempo e no esfalepoj, 200@it Costa).

Segundo Gameiro (1992:183t Costa), familia & uma rede complexa de
relacdes e emogdes que ndo sdo passiveis de sadasncom os instrumentos criados
para o estudo dos individuos(...), a simples de8oride uma familia ndo serve para

transmitir a riqgueza e a complexidade relacionastaeestruturd.

Entende-se por familia a unidade basica de desemaito e experiéncia, onde
ocorrem situagdes de realizacdo e fracasso, salgideemidade. E um sistema de
relacdes complexo dentro do qual se processanaagi@es que possibilitam ou n&do o
desenvolvimento saudavel dos seus membros.

A familia desempenha um papel importante na detegdio do comportamento
humano, na formacéo da personalidade, no curscoda,ma evolugdo mental e social.
No estabelecimento da cultura e das instituic@ssd¢aglia, 1997itBatista, 2007).

O conceito de familia vem apresentando mudancas sum estrutura

organizacional e actualmente, verifica-se uma mplididade de estruturas familiares,
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sendo um reflexo da sociedade flexivel que tentqual-se ao ritmo acelerado das
mudangas sociais.

A familia pode ser definida como uma unidade scgighificativa inserida na
comunidade e é interdependente, uma vez que asoranentos estabelecidos entre os
familiares influenciam os mesmos individualmenteststema como um todo.

A familia vem sendo construida historicamente nagsimo a dimensao efectiva

também se vem estruturando socialmente.

4.3. TIiPOS DE FAMILIA

A familia pode ser considerada como um sistema-ietacionado que apoia a
interdependéncia dos seus membros, em que cadarmeimbamilia € um elemento
essencial do sistema, cuja personalidade e cujasadgbes afectam as dos outros
membros. E, portanto um sistema constituido poioséasubsistemas (individual,
conjugal, parental, fraternal, extra-familiar) inde num supra-sistema que €& a
sociedade. Com ela estabelece comunicacao, recelemaonjunto de influéncias e,
influenciando-a, regulando sempre o seu grau dettahecom o exterior, de acordo
com as suas necessidades.

Qualquer membro da familia exerce influéncia sobreeu relacionamento
individual com cada um dos outros, influéncia egs@, por sua vez, afecta o
relacionamento entre outros membros da familia.

A partir dos anos 50, com o aparecimento da TeGeaal dos Sistemas de
Bertalanffy e da Cibernética de Wiener, a familéo ré mais o conjunto dos seus
membros, com 0s seus comportamentos e em interacgamom 0s outros. Passa a ser
vista como uma totalidade organizada, onde cadaegi®d tem a sua fungéo, influencia
o comportamento dos outros e é influenciado pa eéé&etal forma que a mudanca de
um afecta os demais. Tal como um sistema, a fagulia da propriedade tiatalidade
isto €, ‘a vida em familia é algo mais do que a soma daasviddividuais dos seus
componentes, (...) e o comportamento de cada undigsociavel do comportamento
dos restantégAlarcao, 1999: 42).

Segundo Magalhdes (1994it Batista, 2007) as familias podem ser tipificadas
em:

Rigidas familias perfeccionistas que mantém normas régiga sancdes
desproporcionais; geralmente apresentam dificukladen solucionar as crises

evolutivas dos seus elementos;

19



Parte | — Componente Teodrica

Laissez-faire familias cujos limites ndo sdo estabelecidosalgernte néo
oferecem condi¢bes que possibilitem a aprendizagem;

Aglutinadas: familias em que os limites interpessoais saosdgy muito
voltadas para si, apresentam um certo isolamentacomaunidade e dificultam a
individualizacéo e identificacéo;

Desorganizadasfamilias em que ndo existe estrutura e coesaidanem que

a existéncia de autonomia exagerada pode proventimentos de abandono.

A familia dita saudavel apresenta espacos de apoiopreensao e aceitacdo. A
sua organizacao oferece um ambiente que garantivadualidade e a busca da auto-
realizacdo dos seus membros. Assim, o papel déidaestavel é oferecer um campo de
treino seguro, onde as criancas possam apren@erhaisanas, a amar, a formar a sua
personalidade Unica, a desenvolver a sua auto-imagea relacionar-se com a
sociedade mais ampla e mutavel da qual e paralangeseem (Buscagglia, 199t
Batista, 2007).

A chegada de um novo membro a familia € sempre amento de expectativas
e de reestruturacdo na trama familiar, tratanddesenudancas que ocorrem ao nivel
emocional, comportamental, fisico, social e ecomémi

Existem hoje muitas definicdes de familia mas, malisa-las verificamos que
todas elas possuem um factor comum, considerammioaaorganizacdo com estruturam

propria e fun¢des bem definidas.

4.4, FUNCOES FAMILIARES

A familia tem como fungfes primordiais o desenvokmto e a proteccdo dos
seus membros (funcdo interna) e a sua socializagdeguacdo e transmissdo de
determinada cultura (funcéo externa) (Minuchin, A&7 Costa, sd). A familia contribui
para o desenvolvimento e seguranca dos seus elesrdivarias formas, satisfazendo
as suas necessidades mais elementares protegemdoios os ataques do exterior;
facilitando um desenvolvimento coerente e estdaghrecendo um clima de pertenca,
muito dependente do modo como sdo aceites na &arkiltambém na familia que os
individuos fazem a primeira adaptacdo a vida soeslprimeiras experiéncias de

solidariedade, proibi¢fes, rivalidades,... (Oligeit994cit Costa, sd).
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As funcbes exercidas pelas familias tém por ohjecta satisfacdo de
necessidades, e encontram-se directamente relda®ram a estrutura familiar, a
interacgdo nos varios subsistemas e a fase dovifalem que se encontra a familia.

A presenca de um filho deficiente implica necessedaespecificas e, por

conseguinte, o desempenho de tarefas adicionais.

A familia € um modelo universal para viver, é adadie de crescimento, de
experiéncia, de sucesso e fracasso; € também aadmidla salde e da doenca
(Cervency, 1994it Barroso, 2004).

4.5. ESTRUTURA FAMILIAR PORTUGUESA

Actualmente, as familias sdo grandes, pequenasnsad, nucleares, multi-
geracionais, com um elemento do casal ou com doig, 0os avés, podendo viver na
mesma habitacdo ou ndo. Tornamo-nos parte da éamdi nascimento, adopcéo,
casamento ou por desejo mutuo de apoio. A familimma cultura em si mesma, com
diferentes valores e formas Unicas de realizareas sonhos. Juntas, as familias sédo a
fonte de riqueza cultural.

A Constituicdo Portuguesa faz diversas referénaidamilia, considerando-a
como elemento fundamental da sociedade e do Estaxdofilhos a lei reconhece, na
actualidade, uma importancia maior do que no passaddireito da familia esta
organizado de forma a garantir os interesses tlussfem qualquer ocasido. Aos pais
incumbe promover, de acordo com as suas possitkdgl® desenvolvimento fisico,
intelectual e moral dos filhos.

A familia em Portugal, em termos de estrutura, cusigdo e dimensdo média
dos agregados familiares tem registado algumassftianacdes profundas. Dados
registados entre 1991-2001, consolidam ou acentaadé&ncias evolutivas ja captadas
em outras épocas, como o0 aumento do numero de lidanmdlassicas” devido ao
aumento de “familias unipessoais”; a queda da diemédia da familia; a perda de

relevo das familias numerosas; o acréscimo descaesi filhos,...
A familia € um sistema, constituido por varios s&tbsas (individual, conjugal,

parental, fraternal, extra familiar) e inserido nsapra-sistema que é a sociedade. Com

ela estabelece comunicacéo, recebendo um conjeniofldéncias, e influenciando-a,
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regulando sempre o grau de abertura com o exteder,acordo com as suas
necessidades.

5. A FAMILIA COM DEFICIENTES

A heterogeneidade dos factores envolvidos na @efich mental e
caracteristicas das familias, levam a uma divelsidgue muitas vezes dificulta a
compreensdo de como as familias sdo afectadas dedieiéncia mental, sendo
geralmente familias muito “fechadas” e pouco pramrast de contactos sociais. (Keltner
e Ramey ,1992it Coelho e Coelho, 2001).

A relagédo da familia com a deficiéncia € vividaderem conta a identificacao
que, pressupde uma unido por parte dos membrosdgafamiliar e a diferenca, que
indica que a familia esta, habitualmente, envolvidiama conquista de uma vida normal,
apesar da existéncia de um filho com deficiénciasti@anet al, 1997 cit Coelho e
Coelho, 2001).

Para além do numero de filhos, o nimero de paisofpande Unico(a) versus
dois pais) também podem influenciar as reaccde$andlia face a deficiéncia. A
presenca de um companheiro, mesmo quando ndoipeartios cuidados diarios a

prestar a crianca, parece favorecer a capacidaciegara enfrentar a deficiéncia.

O estatuto socio-econémico da familia pode, tamhkéftyenciar a vivéncia
destas situacdes; por um lado, se o nivel socinéegsimo € mais alto possibilita um
maior numero de recursos (médicos, educaciona&s,arequacionar desta questdo nao
€ assim tdo simples, uma vez que, de facto, urtuastsocio-econdmico elevado sé por
si, ndo garante melhores competéncias. As fandkasstatuto socio-econémico mais
baixo sdo habitualmente maiores, portanto, tém reda de recursos humanos mais

extensa.

O nascimento de uma criangca com deficiéncia é wntacimento inesperado e
dramético, que pode afectar fortemente a organizasfiutural de um sistema familiar.
Se a familia ndo for capaz de responder positiviareeeste acontecimento, adaptando
os padrdes de relacdo e a sua prépria estrutufarme a encontrar novas formas de

equilibrio, pode entrar em ruptura e tornar-se nfamdlia disfuncional.
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A familia que se depara com a deficiéncia de um elesnentos enfrenta
inumeros desafios e situacdes dificeis, circungdnque 0s outros pais ndo irdo
conhecer. Devido ao consideravel esforco a queralic@o da crianca obriga, as
relagcdes familiares tanto se podem fortalecer cem@odem desintegrar. Enquanto
algumas familias s&o capazes de ser bem sucedigas@der & necessaria adaptacgao,
revelando-se consideravelmente realistas, outresnénam-se menos preparadas para
aceitar o desafio que uma crianga deficiente reptagara a familia (Nielson, 196@
Costa, sd).

A noticia de que um dos filhos é uma crianca coimithcdes” exige que a
familia, especialmente pais e irmaos, reorganizeeas proprios sonhos e aspiragoes,
pois a vida de cada um dos seus membros sofre icaggiies a partir do momento em
que se conhece esta realidade. A familia passamagorocesso de superacao até que
aceite a crianca com deficiéncia mental, e mesrpoigeo impacto inicial, a presenca
de uma crianga deficiente exige que o sistema i@nse organize para atender as
necessidades excepcionais.

Acreditamos que os irméos de criangas portadoratefieiéncia tém que estar
conscientes da realidade, caso contrario poderitasiar imagens mais negativas do
gue a real. Muitas mées ligam-se de tal forma ao filho comai@ficia mental, que
chegam a considerar que os outros filhos, por semenmais, ndo necessitam dela e

sdo capazes de se desenvolver soziGhiis(Regeret al, 1994:50).

Mesmo sabendo que cada familia € uma familia (réca potencialidades e
necessidades proprias, Turnbull (1960,Pereira, 1996:17) considera quatro variaveis
gue interferem na forma como a deficiéncia afedtardlia:

« Caracteristicas da deficiéncia: quanto mais grava fleficiéncia, maiores seréao
as dificuldades e a angustia do agregado famiéiearie a situagéo;

» Caracteristicas da familia: o nivel cultural, oaggb socio-econdmico e a
estrutura familiar podem influenciar, positiva agativamente, a forma como a
familia aceita a criancga;

» Caracteristicas individuais de cada membro: as etdnpias, valores e
necessidades de cada membro determinam a forma @steo aceita o0

deficiente;
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» SituagOes especiais, como a pobreza e o abandontacares determinantes

das reaccOes da familia face ao deficiente.

Turnbull, Summers e Brotherson (1984) propdem urdetmque se baseia em
quatro componentes interligadas e dependentes dasm®utras: interacgdo familiar;

estrutura familiar; funcéo familiar e ciclo vital.

Esquema 1 Modelo Sistémico, adaptado de Turnbull, Summessogherson (1984)

Estrutura

Caracteristicas
+ dafamilia;
* individuais de cada membro;
* da deficiénci.

Interaccéo

Inputs
Coeséo ) )
Adaptacéo Ciclo Vital
Comunicacao - Estadios

» Modificac&o da estrutura
= Modificacdo das funcot

Conjugal Parental

Familia
Alargada Fraternal

Funcoe

Necessidades da familia Outputs
= Econdmicas;

= Cuidados fisicos;
= Socializacao;

= Afectividade;

= [dentidade;

= Educacéo.

Fonte: In Niella, M. “Familia y Deficiencia Mental P4g.18. it Andrade, 2003)

Ainda de acordo com o quadro anterior, a interaégavliar corresponde a um
processo de interaccdes entre os membros da fapribeesso esse regulado por regras

de coesdo (lagos emocionais que se estabelecem estrmembros), estilo de
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comunicacao (forma como os membros da familia cacaomentre si e enfrentam os
seus conflitos) e adaptabilidade (capacidade deontras respostas adequadas a

situacdes de stress e desenvolvimento).

Sendo a familia, um sistema social constituido yor elevado namero de
interacgBes, é compreensivel que um acontecimem@fgcta um elemento da familia
tenha repercussdes em todos os outros. Uma crcamgadeficiéncia altera directa ou
indirectamente a dindmica das interac¢fes famidliane todos os subsistemas:

Subsistema conjugahf presencga de um filho deficiente tanto podealeder a

relacdo como termina-la. Serd importante, os ga&igganizarem a sua relagdo conjugal
e as fungbes que desempenham na familia.
Subsistema parentaEste subsistema regula as interacgfes entreepiiisos.

Enquanto pai e méae, estes assumem determinadaSe$umg papéis, implicitos ou
explicitos, e variaveis ao longo dos anos. Umangaacom deficiéncia pode provocar
alteracdes, nos papéis e funcdes que normalmepée ® a méde desempenham, e na
qualidade da interaccao.

z

Subsistema fraternalEste subsistema é constituido pelas interaccoé® e

irmaos, e tem uma importancia primordial na saragi@o da crianga, dado que lhe
proporciona vivéncias, como a partilha, o compaigred, a lealdade, mas também a
rivalidade, a hostilidade e a competicdo. Ora, @@n¢as que possuem um irmao
deficiente poderdo ser condicionadas, ou sentifodea diferente algumas destas
vivéncias. As hospitalizagdes frequentes e a ais@&amae, a ansiedade dos pais, a
super-proteccao do filho deficiente e muitas vezdepressdo da méae, repercute-se nos
outros elementos da familia.

Subsistema extra familiaEste subsistema € constituido pelas interacgirasac

familia alargada, vizinhos, amigos e profissionais.

De uma forma geral, os avés sentem o impacto deaimdeficiente da mesma
maneira que o0s pais e, frequentemente, mostrantdescsemelhantes de culpa,
vergonha, negacgdo, isolamento, depressdo e adapt@sdavos sdo, normalmente, o

primeiro recurso de que dispdem os pais de criahgfsentes.

O ciclo vital marca as varias etapas de desenvehitnda familia, assim como
as fungbes inerentes aos seus elementos. De uma fyeral, a presenca de um filho

deficiente interrompe ou altera, significativamermteiclo vital, uma vez que esse filho
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ao permanecer, durante muito tempo, na mesma éadesgnvolvimento, a funcao dos

pais em relacdo a ele permanece imutavel.

5.1. ADAPTACAO A DEFICIENCIA MENTAL

De acordo com varios autores, Coelho e Coelho (2@0&rem que as familias
das criancas com deficiéncia mental, aprendemaa ¢idm um conjunto de obstaculos,
sendo os mais frequentes: as interac¢des socigjmatizantes; a responsabilidade por
cuidados intensivos em relacdo a crianga; a faltmfthrmacéo sobre como lidar com a
deficiéncia; sentimentos negativos gerados peldapea crianca “normal” imaginada; a
percepcao de ter um filho deficiente e interpredaddda ao acontecimento, que difere
da mée para o pai; auséncia de progresso no dégeremto da crianga; necessidade
de procura de instituicbes educacionais para agajaentre outros. Pressupondo-se,
pelo exposto, uma redefinicdo dos papeis de tddmdia.

Parke (1986¢it Marsh, 1992:90) identificou algumas razdes, pgless muitas
familias com filhos deficientes se isolam da saaiks] sendo elas a exaustdo emocional
e psicolégica; o, muitas vezes, existente estigmaredacdo ao membro da familia
portador de deficiéncia mental; o ostracismo sogeala n&o-aceitacdo ou néo
compreensdo da deficiéncia mental e o suporte daenéia necessita dar a crianca/

adulto deficiente, impedindo-a muitas vezes de eramtontacto social.

5.1.1. Abordagem da familia
Aquando da abordagem da familia sera importantentificar o principal

prestador de cuidados, estimulando toda a famitiggrocesso de prestacao de cuidados
para com o deficiente; ndo esquecendo que talggdstpodera implicar isolamento
social e interrupcdes a nivel profissional; conhexecondi¢cdes domicilidrias, no que
diz respeito a salubridade, saneamento basicosibidelmde, condicbes razoaveis de
conforto; avaliar o grau de conhecimentos da fami&lativamente a patologia; avaliar
a familia no que concerne a experiéncia préviapwo a doentes dependentes; avaliar
o sistema familiar ao nivel da dindmica familiaa,amunicacéo, da atitude aquando da

resolucdo de problemas, da coeséo familiar e & dévgenograma familiar.
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6. SENTIMENTOS, EMOCOES E ATITUDES

E um grande desafio conviver com a deficiénciaygipalmente quando se trata
da convivéncia diaria com um filho.

Quando falamos em sentimentos, sabemos que sécé diénsura-los, pois
sendo subjectivos, os sentimentos humanos saeidifte serem quantificados ou
qualificados, contudo poderemos tentar entendéHstio vinculados a uma cultura e
“(...) esses sentimentos pressupdem diversas ralaiSmbre eles actuam factores

econdmicos, sociais e pessoais” (Furlan, Araljeralf (sdit. Werneck, 1992: 92).

A deficiéncia € uma desvantagem que impede o sujgitrtador dela de
desempenhar papéis e satisfazer as expectativ@spondentes ao seu sexo, idade e a
condicdo social do grupo a que pertence. Por datlo, trata-se de um conceito que
ndo pode ser compreendido isoladamente, mas enddude crencas e valores da
sociedade. Assim, uma deficiéncia que gera incdpédei e torna o sujeito diferente do
modelo padrdo considerado normal pelo grupo saxigue pertence, provoca na
familia, especialmente nos pais, sentimentos e€deaanuito proprios e distintos.

O nascimento de uma crianga deficiente ndo traspass e restante familia
alegria e felicidade como, normalmente, aconteemgao nasce um filho “normal”, mas
sim angustia e tristeza. E o desmoronar das expeast® da crianca idealizada, o que
normalmente provoca nos pais, sentimentos, emoedastudes muito especiais e

diferentes da dos outros pais (Buscaglia, 1993).

Todos os autores consultados consideram que osgraifilhos deficientes tém
reaccdes muito especificas e passam por diversas, feontudo diferem no que respeita
ao numero de fases e sua classificagao.

Leo Buscaglia faz referéncia a varios periodosjcetes:

O choque inicial quando a deficiéncia é detectada logo apds oimesto,
torna-se um acontecimento imprevisto, que 0s Eisasperam e para o qual a maioria
ndo se encontra preparada e nem tem tempo pareezargr,dai expressées como:
“Nem queria acreditar que isto me estava a acontetehssim, nos casos em que a
deficiéncia é visivel logo a nascenca a primeisgg¢éo é, normalmente, de choque.

Para este autor, o choque depende do grau de aidage, da sua visibilidade e

se esta € ou ndo irreversivel. Uma paralisia carelora falta de um membro sdo muito
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mais evidentes e, portanto mais dificeis de ass@mirprincipio, do que o problema de
uma crianga que nasce aparentemente normal, magamos internos. Nestes casos, a
deficiéncia é detectada alguns meses ou anos avais €, apesar de constituir um
grande choque para os pais, a atitude que prevadeaeais tempo € a negacao.

Ao choque inicial segue-se, normalmente, um periteloegacdo Sdo muitas
as vezes que os pais hegam determinado diagnésticdp esta reaccdo mais evidente
nos casos em que a deficiéncia ndo € logo vispas ndo conseguem avaliar, de
imediato, o alcance do problema. Véem-se perantdutiano imprevisivel que gera
angustia e ansiedade.

A confusé@o pode leva-los a percorrer varios espigteia com a esperanca de
receberem um diagnaéstico diferente, até se meatatiz da realidade.

A forma como os pais sao informados acerca daiéefim do seu filho tem
muita influéncia na reaccao e atitude posteriorrdesmos. A noticia depende muito de
gquem a da e como a da.

A dor e decepgdo inicial segue-se um periodoad®compaixdo E neste
momento que se chora e lamenta a realidade de oho gmerdido, de ter um filho
saudavel e “normal”. Surgem questdes corporgué a nos? “serd um castigo de
Deu®” (procura de explicagbes) a€ tivesse ido a outro médico... se ndo tivesse
tomado aquele medicamentod(atribuicéo de culpa).

Apbs o nascimento de um filho deficiente € muitmmam os pais passarem por
um periodo delepressaoque se caracteriza pelo isolamento mental e fisico

A maioria dos pais, acaba por encontrar uma forensugrerar a dor, aprendendo

a viver com ela, o chamado periodoageitacéo

Niella (2000: 54) considera trés fases: a fasecHoque inicial que se
caracteriza pelo desmoronamento de todas as elpastacompanhado pela falta de
capacidade de reaccdo, por parte dos pais. Segsenddfase deeaccdg emque 0s
pais vao-se consciencializando do problema, teotacmmpreender, interpretar e
adaptar-se a deficiéncia do seu filho. Trata-seud® fase cujos sentimentos se
apresentam ambiguos, pois os pais, ora lutam eeggr@ranca nas melhoras do seu
filho, ora desanimam e resignam-se face as difécldd. Por fim, a fase dealidade
caracterizada pela adaptacédo funcional aos problemacretos, em que se assume a

deficiéncia tentando-se encontrar a melhor solucéo.
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Gobngora (1998:16) considera queein todos os membros da familia passam
pelas mesmas fases ao mesmo tempo, nem as fasasaloresmo para todos, nem tém
a mesma intensidatle

Este autor apresenta quatro fases, sendo que eifaricorresponde a fase do
choque e incredulidade, em que os pais ndo acreditam no sucedido, nexesside
algum tempo para se convencerem do problema. Ngunde momento surge a fase da
negacao em que oS pais agem como se nada tivesse acmtezi minimizam a
gravidade do problema. Segue-se a faseralma e culpabilidade, fase esta
caracterizada pelos sentimentos de injustica eacujpe se traduzem muitas vezes em
tristeza e desespero. Por dltimo, a maioria dos @aisegue adaptar-se a deficiéncia do
seu filho, e quando assim é, esta-se perante adéasdaptacda Nesta fase, os pais
descobrem o lado positivo da crianca, as suasafaeghaveis e comecam a centrar-se

na maneira mais pratica e mais util de a ajudar.

Da leitura dos trés autores referidos anteriormeqte apesar de ndo terem
linhas de pensamento coincidentes, no que concaonenimero de fases e sua
classificagédo, conclui-se que os pais, perantescim&nto de uma crianga deficiente,
passam basicamente, por quatro periodos, sendgelésdo de choque, uma vez que
se deparam com um acontecimento inesperado; petimadegacdo, em que a maioria
dos pais ndo aceita 0 sucedido; periodo de comsaizacdo, quando tomam
consciéncia do tipo de deficiéncia do seu filhpexjodo de adaptacao e reaccdo em que
comegam a reorganizar as suas vidas em funcaotutc@, tentando encontrar a
maneira mais util de ajudar o seu filho. No entatgndo em conta o que ja foi referido
anteriormente, existem familias que poderdo namtaiar este ciclo, ficando por uma
fase intermédia, ndo conseguindo atingir uma adaptplena.

Sera importante que 0s pais possam viver o chdristeza e o desapontamento,
sem que percam a esperanca que os impulsionar{faird (sd) cit Magalhdeset al
1997).

Ao longo das fases atrds descritas, 0s pais papsamarios sentimentos e
emocdes que podem ir desde a angustia e medopabdizacdo e vergonha, passando
pela revolta e tristeza profunda, como ja foi riefer

Todos estes sentimentos, na opinido de Buscaddi@Ofl sdo essencialmente

individuais e com frequéncia imprevisivel, uma gee, mesmo sendo muito comuns a
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todos os pais, ndo sdo sentidos com a mesma ielespor todos, nem pela mesma
ordem. Cada elemento da familia ter4d uma respodtaidual perante o deficiente de

acordo com a sua personalidade. Assim, se unsnsetgsespero, culpa e vergonha,
outros podem sentir-se frustrados, inseguros efatimde capacidade para fazer face

aos problemas.

Os sentimentos mais referenciados pelos pais, @ilhos séo deficientes séo: a
tristeza® associada & dor, muitas vezes, crénicangustia’, segundo Abreu (1997) é
uma emogao que se encontra ligada a uma perdarerisiu antecipada. Associada a
esta encontra-se o medo e a ansiedade, enquargdmantecipa uma ameaca concreta
fruto de um objecto ameacador, a ansiedade antewiza vivéncia e nao existe, a
partida, um objecto ameacador.

O medd’ provém do facto de se estar perante uma situagimiieecida e com
ele surge ancerteza em relagéo ao diagnéstico do filho, ao seu gradedfieiéncia e a
competéncia do médico; incerteza em relagdo agdeaalas outras pessoas e quanto
ao futuro do seu filho.

Muitas mées sentenulpa®, sentindo-se responsaveis pelo facto do seu $ino
deficiente, culpam-se por néo terem tido outrodams durante a gravidez. Contudo, a
culpa ndo é s6 atribuida & mée ou ao pai, sendtasnuezes atribuida a factos ou
pessoas exteriores (médico, por exemplo).

A vergonha' é outra emog&o muito comum entre pais de defisemtadvém da
sua relacdo com os outros, assim commewlta®, que se encontra associada ao
sentimento de injustica e a procura de explicacao.

Para além dos sentimentos e emocdes referidosemxiauitos outros que séo,
certamente, experimentados por todos os pais gaeva experiéncia de ter um filho

deficiente.

2 “Qualidade ou estado de triste; melancolia; magoa; aflicdo; pena; inquietagdo; angustia; consternacdo; abatimento de
animo.” In Dicionério da Lingua Portuguesa.

% “Mal-estar, a0 mesmo tempo psiquico e fisico, caracterizado por um receio difuso, sem objecto bem determinado,
desde a inquietagdo ao panico (...); aflicdo; opresséo; ansiedade; magoa; agonia.” In Diccionario da Lingua Portuguesa.
4 “Sentimento de inquietagdo que se sente com a ideia de um perigo real ou aparente; terror; receio; temor; apreensao
g) In Dicionario da Lingua Portuguesa.

“Falta de certeza; davida; indeciséo; perplexidade; contingéncia; irresolugao (....)" In Dicionario da Lingua Portuguesa.
® “Acto repreensivel ou criminoso; estado de culpado; responsabilidade por um acto ou por uma omisséo repreensivel
ou criminosa; desleixo; delito; causa de mal ou dano; pecado.” In Dicionério da Lingua Portuguesa.

" “Confuséo que se apodera do nosso espirito pelo receio de desonra; pejo; desonra; acto indecoroso; coisa mal feita
ou mal acabada (...)" In Dicionario da Lingua Portuguesa.

8 “Acto ou efeito de revoltar ou revoltar-se; rebelido contra a autoridade estabelecida; sublevacao; insurreigdo; sedicao;
sentimento de indignagéo (...). ” In Dicionario da Lingua Portuguesa.
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6.1. MODELO DE ADAPTACAO

A teoria sistémica permite-nos compreender a fam@omo um sistema,
explicando a sua variabilidade, contudo ndo expargue razdo, cada familia, reage de
maneira diferente a existéncia de um filho defiigen

Assim, Niella (2000) baseando-se na teoria do steesla confrontacdo de
Lazarus e Folkman (1986) e no modelo ecologicord@f®nbrenner (1987), propde um
modelo de adaptagdo para familias com filhos defies. Segundo estas teorias a
capacidade das familias resolverem os seus problaefepende das suas estratégias de

defesa, dos seus recursos e das ajudas sociais.
Esquema 2:Modelo de Adaptacaiella, 2000)

Stress

1. Processo de Avaliacdo
Avalia¢&o primaria
2. Factores pessoais e

situacionais

Confrontagéo Macrosistema

Exosistema

1. Tipos de afrontamento: Mesosistema

Dirigidos a emocéao Microsistema
Dirigidos ao problema
2. Recursos: Apoio informal

Saude e energia )
Apoio formal

Técnicas de resolucéo de problemas

Recursos sociais

Recursos materiais

Crencas positivas

Contextos Ecolégicos

De acordo com este modelo, as respostas das faupdéiante a existéncia de um
filho deficiente, dependem do stress, da confr@uacdo contexto ecoldgico.
Quando se fala estresstem de se pensar em trés conceitos: estimulo,stspo

e relacdes.
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A definicdo baseada no estimulo atribui o stressaatecimentos que chocam e
afectam o individuo e, que podem ser acontecimaniesafectam apenas uma pessoa
ou familia e os pequenos acontecimentos que afezsaratinas diarias e perturbam o
individuo num dado momento.

A definicdo baseada na resposta atribui o stresa@do do individuo perante
um desafio ou ameaga.

Lazarus e Folkman, caracterizam o stress, tendoosita a relacao do individuo
com o0 meio, em que o stress ndo depende apenassizaem si, nem da situacdo, mas
da relacdo que se cria entre o individuo e essacgib. Nesta relacdo individuo-meio
intervém dois processos: a avaliacdo cognitiva; ésta percepgado psicoldgica que a
pessoa faz do problema e que ira ditar a sua reaegiconfrontacao caracterizada pelo
conjunto de esforcos cognitivos e fisicos que aviddo usa para fazer frente a
determinado acontecimento ou ameaca.

Para conhecer o stress e explicar a variabilidagéednas familias com filhos
deficientes, € importante conheceavaliacdoque cada uma faz do acontecimento que,
segundo o esquema anterior, € composta pela @@l@imaria em que o individuo
avalia a situacdo propriamente dita; a avaliac&ors#iria relativa ao que se deve e
pode fazer-se para enfrentar de maneira mais ade@igerminada situacao.

A confrontagdocorresponde a um conjunto de esforgos cognitivos e de
procedimento, em mudanca permanente e que se désamvpara fazer frente a
acontecimentos especificos externos ou internos@o@valiados pelo individuo como
eXxcessivos aos seus recurshsizarus e Folkmargit Niella, 2000:22).

Existem dois tipos de confrontacdo, a confrontatjfigida a emocéo, formada
por processos cognitivos que diminuem o grau destoano emocional ndo implicando
contudo, a modificacdo das condicbes de ameaca fsd de confrontacdo €
frequentemente usado pelo individuo para conseresperanga e o optimismo e negar
0 acontecimento. Inclui estratégias como a negag&unimizacao, o distanciamento, a
reavaliagdo e a rejeicdo. Nomeadamente, a rejeigdde manifestar-se na
institucionalizagédo do filho, em que algumas faasilacabam com o contacto com o
mesmo. A rejeicdo pode manifestar-se apenas nuntalgegues, que evita o filho
ocupando todo o tempo na area profissional, enquaatitro se ocupa dele. Por ultimo,
a rejeicdo pode manifestar-se no isolamento daliéarei perda de contacto com

familiares, amigos e sociedade em geral.
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O outro tipo de confrontacdo, dirigida ao problepnande-se com o facto do
individuo avaliar as situagfes stressantes compassibilidade de as alterar.

Os modos de confrontagdo dependem dos recursos imakviduo possui e da
capacidade que tem para os usar. Normalmente, rest@#s0s ndo sdo constantes ao
longo do tempo, aumentam ou diminuem em funcaoxgar&ncia, do grau de stress,
do ciclo vital, da capacidade de adaptacéo de a@mch o estilo de vida.

Os niveis de salde e energia sao um recurso imporea situacdes de stress,
dado que, quanto mais fragil e débil for a saudpedaoa, menos probabilidades tem de
enfrentar com éxito a situagédo. Os pais com filleScientes sofrem de ansiedade e
depresséo, fazendo com que as capacidades paeatanfas actividades diarias e a
resolucao de problemas diminuam.

As técnicas de resolucdo de problemas incluem ac@igde do individuo em
identificar o problema, analisar a situagéo e detim plano de ac¢do apropriado. Os
pais que tém mais capacidade para desenvolvertipstale estratégias sdo os que
utilizam as técnicas adequadas de compilacdo mitessio de informagéo e fontes de
apoio. A orientacdo e o apoio prestado por prafisss numa primeira fase é, pois
muito importante para contactos e acgéo futura.

Os recursos sociais e habilidades, na medida gtieene a capacidade de
comunicacao e interaccdo com 0s outros podem bairtpara aumentar a cooperagao
prestada, o acesso a um grupo de apoio pode redtzimfusdo” dos pais e ajuda-los
na sua adaptagao.

Os recursos materiais que englobam o nivel ecombducndividuo, os bens e
servigos, permitem um acesso mais rapido a assiatérédica ou qualquer outro tipo
de apoio, proporcionando assim, ajuda emocionaia assisténcia Gtil e efectiva, o que
contribui para diminuir a ameacga e o stress.

As crencas e valores, culturalmente interiorizadmsto poderdo constituir um
factor positivo incrementando a esperanca e faeokr o afrontamento em situacdes
stressantes, como tornarem-se condicionantes pessi@etores de coacgao.

Os recursos, referidos anteriormente, tém inflremcial e dependem dos
diversos contextos ecologicos em que o individumsere: familia, grupo de amigos e
instituicdes.

Os sistemas sociais influenciam a conduta do iddivi os seus pensamentos e
sentimentos e proporcionam ajuda e apoio, mediastgelacbes pessoais que se

estabelecem entre as pessoas e 0s grupos, dentaddesistema e entre 0s varios
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sistemas. O apoio social ajuda o individuo a esairess seus sentimentos, a descobrir
0 sentido das crises e dos problemas e a encamfvamacdes, ajuda moral e material
para as situacdes dificeis, este tipo de apoio pedeformal e informal. O apoio
informal refere-se & ajuda proporcionada pela famdl amigos, enquanto o apoio
formal diz respeito ao apoio prestado pelos diwerservicos e seus profissionais
(médicos, profissionais de salde, educacdo, segusotial e instituicdes). O apoio
informal tem como suporte as relacbes de amizaner® funcdo prestar informacoes,
ajuda pratica e motivagdo; enquanto que o apoimdbcontribui para a melhoria da
auto-estima e expectativas, e pretende provocarangad a nivel cognitivo e de
construcdo de capacidades.

Apesar de nado existirem estudos conclusivos querelesm os ambientes em
gue as familias dos deficientes funcionam e inwragpoderemos concluir que a
ecologia destas familias é diferente das outrassiRegmente, a relagdo destas com os
servigos e instituicbes (escola, servicos médicao@ais) é superior as de outras
familias, enquanto os contactos sociais, cultuzaisecreativos sdo menores. Assim, €
provavel que os comportamentos e atitudes nos stiseicontextos ecoldgicos,
relacionados com as crengas, moral, contactos iSogiautros recursos, originem

diferentes respostas do individuo e das families & filho deficiente.

6.2. TRATAMENTO

Nos dltimos vinte anos, tem-se assistdo a um atoneda n&o
institucionalizacédo de doentes com atraso mentatdemuitas vezes, a sobrelotacdo
das instituicdes existentes para o efeito, havg@dadsso uma crescente necessidade de
informacéo e formacao sobre como cuidar do defieien

A abordagem terapéutica do doente com deficién@atah implica: detecgéo
precoce da patologia que estd na base da defi@jéeducacdo do doente, mediante
terapia social, ocupacional, treino de capacidadiptativas e encaminhamento para
grupos de auto-ajuda. Alguns doentes poderdo mebemeficiar de terapia
comportamental, cognitiva e psicodindmica e eduragd familia, melhorando a
competéncia e a auto-estima de todos os elemeatfasrdlia, informando-a no que diz
respeito ao curso, gravidade e progndstico da dpeassim como dando a conhecer
grupos de auto-ajuda e recursos sociais disponipedendo mesmo ser encaminhada

para um Técnico Superior de Servigo Social.
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7. NECESSIDADES E APOIOS

Hoje privilegia-se a integragédo em detrimento dsitucionalizacdo. Para isso
hd que ter em conta as necessidades sentidas peiss assim como as suas

opinides/criticas.

Sendo a deficiéncia abordada em sectores como @e,sal educacdo, a
seguranca social e o trabalho, a familia € cordamtcom uma série de profissionais
desde médicos, psiquiatras, neurologistas, enferg)gdsicologos, assistentes sociais,

professores, educadores entre outros.

Para Cunningham e Davis (1988:98k “necessidades sao recursos esperados
em relagdo com o funcionamento da familgpe se dividem em duas categorias
fundamentais: assisténcia préatica e ajuda psiadddis necessidades préticas incluem

as necessidades utilitarias e as instrumentais.

7.1. NECESSIDADESPRATICAS
* Necessidades utilitarias
Referem-se ao tempo e a energia, que cada memtixadiralmente e todo o
sistema familiar despendem nas suas funcfes fagsiliau pessoais. Por exemplo,

cuidar fisicamente de um deficiente acarreta pata & familia um esforgo adicional.

* Necessidades instrumentais

Referem-se, essencialmente, & informacgéo e orémtdgs familias tais como:
informagdes sobre 0s servigos sociais, instituigikgativas e recreativas, terapeutas
especializados mais adequados a cada deficientdasajeconémicas e subvencdes;
informacgdes sobre as formas de favorecer o desemaito e a aquisi¢cdo de técnicas
para lidar com a crianca; informagdes sobre fordeerganizar o tempo e 0s recursos
econOmicos, orientacdo e preparacdo em técnica®rdanicacdo pessoal para obter
ajuda.

Ha necessidade dos pais terem conhecimento de gsiaservicos de que a
comunidade dispde para responder aos seus problamzsel da educacdo, saude,

reabilitagdo e apoio social, assim como os see#akre beneficios sociais.
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7.2.NECESSIDADES PSICOLOGICAS
Cunningham e Davis (1988:99) distinguem trés tips necessidades
psicolégicas:

* Necessidades de informacague permitam a todos os membros da familia
compreenderem o deficiente, as implicagdes da efici&hcia, 0os sentimentos de cada
membro da familia e dos membros da rede informedima como 0s processos de
adaptacdo. Dai que os pais devam ter acesso anldimp e aos processos de
avaliacdo, a conhecimentos médicos e educativépaale deficiéncia, as implicacdes
desta, a ser ouvidos e incluidos na tomada deddscsobre os filhos. Isto implica o
desenvolvimento de etapas para entender a situgigieer e planificar acontecimentos
futuros;

* Necessidades da explicagédo da deficién@an que os pais sao frequentemente
confrontados com a situacdo de terem de explicdefiéncia do filho aos outros
filhos, a familia extensa, aos amigos e até a aésmidos;

* Necessidades de apoio social e emocignedte apoio é necesséario durante os
varios estadios de desenvolvimento da crianca e ¢emo objectivo impedir o
isolamento da familia, proporcionando tempo liajeida utilithria e uma oportunidade
de comparar as suas ideias e sentimentos com ast@es pessoas com problemas

idénticos.

As necessidades descritas sdo as mencionadas aelaantdos investigadores,
contudo ha que ter em conta que nao sao as umeas,\ividas de igual forma por

todas as familias.

7.3. QRITICAS DOS PAIS

Os pais muitas vezes tecem criticas aos servi@ss eprofissionais de saude
(Cunninghan e Davis, 1988):

» Criticas aos servicos

Apesar de se verificar, nos Gltimos anos, um iner@me melhoria dos servi¢os
de apoio ao deficiente, na perspectiva dos pdiss €®ntinuam a ser insuficientes e a
funcionarem com muitas lacunas. Assim as principdieas referem-se a:

0 Auséncia de servigos: 0s pais queixam-se da faltsedvicos, sobretudo

em areas especializadas;
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0 Servigos inacessiveis: por vezes, 0S Servicos eexjstnas o0s pais
encontram-se impossibilitados de os usar, devido gxemplo a
incompatibilidade de horarios ou transportes;

o Desorganizagcdo dos servigos: falta de pontualidémeyas horas de
espera, recepgdes mal organizadas e instalagOesiddgs;

o Falta de coordenacgéo e de cruzamento de informagie os servigos,
obrigando os pais a responderem as mesmas pergemta®dos 0s
servicos a que recorrem e a receberem por vezdésimargdes
contraditorias sobre os mesmos problemas;

o Falta de continuidade nos servigos: os pais ques@rde que ndo ha
continuidade na ajuda. Em certas etapas do cité piesta-se toda a
atencdo e apoio ao filho e familia, mas findadaa estspa, ndo ha
continuidade no apoio (ex.: terminada a escolafizagentem muitas

vezes que ndo ha continuidade no campo laboral).

» Criticas aos profissionais
Estas criticas giram em torno da comunicacédo eldaionamento interpessoal
gue os profissionais mantém com os pais (Cunningh&avis, 1988).

o Informagéo: inclui todas as formas de comunicagéial € escrita). Os
pais queixam-se da informacao recebida dos profiag, consideram-
na insuficiente, inexacta, demasiado excessiva d® 80 vez,
incompreensivel pela linguagem demasiado técnieaufilizam e por
vezes contraditéria, gerando confuséo na familia;

0 Sentimentos: os pais referem, com frequéncia, ta t# cordialidade,
interesse, preocupacgado e compreensao dos proéssion

o Competéncia: diagnosticos incorrectos, por exemple néo
conseguirem demonstrar competéncia técnica, odspimiais jamais
conseguirdo captar a confianca dos pais podendeogan por
consequéncia, falsas expectativas ou depressdnasigos;

o Eficacia: é muito frequente, o0s pais queixarem-serca dos
profissionais que ndo tomam em consideracdo as gquaias e

sugestdes acerca dos servigos.
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7.4. APOIOS

Ainda que existam necessidades e criticas aponpetias pais a politica social e
aos servigos, tem-se assistido nas ultimas déeada®s evolucdo positiva a este nivel.
Assim, ainda que breve, faz-se de seguida refexénbieneficios e apoios previstos na
legislac@o portuguesa (anexo l), em areas comayara®;a social, a educagdo e a

salde.

7.4.1. Seguranca Social

A Lei de Bases da Segurancga Social (Lei n.° 4/286716 de Janeiro) prevé a
proteccdo social a todos os cidadados, quer atrdgésregimes contributivo e nao
contributivo da seguranca social, quer atravesagdasocial. Enquanto o apoio dos
regimes se concretiza em prestagfes pecuniariandabe pensdes), a accao social
desenvolve-se, essencialmente, atraves de equip@snen servicos com vista a
integracdo e apoio da crianga, jovem ou adulto defitiéncia.

» Prestacgbes pecuniérias:

0 Subsidio Familiar a Criangcas e Jovens: prestacausahalestinada a
compensar os encargos das familias com o sustedoaacdo dos seus
descendentes. O seu montante varia de acordo caendsnentos do
agregado familiar e apesar da sua atribuicdo redefaninar aos 16
anos, pode ser prolongado até aos 24 anos, desde fpvem esteja
matriculado num grau de ensino correspondente alada;

o Bonificagdo por Deficiéncia: para além do subsfdiiliar tém direito a
esta prestagdo, pessoas com deficiéncia motorsprs&nou mental, que
necessitem de atendimento individualizado de nzaupedagogica ou
terapéutica, ou frequentem estabelecimentos ed$padas de
reabilitacdo. Destina-se a compensar o acréscinemdargos familiares
originados pela deficiéncia e pode ser atribuidcat 24 anos;

0 Subsidio por Frequéncia de Estabelecimento de Eéac&special:
prestacdo mensal que se destina a compensar osg@nceom a
frequéncia de estabelecimento de educacdo espgoialoutro apoio
educativo ou terapéutico, que exija pagamento daesalidade. A
semelhanca das prestagfes anteriores pode sedmmea&® aos 24 anos.
A concesséao deste subsidio é variavel, dependergloeddimentos do

agregado familiar;
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0 Subsidio Mensal Vitalicio: atribuido a maiores deaRos, portadores de
deficiéncia de natureza fisica, organica, sensoneltora ou mental,
desde que impossibilitados de proverem a sua $ébsia através do
exercicio de uma actividade. No entanto, para lEasm deste
subsidio, os pais tém que pertencer ao regimeilotito. Este tipo de
subsidio substitui, a partir dos 24 anos, o subdainiliar, a bonificacéo
por deficiéncia e o subsidio de educacgédo especial;

0 Penséo Social de Invalidez: atribuido a maiores8danos, desde que se
encontrem incapacitados para o trabalho e, cujodim®ntos mensais
iliquidos néo ultrapassem os 30% do salario mimamonal, ou 0s 50%
tratando-se de casal. Esta prestacéo pertenceyiaweredo contributivo
e ndo é acumulavel com o subsidio mensal vitalicio;

0 Penséo de Invalidez: desde que o individuo sempamitado (fisica ou
mental) para o trabalho, tenha a garantia de 5 deafescontos para a
seguranca social, tem direito a esta prestacdm exr@ensao social de
invalidez;

o Complemento por Dependéntiasubsidio atribuido a qualquer
pensionista dos regimes de segurancga social, desdpermanecga numa
situacdo de dependéncia, isto é, ndo possa praticarautonomia, 0s
actos indispensaveis a satisfacdo das necessiddufescas,
designadamente alimentagéo, locomogéo e cuidadbgyme pessoal.
Neste caso, ao dependente, é-lhe atribuido odu°dy invalidez, mas se
estiver acamado ou for portador de doenca menéalegpode ser-lhe
atribuido o 2.° grau, cujo montante é superior.vAliacdo do grau de

incapacidade é determinada por uma junta médica.

7.4.2. Acgdo Social
Para além destas prestacdes consignadas na pejsosom criangas, jovens ou
adultos deficientes, podem ainda recorrer aos digissila ac¢cdo social e sobretudo aos

servigos e equipamentos disponibilizados por esta.

° Dec. Lei n.° 265/99, de 14 de Julho.
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» Servigos e Equipamentos para Criangas e Joven®edioiéncia:

o Intervencdo Precot® resposta destinada a criancas até aos 6 anos,
portadoras de deficiéncia ou de atraso grave densielvimento.
Consiste num apoio integrado a crianca e a fanmiediante ac¢bes de
natureza preventiva e habilitativa, designadamantémbito da saulde,
accdo social e educacdo. E prestado por técniqusciazados, no
domicilio ou no estabelecimento frequentado pelanca e tem por
objectivo proporcionar condi¢fes facilitadoras desehvolvimento da
crianga, melhorar a interac¢cdo familiar e reforgar competéncias
parentais;

0 Acolhimento Familiar de Criangas e Jovens com [&fida: quando a
familia natural ndo possui condi¢cdes para desenapenitiuncéo sécio-
educativa junto da crianga ou jovem com deficiénestes podem ser
acolhidos por familias capazes de Ihes proporcgnanum ambiente de
afecto e seguranca, as condi¢des indispensaveauatesenvolvimento;

o0 Lar de Apoio: resposta social destinada a acolhiangas e jovens com
necessidades educativas especiais e com idadessmrdjalas entre os 6
e os 16/18 anos, que necessitem de frequentaramnagr educativos
inexistentes na sua area de residéncia. Destinaraisda, a apoiar
criangas oOu jovens que necessitem temporariamesge,resposta
substituta da familia.

» Servigos e Equipamentos para Populagéo Adulta ceficiBncia:

0 Acolhimento Familiar para Adultos com Deficiéncigsposta que se
destina a acolher temporariamente ou permanentenahiltos com
deficiéncia, em familias que garantam um ambierdpipio a satisfacao
das suas necessidades béasicas e ao respeito pelpesonalidade,
idoneidade e privacidade. O deficiente s6 pode flmémedesta resposta
quando se verificar a auséncia ou falta de condig@i@imas da familia,
ou quando se verificar inexisténcia ou insufici@nde respostas que
assegurem o apoio adequado a manutencgéo da pessea domicilio;

o Apoio Domiciliario™™: quando, devido & inexisténcia de familia, ou por

motivos de trabalho, esta ndo puder cuidar do idetie que necessite de

® Desp. Conjunto n.° 891/99, de 13 de Agosto.
* Desp. Normativo n.° 62/99, de 12 de Novembro.
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acompanhamento para a satisfacdo das suas nedessidasicas e
cuidados diarios, ha a possibilidade da familiaomer ao apoio
domiciliario prestado por instituicdes competentBste apoio inclui
cuidados de higiene e conforto pessoal, confecgéorefeicoes e
tratamento de roupas.

o Centro de Actividades Ocupacionais (CA®)destina-se a jovens e
adultos com deficiéncias graves e profundas, que pdssam ser
integrados em estruturas ligadas ao emprego. Estesos tém por
objectivo estimular e facilitar o desenvolvimentasdcapacidades e
garantir uma ocupacdo adequada as mesmas, fatdlits@mpre que
possivel o encaminhamento para programas de ig8graocio-
profissional;

o Lar Residencial: resposta social destinada a acglivens e adultos,
com idade superior a 16 anos, que se encontrendidygs temporéria
ou definitivamente, de residir no seu meio familiar

Para além destes servicos e equipamentos, € aisdav@l beneficiar através da

accdo social de Ajudas Técnicas, isto é, subsidéma a aquisicdo de material de

reabilitacédo e apoio, ou empréstimo dos mesmos.

7.4.3. Saude

Ao nivel da saude, os deficientes e os seus pais,direito a usufruir de alguns

beneficios, como por exemplo:

0 Isengcdo de taxas moderadoras: encontram-se isdotggmgamento de taxas
moderadoras em consultas e meios complementaiagi@stico, entre outros,
os beneficiarios da bonificagdo por dependéncidsidio mensal vitalicio,
pensionistas e doentes mentais cronicos;

o Pagamento de deslocagbes para tratamento: desdedgiieiente seja utente do
Servigo Nacional de Saude (SNS), ou de outro gealglapresentar prescricao
médica comprovativa dos tratamentos, tem diredeshocacao;

o Estadias gratuitas para tratamentos e consultags@aslias sdo gratuitas em

territério nacional, desde que justificadas do podé¢ vista clinico e podem

2 Decreto-Lei n.° 18/89, de 11 de Janeiro.
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também sé-lo no estrangeiro, apds apreciacdo @esso por uma Comissdo de
Apreciacao;

o Pagamento das despesas do acompanhante: sem@e jgséfique a presenca
de um acompanhante, as respectivas despesas s@® [pelg Administragéo
Regional de Saude;

o Consultas de fisioterapia gratuitas: desde quecptas pelo médico, e o utente

beneficie da isencdo de taxa moderadora.

7.4.4. Educacat’

Pretende-se a adequacdo do processo educativocassidades educativas
especiais dos alunos com limitagOes significatieams nivel da actividade e da
participacdo, sendo que aducagao especial tem como objectivos a inclus@oatiya
e social, 0 acesso e 0 sucesso educativo, a autapanestabilidade emocional, bem
como a promogéao da igualdade de oportunidadesgpgmagéo para o prosseguimento
de estudos para a vida profissional e para umadigdio da escola para o emprego das
criangas e jovens com necessidades educativasiaisgec

Os pais tém o direito e o dever de participar actiente, em tudo o que se
relacione com a educagéo especial a prestar ddrseu

H& que ter em consideracdo a responsabilidade dies tos profissionais
envolvidos na escola; a diversificagdo das medidasnar, de forma a possibilitar uma
planificagdo educativa individual adequada as rsédades de cada aluno; a utilizacéo
de professores de educacgéo especial e a abertestala ao meio, de forma a permitir
a intervencado de outros organismos e servicos.

Assim, temos algumas medidas:

o Frequéncia no jardim-de-infancia: prioridade, part@ das criangas com
deficiéncia, em jardins-de-infancia da rede publicam a garantia de
atendimento educativo especializado;

0 Regime Educativo Especial: adaptacdo das condiedesjue se processa o
ensino/aprendizagem, tendo em conta cada casanAésbbrigatorio elaborar
um Plano Educativo Individual, de acordo com asssidades de cada um e
onde esteja previsto a utilizagdo de equipamergpeciis de compensagao;

adaptacdes nos materiais; adaptacdes curricula@slicbes especiais de

3 Decreto-lei n.° 3/08, de 7 de Janeiro.
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matricula, de frequéncia e de avaliacdo; adequagdorganizacdo de turmas;
apoio pedagdégico acrescido e ensino especial,

o Condicbes especiais ao ensino superior: para ajgele, apos concluirem o
ensino secundario ou equivalente, pretendam ingrese ensino superior
existem contingentes especiais de vagas, pararaidetos com deficiéncia

fisica ou sensorial.

Neste contexto existem, ainda, beneficios fisazosno € o caso da reducdo de
imposto sobre rendimentos de trabalho (IRS); impastbre veiculo; importacdo de
veiculos automoéveis. A aquisicdo ou construcdo ata ale habitacdo e aplicacbes

financeiras, também tém condi¢des especiais.
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1. METODOLOGIA

1.1. JUSTIFICAGAO PARA O DESENVOLVIMENTO DO ESTUDO

Pretendeu-se com este, obter um conhecimento maisfuadado dos
sentimentos, relagbes e atitudes, expectativast@wan futuro, necessidades sentidas
por pais de criangas/adultos deficientes, conhedeteracgdo familiar, e as mudangas
provocadas a nivel familiar e social, assim conmabedecer correla¢des entre estas

dimensodes e as suas variaveis.

1.2. DEFINICAO DE CONCEITOS

Ainda que de uma forma sintética, parece-nos imptetapresentar os conceitos
estudados ao longo desta investigagcéo e assim:temos

Sentimentos e Emoc¢deBodem-se definir sentimentos como o conjunto de
emocoOes, afectos e humor que correspondem a “sstimeu” (Abreu, 1997). As
emocdes sdo dificeis de distinguir dos sentimenmtosentanto estas parecem ser de
curta duracéo e de grande intensidade. Diferens@mes sentimentos, na medida em
que se apresentam de uma forma imediata a um éstxterno.

Reaccbes e AtitudeslTratam-se de estados de espirito e/ou mecanismos
psicoafectivos, que definem a forma como os paia@am e enfrentam a realidade.

Interaccdo Familiar Encarando a interacgdo familiar de uma formasista,
transpbem-se na forma como os membros de umadantéragem entre si.

Adaptacdo Intra-familiar e Social Conjunto de alteragcbes e mudancgas
produzidas em termos de organizagdo e funcionametgino da familia, com vista a
fazer face as dificuldades que decorrem do “apaetio” de um filho deficiente.

Expectativas Caracterizam-se por esperancas dos pais em oelasa
potencialidades do seu filho, relacionam-se corcestacdo ou ndo do problema do seu
filho.

Reaccbes aos apoios e necessidades senf\dasecessidades prendem-se com
as caréncias sentidas ao nivel de recursos huneamageriais, com as dificuldades em
atingir determinados objectivos, dificuldades ermtes informativos.

Aos conceitos anteriormente referidos, designare®@imdensdes Familiares
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1.3. GBJECTIVOS DO ESTUDO
O tema do trabalho apresentado prende-se com oaciogp da deficiéncia
mental na familia e seguindo essa linha, temos abjeztivos principais:
* lIdentificar e analisar os sentimentos e emoc¢desppde dos pais com filhos
com deficiéncia mental;
» Conhecer as reacg0es e atitudes actuais;
» Conhecer as alterag6es ao nivel da interaccaoidamil
» Identificar e analisar as adapta¢fes e mudancaskfamiliar;
» Identificar e analisar as adaptagfes e mudancaekbsocial;
» Conhecer as expectativas quanto ao futuro;

» ldentificar as reacg0Oes relativas aos apoios esg&tzles sentidas.

Assim, como objectivos especificos pretende-sdivaria existéncia ou ndo de
uma relacdo entre determinados factores relacienadm as dimensfes familiares,
anteriormente descritas e as variaveis socio-deifiogs relativas aos respondentes
(grau de parentesco, idade, nivel de rendimentagiegado familiar) e relativas a
crianga/adulto com deficiéncia (sexo, idade, cdiacto de viverem ou ndo com 0s seus
irm&os). Assim, como se tentou verificar a exisgrmmu ndo de relacdo entre as
dimensoes familiares e a forma como o respondemeu conhecimento da deficiéncia

do seu filho.

1.4. VARIAVEIS CONSIDERADAS

As variaveis de um estudo podem ser dependenteslepandentes. Como
variavelindependententende-se a varidvel passivel de ser maniputeamitindo ao
investigador conhecer o seu impacto noutra variadesignada essa por variavel
dependentéLandazabel, 1998).

As varidveis dependentes consideradas para o peesexbalho foram os
Sentimentos e Emocgdes; as Atitudes e Reaccdes igcmdnteraccdo Familiar; as
Mudancgas Familiares; as Mudancas Sociais; as Eafpexs quanto ao Futuro e as
Reacc¢des aos Apoios e Necessidades sentidas.

As variaveis independentes, relativas ao inquircdmsideradas foram o Sexo

(feminino, masculino); a Idade (até aos 50 anoss m@ 50 anos); Situagdo conjugal
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(casado, solteiro, separado, divorciado, vilvo,donde facto); Agregado familiar

(conjuge, filho e pais; conjuge; conjuge e filho8njuge e pais; cOnjuge e outros; filhos
e pais; filhos e outros; pais; filhos, e sozinhédbilitacdes literarias/escolaridade (1.°
Ciclo, 2.° Ciclo, 3.° Ciclo, Secundério, Ensino &tigr e N&o tem); Profissédo

(trabalhadores por conta de outrem, domésticatahathadores por conta propria,
aposentados/reformados, desempregados, sem podfifEndimento mensal iliquido

(até 750 euros, mais de 750 euros).

As variaveis independentes, relativas a crianc#ttadieficiente, consideradas
foram o Sexo (feminino, masculino); a Idade (até 48 anos, mais de 18 anos);
Residéncia (pais, instituicdo); Frequéncia em terne instituicdo (ndo, sim);
HabilitagOes literarias (ndo tem, sabe ler, sabe lescrever); Nimero de irm&os (um
irmao, mais de um irmao); Vive junto com o0s irm&@ém, ndo); Irmao com
necessidade de apoio especial (ndo, sim).

As variaveis independentes, relativas aos anteteslenao conhecimento da
deficiéncia, consideradas foram Tipo de gravidezrfral, de risco, desconhecida); Tipo
de parto (normal, férceps, cesariana); Tipo de imasto (prematuro, de termo, pés
termo); Quando tomou conhecimento da deficiénciagedofilho (antes do nascimento,
durante o parto, logo ap6s o nascimento, algun®snéspois, algumas anos depois);
Como tomou conhecimento da deficiéncia do seu fjfor si mesma(o); por médicos,
familiares ou outros).

Tendo em conta os objectivos do presente estude.se em conta pais (pai ou
mae) com filhos portadores de deficiéncia mentatprovada ou deficiéncia mental e
motora associada (trissomia 21, paralisia cerelratismo, deficiéncia mental, entre
outras); pais com capacidades intelectuais pafomegr ao questionario; pais com

filhos deficientes cuja residéncia seja nos dagrite Aveiro, Coimbra e Leiria.

1.5. INSTRUMENTO DE MEDIDA UTILIZADO

Utilizamos um questionario, que adaptamos (anexolll), elaborado para um
estudo exploratério dentro do mesmo tema do esfjudoapresentamos neste trabalho
(Andrade, 2003). O questionario foi utilizado pdmanistragéo directa.

Segundo Fortin (1999: 254) existem diversas vammgeelativamente a
utilizacdo de questionario, sendo elas a naturegzessoal do questionério, a sua

apresentacdo uniformizada, a ordem idéntica dast@pse para todos os sujeitos, as
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mesmas directrizes para todos e o facto de podgoprionar seguranca, no que diz

respeito ao anonimato.

AlterAmos o questionéario utilizado, apenas paramizgacdo estatistica, sendo

assim composto por duas partes:

| Parte — Dados Sécio-demogréficos — Constituidagpestdes abertas e opgdes

de resposta relativamente a: aspectos directamalat@donados com o inquirido

(pai ou mée); aspectos relacionados com a criathgéda deficiente e

antecedentes pré e neo-natais. Esta primeira past&ui, ainda, duas questdes

relativas a forma como os pais tiveram conhecimdatdeficiéncia do seu filho.

Il Parte — Dimensdes Familiares — Constituida pe grupos de questdes,

numa escala do tiplokert de cinco posi¢des, constituida por 72 itens cora um

classificagdo entre 1 (“Totalmente de acordo”) e (“Fotalmente em

desacordo”).

Assim, temos 0s sete grupos:

o

Grupo 2. “sentimentos e emocdes ao saber do pnabdi® seu filho”
(nove questbes), materializa-se em questdes comantp soube
gue o meu filho era deficiente tive um grande cleodiem queria
acreditar que esta situacao estava a aconteceg@b(@il.);

Grupo 3. “reaccdes e atitudes actuais” (trezetgasy materializa-se
em questdes como “a minha magoa € igual & que geatido ele
nasceu” (3.1.);

Grupo 4. “interaccdo familiar’ (onze questdes),tanaliza-se em
questdes como “este filho contribuiu para melhararossa relacao
conjugal” (4.1.1.);

Grupo 5. “adaptacdo intra-familiar/mudancas a Irfeviliar” (doze
guestdes), materializa-se em questdes como “dstediterou 0 meu
diaadia” (5.1.);

Grupo 6. “adaptacao social/mudancas a nivel Saaete questdes),
materializa-se em questdées como “diminui as sagédasconvivio
com os amigos” (6.1.);

Grupo 7. “expectativas quanto ao futuro” (seisstiies), materializa-
se em questdes como “espero que seja fisicametdacano (fale,

ande e realize as necessidades basicas)” (7.1.);
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o Grupo 8. “reaccdes aos apoios/necessidades sEntidaterializa-se
em questdes como “as informagdes que tenho enfcebags apoios
e servigos (a que por direito posso recorrer) @@ossificientes nem

elucidativas” (8.1.).

1.6. HROCEDIMENTOS ANALITICOS E ESTATISTICOS

Foi utilizada na analise factorial a estatisticakdaser-Meyer-Olkin(KMO).
Segundo Pestana e Gageiro (2003) os valores deststado KMO variam entre zero e
um e comparam as correlacdes de ordem zero comri@dagdes parciais observadas
entre variaveis. Os valores do KMO séo adjectivadogorme é apresentado no quadro
abaixo indicado.

Quadro 4. Valores ddKaiser-Meyer-Olkin (KMO)

KMO Andlise Factorial
[1-09] Muito Boa
[0,8—-0,9] Boa
[0,7-0,8] Média
[0,6 - 0,7] Razoavel
[0,5-0,6] Ma
<0,5 Inaceitavel

Fonte: Pestana e Gageiro (2003)

Procedeu-se, também, a uma avaliagdo da fidelidiade escalas usando o
coeficientealpha de cronbach O alpha de Cronback® uma das medidas mais usadas
para verificacdo da consisténcia interna de umade varidveis, podendo definir-se
como a correlagdo que se espera obter entre aaasza e outras escalas hipotéticas
do mesmo universo, com igual nimero de itens, gagam a mesma caracteristica
(Pestana e Gageiro, 2003).

Os valores dalpha de cronbachvariam entre zero e um e sao adjectivados

conforme é apresentado no quadro abaixo indicado.

Quadro 5. Valores daalpha de Cronbach

alpha de Cronbach

Consisténcia Interna

[1-0,9] Muito Boa
[0,8-0,9] Boa
[0,7-0,8] Razoavel
[0,6 -0,7] Fraca

<0,6 Inadmissivel

Fonte: Pestana e Gageiro (2003)

Convém referir que, todos os coeficientdphas para cada um dos factores

determinados séo iguais ou superiores a 0,6.
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1.7. SLECCAO DA AMOSTRA E PROCEDIMENTO DE ADMINISTRAGAO DO
QUESTIONARIO

Optamos por aplicar os questionarios nos Distd®#\veiro, Coimbra e Leiria,
por motivos relacionados com acessibilidade, e faglto de conhecermos algumas das
instituicdes onde foram administrados os referglgsstionarios.

Tentdmos definir uma amostra que fosse a mais septativa possivel, ndo
utilizdmos nenhum método de amostragem especfiiic® vez que pretendiamos o
maior nimero possivel de questionarios respondidos.

Constituida a amostra, distribuimos e administramaguestionario, para tal
pedimos a colaboracdo de varias instituicbes (aféxode forma a distribuirmos os
guestionarios pelos pais dos utentes (anexo V).

As instituicbes contactadas, que colaboraram resttedo, foram: APPACDM
de Vila Nova de Poiares; APPACDM da Marinha Grand®PACDM de Soure;
APPACDM de Condeixa-a-Nova; CEERIA de Alcobaca; ABPM de Montemor-o-
Velho; Centro Jodo Paulo Il (Fatima); APPC de lzeiAPPACDM da Anadia.

De 200 questionérios distribuidos, obtivemos 13paadidos.

1.8. HPOTESES DE INVESTIGACAO
Uma vez definidos os objectivos do estudo, e temd@onsideragdo as variaveis
sécio-demogréficas relativas aos inquiridos e ikglatao deficiente, sdo estabelecidas

as seguintes hipoteses iniciais de trabalho, reptatsvas das dimensées familiares.
Os estudos defendem a existéncia de uma relacé® adgterminados factores
relacionados com as dimensdes familiares e a é&queai de ter um filho deficiente.

Com base neste argumento podemos formular a seguiitdteses de investigagao:

H1: Serd que existem diferengas significativas entreliaensdes familiares

guando se tem em consideragéo o grau de paremtesespondente (pai ou méae)?

H2: Serd que existem diferengas significativas entreliaensdes familiares

quando se tem em consideragéo a idade do respen@esd anos ou <50 anos)?
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H3: Serd que existem diferengas significativas entreliaensdes familiares
quando se tem em consideracdo o nivel de rendindentgregado familiar (até 750

Euros ou mais de 750 Euros)?

H4: Sera que existem diferencas significativas entreliaensdes familiares
guando se tem em consideragao o sexo das criatigiisgacom deficiéncia (feminino

ou masculino)?

H5: Sera que existem diferencas significativas entreliaensdes familiares
guando se tem em consideracgéo a idade das criadghss com deficiéncia (> 18 anos

ou <18 anos)?

H6: Serd que existem diferengas significativas entreliaensdes familiares
quando se tem em consideragéo o facto das criad¢gis’s com deficiéncia viverem

junto com os seus irmaos (sim ou nao)?

H7: Sera que existem diferencas significativas entreliaensdes familiares
quando se tem em consideragdo como o inquirido ¢embecimento do problema do

filho (por si mesma(o) ou por médicos, familiaresonitros)?

1.9. INDICES DAS VARIAVEIS
Nesta seccdo fomos criar no programa estatisti@&6SPn conjunto de quinze

novas variaveis (apenas consideramos para estseandl itens com uma avaliagdo
positiva da fidelidade das escalas, de acordo carnediciente pha de cronbach,
obtidas através do céalculo da média aritméticaeemsomatorio dos diversos itens que
fazem parte de cada um dos factores identificadqsonto anterior e 0 nimero de itens
de cada um desses factores. Estas novas variane@iam a informacédo dada pelos
itens que integram e representam a respectiva peidumeédia para cada um dos

factores, para assim serem utilizados nas proxamakses estatisticas.

1.9.1. NDICES DOS SENTIMENTOS E EMOCOES
Para as variaveis representativas dos sentimenémsogdes foram criados os
seguintes indices para os factores designados $Bt:FSentimentos e Emocdes-1 e

FSE2: Sentimentos e Emocdes -2, conforme € apesienb quadro abaixo indicado.
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Quadro 6. indices dosSentimentos e Emocdes

X Itens / N° itens

Nome Factores
SENTIMENTOS
FSE E EMOCOES

FSE! | Sentimentos e Emocg(-1 (A24+A23+A21+A22+A25+A26)/

FSE: | Sentimentos e Emog(-2 (A27+A29)/Z

Fonte: Elaboragéo propria

1.9.2. NDICES DAS REACCOES E ATITUDES

Para as variaveis representativas das reaccbegudeat foram criados os
seguintes indices para os factores designadosRdt:FReaccgdes e Atitudes-1; FRA2:
Reaccles e Atitudes-2 e FRA3: Reacgles e Atitudest¥orme é apresentado no

quadro abaixo indicado.

Quadro 7. Indices daRReaccoes e Atitudes

Y Itens / N° itens
Nome Factore
REACCOES E
FRA ATITUDES
FRA1 | Reaccdes e Atitud-1 (A38+A39+A311+A312)/.
FRA2 | Reacc¢des e Atitud-2 (A33+A32+A313+A31)/:
FRA3 | Reacc¢des e Atitud-3 (A34+A35)/z

Fonte: Elaboragéo propria

1.9.3. NDICES DA INTERACGCAO FAMILIAR

Para as varidveis representativas da interaccadligfanforam criados os
seguintes indices para os factores designados Ipdr Fteraccdo Familiar-1; FIF2:
Interaccdo Familiar-2; FIF3: Interaccdo Familiare3 FIF4: Interaccdo Familiar,

conforme é apresentado no quadro abaixo indicado.

Quadro 8. indices danteraccéo Familiar

X Itens / N° itens
Nome Factore
FIFE IINTERACCAO
FAMILIAR
FIF3 | Interac¢do Familiar-3 (A424+A422)/2

Fonte: Elaboragéo propria

1.9.4. NDICES DA ADAPTACAO INTRA -FAMILIAR /MUDANCAS
Para as variaveis representativas da adaptacaa-famuiliar e respectivas

mudancas foram criados os seguintes indices pafactwes designados por FAIL:
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Adaptacéo Intra-familiar-1; FAI2: Adaptacéo Inteafiliar-2; FAI3: Adaptacdo Intra-
familiar-3 e FAI4: Adaptacgdo Intra-familiar, confoe é apresentado no quadro abaixo

indicado.

Quadro 9. indices daAdaptacao Intra-familiar

X Iltens / N° itens

Nome Factores
FAl ADAPTAGAO INTRA-
FAMILIAR

FAI1 | Adaptacdo Intra-familiar-1 | (A56+A51+A512+A58)/

FAI2 | Adaptacdo Intra-familiar-2 | (A510+A511)/2

FAI3 | Adaptacao Intra-familiar-3 | (A57+A59+A52)/3

FAI4 | Adaptacdo Intra-familiar-4 | (A53+A54)/2

Fonte: Elaboragéo propria

1.9.5. NDICES DA ADAPTACAO SOCIAL /MUDANCAS

Para as variaveis representativas da adaptacdal scespectivas mudangas
foram criados os seguintes indices para os facttesgnados por FAS1: Adaptacao
Social-1; FAS2: Adaptagdo Social-2 e FAS3: Adapag@ocial-3, conforme é

apresentado no quadro abaixo indicado.

Quadro 10. indices daAdaptacdo Social

Y Itens / N° itens
Nome Factore
FAI ADAPTACAO INTRA-
FAMILIAR
FAS1 | Adaptacao Soci-1 (A63+A61+A62)/:

Fonte: Elaboragéo propria

1.9.6. NDICES DAS EXPECTATIVAS QUANTO AO FUTURO
Para as variaveis representativas das expectapinago ao futuro foram criados
0s seguintes indices para os factores designadoEHiel: Expectativas Futuro-1 e

FEF2: Expectativas Futuro-2, conforme é apresemadjuadro abaixo indicado.

Quadro 11.indices da€xpectativas quanto ao Futuro

X ltens / N° itens
Nome Factores
EXPECTATIVAS
FEF FUTURO
FEF1 | Expectativas Futuro-1 (A71+A72+A73)/3

Fonte: Elaboragéo propria
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1.9.7. NDICES DAS REACGOES AOS APOIOINECESSIDADES

Para as variaveis representativas das reaccOespams e necessidades foram
criados os seguintes indices para os factores rdgklg por FRN1: Reaccgles e
Necessidades-1; FRN2: ReacgOes e Necessidade®R3® Reaccgdes e Necessidades-

3, conforme é apresentado no quadro abaixo indicado

Quadro 12.indices dafReaccgdes e Necessidades
X Itens / N° itens

Nome Factores

FRN REACCOES E
NECESSIDADES

FRN1 | ReaccOes e Necessida-1 | (A812+A811+A89+A810+A814)/

FRNZ | ReaccOes e Necessida-2 | (A82+A83+A81)/:

FRNZ | ReaccOes e Necessida-3 | (A87+A85+A86)/:

Fonte: Elaboragéo propria

2. RESULTADOS

A informacgdo recolhida no trabalho de campo, fobrsetida a tratamento
informético, utilizando para o efeito o softwarg¢atistico SPSSStatistical Package for
the Social SciencesA apresentacéo dos resultados, foi feita atraleéstilizacdo de
quadros (com o numero de inquiridos em valores latss e as respectivas

percentagens) e figuras (com percentagens).

As estatisticas a utilizar, tendo em conta os ¢bEx do trabalho, séo as
seguintes:

* Relativamente a 12 parte do questionario: disttlmide frequéncias,
média, maximo e minimo.

» Para a andlise da 22 parte do questionério, utibzapara o efeito a
técnica estatistica da analise factorial de commteseprincipais seguida
de rotacdovarimax com a finalidade de determinar um conjunto de
factores. Convém referir que, a analise factoriatnyte identificar
novas variaveis, em numero menor que O conjuntmiailnimas sem
perda significativa da informagdo contida nestejwdo (Pestana e
Gageiro, 2003). Procedeu-se, também, a uma avaldeéidelidade das

escalas usando o coeficiedtpphade Cronbach
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» Posteriormente, fomos criar no programa estatiS8S um conjunto
de quinze novas variaveis, obtidas através do lcalda média
aritmética entre o somatério dos diversos itensfggem parte de cada
um dos factores identificados na analise fact@iattuada e o numero
de itens de cada um desses factores.

* Finalmente, efectuamos uma comparagao dos ressiltato os factores
previamente determinados com o objectivo de testdnipoteses iniciais
de trabalho. Para o efeito, recorreu-se ao Testend a finalidade de
fazer uma analise comparativa entre dois grupostgdRa e Gageiro,
2003).

2.1. ANALISE DESCRITIVA

A presente seccdo reporta os resultados de umaepétliminar (anexo VI).
Assim, apds uma analise descritiva referente @& patd questionario, efectuou-se uma
analise da parte Il do questionério, utilizandoapar efeito a técnica estatistica da
andlise factorial de componentes principais seguldarotacdovarimax com a
finalidade de determinar o namero de factores camerh parte dos factores de

localizagéo.

Seguidamente, apresentamos o quadro 13, referentaracteristicas dos
inquiridos, assim verifica-se que num total de 18@ividuos que responderam ao
questionario apresentado, 103 (75,7%) inquiridogepeem ao género feminino,
enquanto 33 (24,3%) pertencem a género masculino.

Relativamente a idade dos inquiridos, verificase 64 (47,1%) individuos que
responderam ao questionario ttm menos de 50 andsadie enquanto que 72 (52,9%)
dos individuos tém mais de 50 anos de idade.

Para a idade dos inquiridos, por escaldes, temestidv= 53; Minimo = 31 e
Maximo = 83.

No que diz respeito a situacdo conjugal em queqaiiilo se encontra, pode
observar-se que a maioria dos inquiridos apressntamo casados, isto € 96 (70,6%)
dos mesmos. O numero de inquiridos que dizem gparados/divorciados corresponde
a 20 individuos (21,3%); 4 individuos sao solteif@®%), assim como 4 sao vilvos

(2,9%) e 3 individuos apresentam-se em unido de {82%).
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Relativamente ao agregado familiar dos inquirid@&jnquiridos vivem com o
seu conjuge e filhos, 15 inquiridos vivem com o s@ojuge, filhos e pais, 13 inquiridos
vivem com o seu cOnjuge, assim como outros 13 vigpanas com os seus filhos, e 6
individuos que vivem sozinhos.

Podemos observar que, dos 136 inquiridos, 62 (46168 como habilitacdes
literarias, o 1.° Ciclo; 26 (19,1%) tém o 2.° Cjck2 (16,2%) frequentaram o Ensino
Secundério; 13 (9,6%) tém o 3.° Ciclo; 7 (5,1%})frentaram o Ensino Superior e 6
(4,4%) nao tém escolaridade.

No que diz respeito a profissdo dos inquiridos,sap@tamento estatistico
retiramos que como trabalhadores por conta derau@exiliar educativa, vendedor...)
temos 61 individuos (42,8%); como doméstica(o) ®n3@ (28,7%) individuos;
trabalhadores por conta propria (empresaria(o) ecoiante...) verificam-se 18 (13,2%)
individuos; como aposentados/reformados, temos 81%) individuos; como
desempregados 4 (2,9%) individuos e 3 (2,2%) ifdpsrndo tém profisséo.

A maioria dos inquiridos tem um rendimento mend&juido) inferior a 750
Euros (59,6%), enquanto que os restantes tém wimrento mensal (iliquido) superior
a 750 Euros (29,4%).
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Quadro 13.Caracteristicas dos pais

PAIS
Caracteristica Frequéncia Percentagem
Sexo Feminir_lo 103 75,7%
Masculino 33 24,3%
Idade Até 50 anos 64 47,1%
Mais de 50 anos 72 52,9%
Casado 96 70,6%
Solteiro 4 2,9%
Situacgéo conjugal Separado/wvorciadc 28 21,3¥%
Vidvo 4 2,9%
Unido de facto 3 2,2%
Conjuge + filhos + pais 15 11%
Cbnjuge 13 9,6%
Conjuge + filho 78 57,4%
Cobnjuge + pais 3 2,2%
. Cbnjuge + outrc 1 0,7%
Agregado familiar Filhos + pais > 1.5%
Filhos + outros 4 2,9%
Pais 1 0,7%
Filhos 13 9,6%
Sozinhe 6 4,4%
1.° Ciclo 62 45,6%
2.° Ciclo 26 19,1%
Habilitagcbes 3.° Ciclo 13 9,6%
literérias/escolaridade | Secundario 22 16,2%
Ensino Superior 7 5,1%
N&o tem 6 4,4%
Rendimento mensal Até 75(€ 81 59,6%
(iliquido) Mais de 750€ 40 29,4%

O quadro que se segue diz respeito as caractasigfios deficientes, assim
relativamente ao género da crianca/adulto defiejemtqguadro 14 mostra que a grande
percentagem pertence ao género masculino, corréspda a 60,3%, enquanto 39,7%
pertence ao género feminino.

Para o género da crianga/adulto deficiente, temgslia = 24; Minimo = 6 e
Méaximo = 55.

Podemos, também, retirar que 66,2% dos individefisidntes tém mais de 18
anos de idade, enquanto que 33,8% tém menos de$&la idade.

No que diz respeito a residéncia, 86% das criaagakbs deficientes tém como
residéncia a casa dos pais, e 14% vivem em irgsigsi

No que concerne a frequéncia em termos de ingigsjgverifica-se que 88,2%
(120) das criangas/adultos frequentam instituig@gsecificas para a sua deficiéncia e

11, 8% (16) néo frequentam qualquer instituicao.
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Podemos observar que 49 criangas/adultos defisidreguentam a CEERIA,
correspondendo a 36%; 18 criangas/adultos defesefrequentam a APPACDM de
Montemor-o-Velho que corresponde a 13, 2%, enqugo® as outras criangas ou
adultos deficientes frequentam as restantes iggits (APPACDM de Condeixa-a-
Nova, Centro Jodo Paulo Il, APPACDM de Anadia, APPM de Marinha Grande,
APPACDM de Vila Nova de Poiares, Artenave, APPACDRId Soure, CERClIlei,
APPC de Leiria).

Para a frequéncia dos varios tipos de deficiénaia gs criancas/adultos
apresentam, assim temos com a maior percentagesficé2dcia mental severa com
30,1%; seguidamente com 27, 9% temos outros tipadeticiéncia como a Trissomia
21, por exemplo; com 16,9% aparece-nos a defi@énmntal média; com 15,4% a
deficiéncia mental ligeira; 8,1% corresponde aoi#knb e 1,5% corresponde a
deficiéncia desconhecida.

Para as habilitacdes literarias da crianca/adwdfidnte, o quadro 14 mostra-
nos que 119 (87,5%) criangas/adultos deficientest@&@ qualquer habilitacéo literaria;
16 (11,8%) sabem ler e escrever e 1 (0,7%) sabe ler

No que diz respeito ao numero de irmaos por escalénfica-se que as
criangas/adultos deficientes que tém um irméogsponde a 45,6% e com mais de um
irm&o corresponde a 42,6%.

Para o numero de irmdos da crianga/adulto defijepor escalbes, temos:
Média = 2, Minimo = 1 e M&ximo = 9.

Relativamente ao numero de irmaos podemos obsgneaa maior percentagem
corresponde a criangas/adultos deficientes comaapamn irmao (45,6%), seguidamente
com dois irmaos (27,2%).

A maioria das criangas/adultos deficientes vivemn as seus irméos (50,7%),
enguanto as restantes (37,5%) ndo vivem com o®gma

As criancas/adultos deficientes que tém um irmac maho correspondem a
uma frequéncia de 55; os que tém dois irmaos nedi®s apresentam uma frequéncia
de 19.

Para o numero de irm&os mais velhos, temos: Média#inimo =1 e

Méximo =9

As criangas/adultos deficientes que tém um irmais mavo apresentam-se com

uma frequéncia de 52 e, com dois irmaos com uncaérecia de 12.
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Para o numero de irm&dos mais novos, temos: Médljginimo =1 e
Méaximo = 4.

Através do quadro seguinte verificamos, também rglagivamente & existéncia
ou nao de irmdos com necessidade de apoio esp&gialp € a percentagem de irmaos
que ndo necessitam de apoio especial, e 13,2% éranpagem de irm&os que

necessitam de apoio especial.
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Deficientes
Caracteristicas Frequéncia Percentagem
Sexo Feminir_10 54 39,7%
Masculino 82 60,3%
Idade Até_ 18 anos 46 33,8%
Mais de 18 anos 90 66,2%
Residéncia Pa‘? — 117 86%
Instituicdo 19 14%
Frequenta instituicao S|~m 12( 88,2%
Nao 16 11,8%
APPACDM
Condeixa-a-Nova 4 2,9%
APPACDM
Montemor-o-Velho 18 13,.2%
Centro Joao Paulo 13 9.6%
Segundo
APPACDM Marinha 8 5.9%
Instituicdo Grance -
APPACDM Vila
: 8 5,9%
Nova de Poiares
Artenave 2 1,5%
APPACDM Soure 5 3, 7%
CEERIA 49 36%
CERCILei 1 0,7%
APPC Leiria 5 3,7%
APPACDM Anadia 8 5,9%
Autismc 11 8,1%
I_Det?llldade mental 21 15.4%
ligeira
Debilidade mental
Tipo de deficiéncia | média 23 16,9%
Debilidade mental a1 30.1%
severa
Quadro orgéanico 38 27,9%
Desconhecid 2 1,5%
Nao tem 119 87,5%
HabilitacGes literarias Sabe le 1 0,7%
Sabe ler e escrever 16 11,8%
Ndmero de irmaos 1 ir_méo - 62 45,6%
Mais de 1 irméo 58 42,6%
Vive junto com os Sim 69 50,7%
irmaos Nac 51 37,5%
1irméao 55 40,4%
Irmaos mais velhos | 2 irméo: 19 14%
Mais de 2 irmaos 3 2,2%
1 irmao 52 38,2%
Irmaos mais novos | 2 irmaos 12 8,8%
Mais de 2 irmaos 4 2,9%
Irmaos com Sim 18 13,2%
necessidade de apoi Do 104 76.5%

especial

6C



Parte Il — Componente Empirica

O proximo quadro faz referéncia a questbes queprsmdem com 0s
antecedentes e parto, assim no que concerne adegawvelativamente ao filho
deficiente, verifica-se que 87,5% tera sido grawidermal; 9,6% gravidez de risco e
2,9% desconhecida.

Relativamente ao parto, verifica-se que 76,5% éemegntagem de partos
normais, 11,8% partos com forceps e 11, 8% de ie@sar

No que diz respeito ao nascimento, observa-se2@ufbram os nascimentos
prematuros; 105 o nimero de nascimentos a ternapemas, 8 0s nascimentos pés-
termo.

Quando o inquirido tomou conhecimento da defid&nio seu filho sera outro
aspecto a considerar. Assim, verifica-se que 686iliips tiveram conhecimento alguns
meses depois do nascimento do seu filho; 41 irdpsritiveram conhecimento logo
apols o nascimento; 28 souberam alguns anos depo@sdimento do seu filho; apenas
um inquirido teve conhecimento antes do nascimentm soube durante o parto.

O quadro 15 mostra ap0s quantos meses depois doneao, os inquiridos
tiveram conhecimento da deficiéncia do seu filharifica-se, entdo que a maior
frequéncia incide apos os seis meses (12) e loggedeida por volta dos dois meses
(11). Quando se trata de anos, apdés 0 nascimentwiataa, em que 0s inquiridos
tiveram conhecimento da deficiéncia da mesma, tesoo® valores 8 inquiridos que
referem que tomaram conhecimento da deficiénciaedofilho trés anos apds o seu
nascimento; 7 inquiridos referem dois anos def@ojsis responderam seis anos depois.

No mesmo quadro podemos, ainda, observar que 721@%b6 inquiridos
responderam que tiveram conhecimento, da defi@éteiseu filho, através do médico,

familiares ou outros e 27,9% tiveram conhecimemwiospmesma(o).
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Quadro 15. Antecedentes e parto

Antecedentes e Parto

Caracteristicas Frequéncia Percentagem
Normal 119 87,5%
Gravidez De riscc 13 9,6%
Desconhecido 4 2,9%
Normal 104 76,5%
Parto Forceps 16 11,8%
Cesariana 16 11,8%
Prematur 23 16,9%
Nascimento De termo 105 77,2%
Pés term 8 5,9%
Antes do nascimento| 1 0,7%
Quando tomou E(l;rin;ep parto L 0.7%
conhecimento da go apos o 41 30,1%
deficiéncia hascimento .
Alguns meses depois 65 47,8%
Alguns anos depois 28 20,6%
1 2 1,5%
2 11 8,1%
3 7 5,1%
4 6 4,4%
5 2 1,5%
Quantos meses apos 6 12 8,8%
0 hascimento teve / 3 2,2%
. 8 4 2,9%
conhecimento da
deficiéncia 9 6 4,4%
1C 1 0,7%
12 1 0,7%
14 1 0,7%
16 2 1,5%
18 8 5,9%
30 1 0,7%
1 1 0,7%
2 7 5,1%
Quantos anos apos q 3 8 5,9%
nascimento tevep 4 1 0,7%
) 5 3 2,2%
conhecimento da
deficiéncia 6 6 4,4%
7 1 0,7%
8 1 0,7%
15 1 0,7%
Como tomou Por si mesma(o) 38 27,9%
gon_h_eAcmjento da Por_r_nedlco, 98 72.1%
eficiéncia familiares ou outros
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2.2. DMENSOES FAMILIARES
2.2.1. &NTIMENTOS E EMOGOES AO SABER DO PROBLEMA DO SEU FILHO

As variaveis representativas dos sentimentos e @sotém como finalidade
efectuar uma avaliacdo da forma do que sentiu quandibe que o filho tinha
deficiéncia. Para efectuar a andlise estatistidador designado por FSE: Sentimentos
e Emocdes foi utilizado um instrumento de avaliag@onposto por nove itens
designados por: A21 Quando soube que o meu filho era deficiente tivegtemde
choque. Nem queria acreditar que essa situacao/asieacontecer comig@d\22 - Tive
muito medo. Senti que alguma coisa de grave sea&stgpassgrA23 - Fiquei muito
ansiosa(o) e apreensiva{d)24 - Senti uma grande angustia. Parecia que o mundo ia
desabar sobre mimA25 - Figuei muito triste e deprimida(o). Nao me apetees
ninguém, nem fazer nadA26 - Senti uma grande revolt#27 - Senti-me culpada(o)
pelo sucedidpe A28 - Culpei o pessoal médico pelo suceci@oA29 - Senti-me

envergonhada(o). Nao sabia o que as pessoas iremsgy de mim.

Os resultados da analise estatistica dos factoessgrhdos por FSEL:
Sentimentos e Emogdes-1 e FSE2: Sentimentos e Esi@cfdram os seguintes:

* A Estatistica do KMO apresenta um valor de 0,788sitlerado bom segundo o
critério de Kaiser.

* O Teste de esfericidade de Bartlett tem um valoB&®&659 sendo o nivel de
significancia igual a zero, rejeitando-se assim ipotese da matriz de
correlagdes ser uma matriz identidade, isto éteste valida a analise factorial.

» Foram extraidos dois factores com valores préfdédgenvalug superiores a
um, que explicam 56,8 % do total da variancia.

* Os dois factores que resultaram da analise das awenpes principais séo

apresentados de forma resumida no Quadro 16.
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Quadro 16.FSE: Sentimentos e Emogdes

Itens FSE1 FSE2
A24 - Senti uma grande angu: 0,828| 0,24¢
A23 - Fiquei muito ansiosa(o) e apreensiv. 0,820 -0,07¢
A21 - Quando soube que o meu filho era deficidmgeum grande choque... 0,807| -0,015
A22 - Tive muito medo. Senti que alguma coisa de/gise estava a passar 0,750 -0,082
A25 - Fiquei muito triste e deprimida(o). Ndo me apetseianinguém.. 0,636] 0,35¢
A26 — Senti uma grande revo 0,555 0,34t
A27 — Senti-me culpada(o) pelo sucedido -0,050] 0,787
A29 — Senti-me envergonhada(o). N&o sabia o gpessoas iriam pensar de mifn 0,040 0,706
A28 - Culpei o pessoal médico pelo suce! 0,14« 0,599
Valores propriosEigenvalue] 3,30¢ 1,79¢
Percentagem da variancia explicada 36,8% 20%
Alphade Cronbach 0,832 0,574

» Caracterizacao dos dois factores:

FSE1: Sentimentos e Emogdes-1. O primeiro factorpaota seis itens e explica
36,8% da variancia. O valor ddlpha de Cronbacké de 0,83, mostrando uma boa
consisténcia interna. Deste modo, este factor éosta pelos itens designados A21 -
Quando soube que o meu filho era deficiente tiveguamde choque; Nem queria
acreditar que essa situagdo estava a acontecergmmi22 - Tive muito medo. Senti
que alguma coisa de grave se estava a pasAdB - Fiquei muito ansiosa(o) e
apreensiva(g) A24 - Senti uma grande angustia. Parecia que o mundoeisalar
sobre mim A25 - Fiquei muito triste e deprimida(o). Ndo me apeteaés ninguém,
nem fazer nad@ A26 -Senti uma grande revolt#ara saber o efeito de cada um dos
itens na consisténcia interna do factor, podemeaerbr que Alpha de Cronbach
diminui em todos os itens considerados, pelo gqueerdemanter-se os seis itens

resultantes da analise factorial, conforme se pbdervar no quadro abaixo indicado.

Quadro 17.Analise da fiabilidade do factor FSE1: Sentimemddmocdes-1

Itens Correlagdo| Alpha se

dos itens | o item for

(Corrigida) | eliminado

A24 - Senti uma grande angustia 0,774 0,766
A23 - Figuei muito ansiosa(o) e apreensiva(o) 0,645 0,801
A21 - Quando soube que o meu filho era deficidmgeitm grande choque... 0,654 0,797
A22 - Tive muito medo. Senti que alguma coisa degse estava a passar 0,541 0,817
A25 - Figuei muito triste e deprimida(o). Ndo met&gia ver ninguém... 0,582 0,813
A26 - Senti uma grande revolta 0,497 0,830

FSE2: Sentimentos e Emocgdes-2. Este segundo feotoporta trés itens e

explica 20% da variancia. O valor d¢pha de Cronback de 0,57, depois de eliminado
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o item “A28 - Culpei o pessoal médico pelo sucedidfvalor do Alpha de Cronbach
antes do processo de purificacdo 0,55] mostrandoaansisténcia interna muito fraca,
conforme se pode observar no quadro abaixo indicBéste modo, este factor é
composto pelos itens designados por AZenti-me culpada(o) pelo sucedi@A29 -

Senti-me envergonhada(o). N&o sabia o que as pegsa@ pensar de mim

Quadro 18.Analise da fiabilidade do factor FSE2: Sentimemd&mocdes-2

Itens Correlacdo| Alpha se
dos itens | o item for
(Corrigida) | eliminado

A27 - Sent-me culpada(o) pelo suced 0411 0,361
A29 - Sent-me envergonhada(o). Nao sabia 0 que as pessoagkiase 0,40z 0,40:
A28 - Culpei o pessoal médico pelo sucedi 0,28¢ 0,57/

* ltem eliminado ap6s o processo de purificacédo

2.2.2 REACGOES E ATITUDES ACTUAIS PERANTE A EXISTENCIA DE UM FILHO
DEFICIENTE

As variaveis representativas das reacgbes e dittiélm como finalidade
efectuar uma avaliagéo da forma como reage e agatpe filho com deficiéncia. Para
efectuar a analise estatistica do factor desigmaaoFRA: Reaccdes e Atitudes foi
utilizado um instrumento de avaliagcdo compostotpexre itens designados por: A31 —
A minha magoa é igual a que senti quando ele nagkg2 —Continuo a conviver com
a minha angustia, sem saber o que vai aconte888 - Quando vejo as outras
criangas ou adultos da idade dele, sinto uma gramdgteza A34 — Consegui
ultrapassar a revoltaA35 —Com o tempo aceitei e conformei:m&6 —Estou sempre
preocupada(o) com ele. Acho que ele sO esta benigoom37 — Evito falar do
problema dele com outras pessoas. Nao gosto de cownentarios sobre a sua
deficiéncia A38 —Estou determinada(o) a lutar e a fazer tudo o gskver ao meu
alcance para o bem do meu filhA39 — Sinto muita alegria perante as pequenas
reacgOes dele. Qualquer coisa nova que vai fazéndm incentivo para minmA310 —
Vivo em funcdo do meu filho. Ele é tudo para mA811 —Sinto-me bem e gosto de
cuidar dele, apesar do trabalho que;d&312 —Peco a Deus que me dé saude e

paciéncia para poder tratar dele A313 -Sinto-me cansada(o) e desanimada(o)

Os resultados da analise estatistica dos factesegréhdos por FRAL: Reacc¢bes
e Atitudes-1, FRA2: Reaccdes e Atitudes-2 e FRAGadg0Oes e Atitudes-3 foram os

seguintes:
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* A Estatistica de KMO apresenta um valor de 0,78bsiderado médio, segundo
o critério de Kaiser.

* O Teste de esfericidade de Bartlett tem um valob@l&179 sendo o nivel de
significancia igual a zero, rejeitando-se assim ipotese da matriz de
correlagdes ser uma matriz identidade, isto éteste valida a analise factorial.

» Foram extraidos trés factores com valores propeigenvalugsuperiores a um,
gue explicam 57,5% do total da variancia.

* Os trés factores que resultaram da andlise das armnfes principais sao

apresentados de forma resumida no Quadro 19.

Quadro 19.FRA: Reaccdes e Atitudes

Itens FRA1 | FRA2 | FRA3
A38 - Estou determinada (0) a lutar e a fazer tudo cegtiger ao meu alcance | 0,801|-0,13%| 0,00¢
A39 - Sinto muita alegria perante as pequenas reac¢elquer coisa . 0,785|-0,222| 0,19¢
A311- Sintc-me bem e gosto muito de cuidar dele, apesar daltralgue d 0,784/(-0,09:| 0,06¢
A312-Peco a Deus que me dé salide e paciéncia paratpaidedel 0,768|-0,02:| -0,71
A310- Vivo em funcao deste filho. Ele é tudo f mim 0,579| 0,15z| -0,61
A33 - Quando vejo as outras criancas ou adultos da idielée sinto uma . 0,037| 0,776| -0,04¢
A32 - Continuo a viver com muita angustia, sem sabereovgilacontect 0,117 0,746| -0,24z
A313- Sintc-me cansada(o) e desanimad -0,047| 0,723| -0,04(
A31-A minha magoa é igual a que senti quando ele n -0,11%| 0,703| -0,14¢
A37 - Evito falar do problena dele com outras pessoas.gédto de ouvir . -0,30¢| 0,553| 0.09:
A34 - Consegui ultrapassar a rev -0,04<|-0,06¢| 0,873
A35 - Com o tempo aceitei e conforr-me 0,26¢|-0,067| 0,822
A36 — Estou sempre preocupada(o) com ele.Acho que edstadoem comic 0,29¢| 0,251] -0,405
Valores propriosEigenvalue] 3,08¢| 2,654 | 1,74f
Percentagem da variancia explicada 23,7%| 20,4%| 13,4%
Alphade Cronbach 0,828| 0,765| 0,724

» Caracterizagao dos trés factores:

FRAL: Reacgdes e atitudes-1. O primeiro factor camapcinco itens e explica
23,7% da variancia. O valor ddpha de Cronbaclk de 0,83, depois de eliminado o
item “A310 - Vivo em funcéo deste filho. Ele é tugdara mim” - [valor doAlpha de
Cronbach antes do processo de purificagdo 0,78], mostramda boa consisténcia
interna, conforme se pode observar no quadro alaikcado. Deste modo, este factor
€ composto pelos itens designados ABStou determinada(o) a lutar e a fazer tudo o
gue estiver ao meu alcance para bem do meu; fll3® —Sinto muita alegria perante
as pequenas reaccoes dele. Qualquer coisa novaajuzendo é um incentivo para
mim A311 —Sinto-me bem e gosto muito de cuidar dele, apesdrathalho que dé&

A312 —Peco a Deus que me dé salde e paciéncia para pradar dele
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Quadro 20.Analise da fiabilidade do factor FRAL: Reacc¢beditudes-1

Itens Correlagdo| Alpha se

dos itens | o item for

(Corrigida) | eliminado

A38 - Estou determinada(o) a lutar e a fazer tudo o gtieez a0 meu . 0,682 0,71¢
A39 - Sinto muita alegria perante as pequenacc¢des dele. Qualquer coisa 0,661 0,71%
A311- Sintc-me bem e gosto muito de cuidar dele, a pesar Hallra que & 0,637 0,71
A312- Pecgo a Deus que me dé salde e paciéncia paratpddedel 0,55¢ 0,74:
A310- Vivo em funcéo deste filho. Ele é tudo para m 0,38¢ 0,82¢

*Item eliminado apds o processo de purificacéo

FRA2: Reaccdes e atitudes-2. Este segundo factgpada cinco itens e explica
20,4% da variancia. O valor ddpha de Cronbacke de 0,77, depois de eliminado o
item “A37 - Evito falar do problema dele com outpessoas. Nao gosto de ouvir
comentarios sobre a sua deficiéncia” - [valorAdipha de Cronbaclantes do processo
de purificacdo 0,75], mostrando uma razoavel ct#sisa interna, conforme se pode
verificar no quadro abaixo indicado. Deste modde éactor € composto pelos itens
designados por A33 Quando vejo as outras criangas ou adultos da idadele, sinto
uma grande tristezaA32 —Continuo a viver com muita angustia, sem sabere\@i
acontecer A313 —Sinto-me cansada(o) e desanimada@)A31 —A minha mégoa é

igual & que senti quando ele nasceu.

Quadro 21.Analise da fiabilidade do factor FRA2: Reacc¢beditufes-2

Itens Correlagdo| Alpha se

dos itens | o item for

(Corrigida) | eliminado

A33 - Quando vejo as outras crian¢as ou adultodatie dele, sinto uma ... 0,609 0,678
A32 - Continuo a viver com muita angustia, sem salgue vai acontecer 0,581 0,689
A313 - Sinto-me cansada(o) e desanimada(o) 0,521 0,710
A31 - A minha magoa € igual a que senti quandoateeu 0,538 0,706
A37 — Evito falar do problema dele com outras passhido gosto de ...* 0,378 0,765

*Item eliminado apds o processo de purificacéo

FRA3: Reaccdes e atitudes-3. O terceiro factor aotaptrés itens e explica
13,4% da variancia. O valor ddpha de Cronbachke de 0,72, depois de eliminado o
item “A36 - Estou sempre preocupada(o) com eldoAgue ele s6 estd bem comigo” -
[valor do Alpha de Cronbactantes do processo de purificagdo 0,16], mostramda
consisténcia interna razoavel, conforme se podiiozrno quadro abaixo indicado.
Deste modo, este factor € composto pelos itengmgdds A34 Consegui ultrapassar

a revoltg e A35 -Com o tempo aceitei e conformei-me
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Quadro 22.Analise da fiabilidade do factor FRA3: Reacc¢beditudes-3

Itens Correlagdo| Alpha se
dos itens | o item for
(Corrigida) | eliminado

A34 - Consegui ultrapassar a reva 0,25¢ a)
A35 - Com o tempo aceitei e conforr-me 0,32¢ a)
A36 - Estou sempre preocupada(o) com ele. Acho quebedsté ben -0,20¢ 0,72¢
comigo*

a) Valor negativo
*|tem eliminado apds o processo de purificagio
2.2.3. NTERACCAO FAMILIAR E ALTERACOES

As variaveis representativas da interaccdo famidiamlteracdes tém como
finalidade efectuar uma avaliacdo da forma comoldeo familiar interage e que
alteracdes inter-familia surgiram aquando da exis€de um filho deficiente. Para
efectuar a andlise estatistica do factor designaolo FIF: Interaccdo familiar e
alteracdes, foi utilizado um instrumento de ava@lagcomposto por onze itens
designados por: A411 Este filho contribuiu para melhorar a nossa relag&mnjugal
A412 - O relacionamento afectivo com o meu marido/esposgrejudicado com o
nascimento deste filnd\413 —Unimo-nos os dois para enfrentar as dificuldades. O
cuidados a prestar ao nosso filho séo igualmentedwenhados pelos dois414 —
Sou eu quem desempenha a maior parte dos cuidasicob e de saude a prestar ao
nosso filhg A415 —Intervenho pouco nos cuidados a prestar ao nosso; fA421 —
Dedico-lhe muito mais atencéo do que dedico ao®sedihos A422 —Os outros meus
filhos aceitaram bem o irmdo deficientd423 — Os outros meus filhos sentem-se
prejudicados por terem um irmdo com menos capaesgladi424 —Os outros meus
filhos colaboram nos cuidados a prestar ao irmaeseatem-se responsaveis por;ele
A431 — Os familiares apoiam-nos e colaboram connosco sengue necessarie

A432 —A maioria dos familiares sao indiferentes

Os resultados da andlise estatistica dos factedgrihdos por FIF1: Interaccéo
Familiar-1; FIF2: Interaccéo Familiar-2; FIF3: lraecdo Familiar-3 e FIF4: Interacgéo
Familiar-4, foram os seguintes:

* A Estatistica de KMO apresenta um valor de 0,586sicdlerado mau segundo o
critério de Kaiser.

* O Teste de esfericidade de Bartlett tem um valoRH#088 sendo o nivel de
significAncia igual a zero, rejeitando-se assim ip6thse da matriz de

correlagdes ser uma matriz identidade, isto éteste valida a analise factorial.
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» Foram extraidos dois factores com valores préfdedgenvalug superiores a

um, que explicam 58,7% do total da variancia.

» Os quatro factores que resultaram da andalise daparentes principais sédo

apresentados de forma resumida no Quadro 23.

Quadro 23.FIF: Interaccdo Familiar

ltens FIF1 | FIF2 | FIF3 | FIF4
A412 - O relacionamento afectivo com o meu marido/espaigaréjudicado ... -0,761| -0,121| -0,093( 0,340
A411 -Este filho contribuiu para melhorar a nossa relag@mjugal 0,697/ 0,128| 0,060| 0,008
A13 - Unimo-nos os dois para enfrentar as dificuldades.cOidados a prestar ...| 0,687 -0,241| 0,165| -0,022
A432 - A maioria dos familiares sao indiferentes -0,409| -0,125| -0,370| -0,207
A414 -Sou eu quem desempenha a maior parte dos cuidada=b e de saude }.-0,106| 0,841| -0,014| 0,026
A415 -Intervenho pouco nos cuidados a prestar ao nodiso fi -0,149| -0,684| -0,160| 0,081
A424 -Os outros meus filhos colaboram nos cuidados atare® irmao ... -0,008| 0,068| 0,862| -0,038
A431 -Os familiares apoiam-nos e colaboram connosco sempe necessario 0,200| -0,050 0,607 -0,017
A422 -Os outros meus filhos aceitaram bem o irmao defieie 0,183 0,426| 0,541| -0,240
A423 -Osoutros meus filhos sentem-se prejudicados por tem@anrmao com ... | -0,122| -0,240| -0,015| 0,843
A421 - Dedico-lhe muito mais atencdo do que dedico aoslihos 0,003| 0,479| -0,102| 0,619
Valores propriosEigenvaluep 1,826 1,757 1,618 1,305
Percentagem da variancia explicada 16,6%| 16%| 14,7%| 11,9%
Alphade Cronbach -0,826| -1,436| 0,591| 0,307

» Caracterizagao dos quatro factores:

FIF1: Interaccdo Familiar-1. O primeiro factor cartp quatro itens e explica

16,6% da variancia. Este factor é composto petssitlesignados A411 Este filho

contribuiu para melhorar a nossa relagdo conjugd#i12 —O relacionamento afectivo

com o meu marido/esposa foi prejudicado com o namtio deste filnoA413 —

Unimo-nos os dois para enfrentar as dificuldades.cOidados a prestar ao nosso filho

sdo igualmente desempenhados pelos;ddi#32 — A maioria dos familiares séo

indiferentes Para saber o efeito de cada um dos itens nast@&msia interna do factor,

podemos observar queAdpha de Cronbachapresenta valores inferiores a 0,5 e para
alguns itens valores negativos, conforme se poderear no quadro abaixo indicado.
Segundo Pestana & Gageiro (2003) caso o alphaeggivo, ha correlagbes negativas,
0 que viola o modelo de consisténcia interna eabiliza 0 seu uso, logo neste caso nao

consideramos nenhum dos itens para analise.
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Quadro 24.Andlise da fiabilidade do factor FIF1: Interacc&oriiar-1

Itens Correlagdo| Alpha se

dos itens | o item for

(Corrigida) | eliminado

A411 - Este filho contribuiu pra melhorar a nossa relagdo conjut -0,331 0,08¢

A412 - O relacionamento afectivo com o meu marido/espoigaréjudicado -0,127 a)

com o0 nascimento deste filho

A413 Unimo-nos os dois para enfrentar as dificuldades.cOidados a -0,154 a)
prestar ao nosso filho séo igualmente desempenhgelos dois

A432 —A maioria dos familiares sao indiferentes 0,004 a)

a) Valor negativo

FIF2: Interaccdo Familiar-2. Este segundo factonporta dois itens e explica
16% da variancia. O valor ddlpha de Cronbaché negativo, mostrando uma
consisténcia interna inadmissivel. Este factor eamasto pelos itens designados por
A414 —Sou eu quem desempenha a maior parte dos cuidattisob e de saude a
prestar ao nosso filh@ A415 —Intervenho pouco nos cuidados a prestar ao Nnosso
filho. Para saber o efeito de cada um dos itens nasténsia interna do factor,
podemos observar queAdpha de Cronbachapresenta valores negativos, conforme se
pode observar no quadro abaixo indicado, logo neste também nédo consideramos

nenhum dos itens para andlise.

Quadro 25.Analise da fiabilidade do factor FIF3: InteracgaorHiar-2

Itens Correlacdo| Alpha se

dos itens | o item for

(Corrigida) | eliminado

A414 - Sou eu quem desempenha a Ir parte dos cuidados basicos e sa -0,421 a)
A415 - Intervenho pouco nos cuidados a prestar ao no$isa -0,421 a)

a) Valor negativo

FIF3: Interaccdo Familiar-3. Este segundo factonporta dois itens e explica
14,7% da variancia. O valor ddpha de Cronbacké de 0,591, depois de eliminado o
item “A431 —Os familiares apoiam-nos e colaboram connosco sergpe necessario
- [valor doAlpha de Cronbaclantes do processo de purificagédo 0,54], mostramnak
consisténcia interna fraca, conforme se pode varifio quadro abaixo indicado. Deste
modo, este factor € composto pelos itens desigraatod424 —Os outros meus filhos
colaboram nos cuidados a prestar ao irméo e sergemesponsaveis por ele A422 -

Os outros meus filhos aceitaram bem o irmao defieie
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Quadro 26.Analise da fiabilidade do factor FIF3: Interaccaoriiar-3

Itens Correlagdo| Alpha se

dos itens | o item for

(Corrigida) | eliminado

A424 - Os outros metufilhos colaboram nos cuidados a prestar ao irmé 0,47¢ 0,24z
sentem-se responsaveis por ele

A431 —Os familiares apoiam-nos e colaboram connosco sergpe 0,268 0,591

necessario*
A422 —Os outros meus filhos aceitaram bem o irmédo defteie 0,340 0,467

*Item eliminado apds o processo de purificacéo

FIF4: Interaccdo Familiar-4. Este segundo factonporta dois itens e explica
11,9% da variancia. O valor dalpha de Cronbaché de 0,307, mostrando uma
consisténcia interna inadmissivel. Este factor eapasto pelos itens designados por
A423 —Os outros meus filhos sentem-se prejudicadosgyent um irmao com menos
capacidades A421 —Dedico-lhe muito mais atencdo do que dedico aososuilhos
Para saber o efeito de cada um dos itens na ddmsstinterna do factor, podemos
observar que dAlpha de Cronbach apresenta valores negativos, conforme se pode
observar no quadro abaixo indicado, logo neste tsasbém ndo consideramos nenhum

dos itens para analise.

Quadro 27.Analise da fiabilidade do factor FIF4: Interacca@oriiar-4

Itens Correlagdo| Alpha se

dos itens | o item for

(Corrigida) | eliminado

A423 —Os outros meus filhos sentem-se prejudicados pemt&m irm&o con 0,181 a)
menos capacidades

A421 —Dedico-lhe muito mais atencéo do que dedico aoslithos 0,181 a)

a) Valor negativo

2.2.4. POAPTACAO INTRA -FAMILIAR /MUDANCAS A NiVEL FAMILIAR

As varidveis representativas da adaptacdo intrdifamudancas a nivel
familiar ttm como finalidade efectuar uma avaliag@forma como, internamente, a
familia se adaptou e que alteracbes teve que pemaoghegada de um filho deficiente.
Para efectuar a analise estatistica do factor mdgy por FAI: Adaptacéo intra-
familiar/mudancas a nivel familiar, foi utilizadenunstrumento de avaliagdo composto
por doze itens designados por: A56 E- necesséario prestar-lhe cuidados de
alimentacgdo, higiene e de satd&s1 — Este filho alterou o meu dia a di&512 —

Adaptei o0 meu dia a dia em funcdo ¢ed5 — Em casa “ocupa-me” todo o tempo
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porque requer muita atengdo e cuidagA810 —Deixei de trabalhar alguns anos para
cuidar do meu filhpA511 —Nunca mais trabalhei para me poder dedicar ao nilbo;f
A58 — Apesar do problema do meu filho nunca deixei déditzar, A57 — Tive de
adquirir certas competéncias e conhecimentos patart dele (ex. tirar a carta para o
poder transportar au aprender a aspira-ldd59 —Deixei de trabalhar alguns meses
para cuidar do meu filho (ndo inclui a baixa de fmgr A52 —“Obriga-me” a passar
muitas noites sem dormiA53 — Acompanho-0 as consultas, tratamentos e terapias
A54 — Durante os internamentos acompanho-o sempre, “@loip-me” a ficar

separada do resto da familia

Os resultados da analise estatistica dos fact@sigrhdos por FAIL: Adaptacdo
Intra-familiar-1; FAI2: Adaptacao Intra-familiar-EAI3: Adaptagcéo Intra-familiar-3 e
FAl4: Adaptacao Intra-familiar-4, foram os segugite

* A Estatistica de KMO apresenta um valor de 0,7drsiderado médio segundo
o critério de Kaiser.

* O Teste de esfericidade de Bartlett tem um valoAd®&314 sendo o nivel de
significAncia igual a zero, rejeitando-se assim ip6thse da matriz de
correlacdes ser uma matriz identidade, isto éteste valida a analise factorial.

» Foram extraidos quatro factores com valores prégeigenvalug superiores a
um, que explicam 68,1% do total da variancia.

* Os dois factores que resultaram da analise das amnfes principais sao

apresentados de forma resumida no Quadro 28.

Quadro 28.FAI: Adaptacao Intra-familiar

ltens FAI1 | FAI2 | FAI3 |FAI4
,:\aeu-dlz necessario prestar-lhe cuidados de alimentacépehe e de 0.838| -0,021| -0,010| 0,031
Al - Este filho alterou o meu dia a dia 0,738| 0,104| 0,329| 0,141
Al12 - Adaptei o meu dia a dia em fun¢éo dele 0,706| 0,163| -0,005| 0,409

A5 - Em casa “ocupane” todo o0 tempo porque requer mu

atencéo e cuidados 0,655/ 0,090 0,368| 0,205

A10 - Deixei de tribalhar alguns anos para cuidar do meu fi -0,01¢| 0,798 0,391| 0,05¢
A1l - Nunca mais trabalhei para me poder dedicar ao nigo 0,23:| 0,786/ 0,05z| 0,03:
A8 — Apesar do problema do meu filho nunca deixei dedifzar -0,00z| -0,765| 0,16%| 0,132

A7 - Tive de adquirir certas competéncias e conhecimentoa
tratar dele (ex. tirar a carta para o poder transpar au aprender a| 0,270| -0,088| 0,737|-0,135
aspira-lo)

A9 - Deixei de trabalhar alguns meses para cuidar do filea (n&o -0,063| 0449 0,694 0,279
inclui a baixa de parto)

A2 - “Obriga-me” a passar muitas noites sem dormir 0,504 0,028| 0,562(-0,071
A3 - Acompanho-o as consultas, tratamentos e terapias 0,137 -0,037| -0,057| 0,831
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A4 - Durante os internamentos acompanho-o sempre, “@owp-

me” a ficar separada do resto da familia 0,160} -0,025 0,055 0,806

Valores propriosEigenvaluep 2,607 2,098 1,773| 1,694
Percentagem da variancia explicada 21,7%| 17,5%)| 14,8%| 14,1%
Alphade Cronbach 0,811 0,721 0,565| 0,635

» Caracterizagao dos quatro factores:

FAIl: Adaptacdo Intra-familiar-1. O primeiro factoomporta quatro itens e
explica 21,7% da variancia. O valor Atpha de Cronbaclke de 0,81, mostrando uma
boa consisténcia interna. Deste modo, este factwngposto pelos itens designados
A56 —E necessario prestar-lhe cuidados de alimentacigiehe e de salgeA51 —
Este filho alterou 0 meu dia a di&512 —Adaptei o meu dia a dia em funcéo dele
A55 —Em casa “ocupa-me” todo o tempo porque requer maitancdo e cuidados
Para saber o efeito de cada um dos itens na cdmstinterna do factor, podemos
observar que @lphade Cronbachdiminui em todos os itens considerados, pelo que
devem manter-se 0s quatro itens resultantes daserfaktorial, conforme se pode

observar no quadro abaixo indicado.

Quadro 29.Andlise da fiabilidade do factor FAI1: Adaptacatrarfamiliar-1

Itens Correlagdo| Alpha se
dos itens | o item for
(Corrigida) | eliminado

A56 — E necessario prest-lhe cuidados de alimentacgdo, higiene e si 0,62¢ 0,76¢
A51 - Este filho alteru o meu dia a d 0,64: 0,757
A512 - Adaptei 0 meu dia a dia em funcao « 0,647 0,75¢
A55 - Em casa “ocup-me” todo o tempo porque requer muita tengé

0,603 0,776

cuidados

FAI2: Adaptagdo Intra-familiar-2. Este segundo dactomporta trés itens e
explica 17,5% da variancia. O valor ddpha de Cronbacké de 0,721, depois de
eliminado o item “A58 -Apesar do problema do meu filho nunca deixei deaitzar’ -
[valor do Alpha de Cronbachmegativo antes do processo de purificagdo], mudtra
uma consisténcia interna razoavel, conforme se paddicar no quadro abaixo
indicado. Deste modo, este factor € composto felns designados por A51(MDeixei
de trabalhar alguns anos para cuidar do meu filkoA511 —Nunca mais trabalhei

para me poder dedicar ao meu filho
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Quadro 30.Anélise da fiabilidade do factor FAI2: Adaptacatranfamiliar-2

Itens Correlagdo| Alpha se

dos itens | o item for

(Corrigida) | eliminado

A510- Deixei de trabalhar alguns anos para poder cuidarrdeu filht 0,06¢€ a)
A511- Nunca mais trabalhei para me poder dedicar ao nilbo 0,14¢ a)
A58 — Apesar do problema do meu filho nunca deixei deattzar* -0,47: 0,721

a) Valor negativo
*|tem eliminado apds o processo de purificagio

FAI3: Adaptacdo Intra-familiar-3. Este terceiro tlarc comporta trés itens e
explica 14,8% da variancia. O valor Atpha de Cronbaclké de 0,57, mostrando uma
fraca consisténcia interna. Deste modo, este factwsmposto pelos itens designados
por A57 —Tive de adquirir certas competéncias e conheciosepara tratar dele (ex.
tirar a carta para o poder transportar ou aprendaraspira-lo) A59 - Deixei de
trabalhar alguns meses para cuidar do meu filhoo(i&lui a baixa por partog A52 —
“Obriga-me” a passar muitas noites sem dormitara saber o efeito de cada um dos
itens na consisténcia interna do factor, podemeermhr que dAlpha de Cronbach
diminui em todos os itens considerados, pelo querdemanter-se 0s quatro itens

resultantes da andlise factorial, conforme se pbdervar no quadro abaixo indicado.

Quadro 31.Andlise da fiabilidade do factor FAI3: Adaptacatra-familiar-3

Itens Correlacdo| Alpha se

dos itens | o item for

(Corrigida) | eliminado

A57- Tive de adquirir certas competéncias e conhecinsepdoa tratar dele 0,40z 0,42z
(ex. tirar a carta para o poder transportar ou apger a aspira-lo)

A59- Deixei de trabalhar alguns meses para cuidanmdau filho (ndo inclui g 0,332 0,529

baixa por parto)
A52 — “Obriga-me” a passar muitas noites sem dormir 0,392 0,438

FAl4: Adaptacdo Intra-familiar-4. Este quarto factwomporta dois itens e
explica 14,1% da variancia. O valor d¢pha de Cronback de 0,64, mostrando uma
fraca consisténcia interna. Deste modo, este facmwemposto pelos itens designados
por A53 —Acompanho-o as consultas, tratamentos e terapia&54 - Durante 0s
internamentos acompanho-o sempre, obrigando-mea 8eparada(o) do resto da
familia. Para saber o efeito de cada um dos itens nasténsia interna do factor,
podemos observar queAdpha de Cronbachdiminui em todos os itens considerados,
pelo que devem manter-se 0s quatro itens resudtalsteanalise factorial, conforme se

pode observar no quadro abaixo indicado.
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Quadro 32.Andlise da fiabilidade do factor FAI4: Adaptacatrérfamiliar-4

Itens Correlagdo| Alpha se
dos itens | o item for
(Corrigida) | eliminado

A3 - Acompanh-o0 as consultas, tratamentos e tera| 0,47¢ a)

A4 - Durante os internamentos acompa-o sempre, obrigan-me a fican
o 0,476 a)
separada(o) do resto da familia

a) Valor negativo

2.2.5. ADAPTAGCAO SOCIAL /MUDANGAS A NIVEL SOCIAL
As variaveis representativas da adaptacado socidédngas a nivel social tém

como finalidade efectuar uma avaliacéo da formaccardeficiéncia de um filho podera
alterar os habitos sociais. Para efectuar a anéfitstistica do factor designado por
FAS: Adaptacdo Social/mudancas foi utilizado untruraento de avaliagdo composto
por sete itens designados por: A6Diminui as saidas e o convivio com os anigos
A62 —Durante alguns anos deixei de ir passar férias f@x&3 —Nunca mais fiz a vida
social que fazia antes do meu filho nas@84 —Com este filho ndo posso sair para
todo o lado, mas quando saio levo-o sempre com#@d — Continuo a sair e a
conviver com 0s amigos, mas nao levo o meu filnogm A66 —Tento fazer a vida o
mais normal possivel, sair, dar um passeio, ir aigrférias, apesar do acréscimo do
trabalho que trasA67 —N&o houve grandes alteragfes, porque ja saia podeninha

vida ndo permitia grandes saidas

Os resultados da analise estatistica dos factoessgriados por FASI:
Adaptagdo Social-1, FAS2: Adaptacdo Social-2 e FAB8aptacdo-3 foram os
seguintes:

* A Estatistica de KMO apresenta um valor de 0,6dhsiderado razoavel,
segundo o critério de Kaiser.

* O Teste de esfericidade de Bartlett tem um valo2® 789 sendo o nivel de
significancia igual a zero, rejeitando-se assim ipOtese da matriz de
correlacdes ser uma matriz identidade, isto éteste valida a analise factorial.

* Foram extraidos trés factores com valores propeigenvalugsuperiores a um,
gue explicam 71,9% do total da variancia.

* Os trés factores que resultaram da andlise das armnfes principais séo

apresentados de forma resumida no Quadro 33.
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Quadro 33.FAS: Adaptacédo Social

Itens FAS1| FAS2 | FAS3
A63 —Nunca mais fiz a vida social que fazia antes do filteo nascer 0,909| 0,031|-0,153
A61 —Diminui as saidas e o convivio com 0s amigos 0,861| 0,104|-0,090
A62 —Durante alguns anos deixei de ir passar férias fora 0,859| -0,139|-0,042

A64 —Com este filho ndo posso sair para todo o lado, ouzendo saio levo-p 0.224| 0,800/ 0,206
sempre comigo

A65 — Continuo a sair e a conviver com 0s amigos, maslaéio o meu filh¢

comigo 0,182| -0,786| 0,118

A67 - Nao houve grandes alteragdesrque ja saia pouco. A minha vida n

permitia grandes saidas -0,031) -0,142) 0,815

A66 — Tento fazer a vida 0 mais normal possivel, sair,uda passeio, ir a praic

férias, apesar do acréscimo do trabalho que tras -0,195) 0,249/ 0,689

Valores propriosiigenvaluek 2,427| 1,372| 1,229
Percentagem da variancia explicada 34,7%| 19,6%| 17,6%
Alphade Cronbach 0,864| -0,921| 0,331

» Caracterizagao dos trés factores:

FAS1: Adaptacdo Social-1. O primeiro factor comaoités itens e explica
34,7% da variancia. O valor dsdlpha de Cronbacle de 0,864, mostrando uma boa
consisténcia interna. Deste modo, este factor gosta pelos itens designados A63 —
Nunca mais fiz a vida social que fazia antes do filea nascer A61 — Diminui as
saidas e o convivio com os amigd®62 — Durante alguns anos deixei de ir passar
férias fora Para saber o efeito de cada um dos itens nastémnsia interna do factor,
podemos observar queAdpha de Cronbachdiminui em todos os itens considerados,
pelo que devem manter-se os trés itens resultdatasalise factorial, conforme se pode

observar no quadro abaixo indicado.

Quadro 34. Andlise da fiabilidade do factor FAS1: Adaptac@cial-1

Itens Correlagdo| Alpha se
dos itens | o item for
(Corrigida) | eliminado

A63 —Nunca mais fiz a vida social que fazia antes do filteo nascer 0,81( 0,743
A61 - Diminui as saidas e o convivio com 0s amigos 0,699 0,847
A62 - Durante alguns anos deixei de ir passar férias fora 0,719 0,830

FAS2: Adaptacdo Social-2. Este segundo factor cotapipis itens e explica
19,6% da variancia. O valor dalpha de Cronbaché negativo, mostrando uma
consisténcia interna inadmissivel. Este factor eapsto pelos itens designados por
A64 —Com este filho ndo posso sair para todo o lado, mendo saio levo-o sempre
comigoe A65 —Continuo a sair e a conviver com 0s amigos masled@o o meu filho

comigo Para saber o efeito de cada um dos itens nasténsia interna do factor,
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podemos observar queAdpha de Cronbachapresenta valores negativos, conforme se
pode observar no quadro abaixo indicado, logo neste também ndo consideramos

nenhum dos itens para andlise.

Quadro 35.Analise da fiabilidade do factor FAS2: AdaptacaaciSe2

Itens Correlacdo| Alpha se
dos itens | o item for
(Corrigida) | eliminado

A64 - Com este filho ndo posso sair para todo o lado, quesdo saio levo-o

. -0,318 a)
sempre comigo

AB65 - Continuo a sair e a conviver com 0s amigos masle@o o meu filh
comigo

-
a) Valor negativo

-0,318 a)

FAS3: Adaptacdo Social-3. O terceiro factor conmgpaibis itens e explica
17,6% da variancia. O valor dalpha de Cronbaché de 0,331, mostrando uma
consisténcia inadmissivel. Este factor é compostospitens designados A67N&o
houve grandes alteracdes, porque ja saia pouco.rkarnvida ndo permitia grandes
saidase A66 —Tento fazer a vida o mais normal possivel, sair, wta passeio, ir a
praia, férias, apesar do acréscimo de trabalho trds. Para saber o efeito de cada um
dos itens na consisténcia interna do factor, podeshservar que Alphade Cronbach
apresenta valores negativos, conforme se podewalbseo quadro abaixo indicado,

logo neste caso também ndo consideramos nenhuitedspara analise.

Quadro 36.Analise da fiabilidade do factor FRA3: Adaptacaeiab3

Itens Correlagéo| Alpha se
dos itens | o item for
(Corrigida) | eliminado

A67 - Nao houve grandes alteracdes, porque ja saia poligninha vida ndo

permitia grandes saidas 0,199 3)

AB66 - Tento fazer a vida o mais normal possivel, sair,uda passeio, ir &

praia, férias, apesar do acréscimo de trabalho trés 0,199 3)

a) Valor negativo

2.2.6. EXPECTATIVAS QUANTO AO FUTURO DO FILHO DEFICIENTE

As varidveis representativas das expectativas quanot futuro tém como
finalidade efectuar uma avaliagdo da forma comcesge face ao futuro do filho
deficiente. Para efectuar a analise estatistidaaor designado por FEF: Expectativas
Futuro foi utilizado um instrumento de avaliagdonposto por nove itens designados

por: A71 —Espero que seja fisicamente autonomo (fale, andalize as necessidades
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basicas) A72 — Espero que ele ndo figue mentalmente afe¢tdd® — Espero que
aprenda a ler e a escreyeh74 —Tenho consciéncia das suas limitagdes. E bom ver os
progressos do dia a dia, mas ndo crio grandes dafpigas A75 — J& ndo tenho
nenhuma expectativa. Perdi todas as esperar¢Aas6 —Sinto uma grande apreensao
quanto ao futuro. Enquanto puder trato dele, mas 8éi 0 que ir4 acontecer quando

eu nao puder

Os resultados da andlise estatistica dos factoessgriados por FEF1:
Expectativas Futuro-1 e FEF2: Expectativas Futuform os seguintes:

* A Estatistica de KMO apresenta um valor de 0,784siderado médio segundo
o critério de Kaiser.

* O Teste de esfericidade de Bartlett tem um valo2%E 196 sendo o nivel de
significancia igual a zero, rejeitando-se assim ipOtese da matriz de
correlacdes ser uma matriz identidade, isto éteste valida a analise factorial.

» Foram extraidos dois factores com valores préfdedgenvalug superiores a
um, que explicam 66,2% do total da variancia.

* Os dois factores que resultaram da analise das amnfes principais sao
apresentados de forma resumida no Quadro 37.

Quadro 37.FEF: Expectativas Futuro

Itens FSE1 FSE2
A71 - Espero que seja fisicamente autonomo (fale, andalze as necessidadeq 0.897| -0,030
basicas)
A72 - Espero que ele ndo fique mentalmente afec 0,873 0,14
A73 - Espero que aprenda a ler e a escre 0,761 -0,28:
A75 - Ja ndo tenho nenhuma expectativa. Perdi todas perasca -0,686| 0,236

A76 - Sinto uma grande apreensdo quanto ao futuro. Enqupuoder trato dele

< . S ~ -0,157| 0,772
mas ndo sei o que ir4 acontecer quando eu ndo puder
A74 - Tenho consciéncia das suas limitacdes. E bom varagressos do dia

. g . 0,003 0,759
dia, mas ndo crio grandes expectativas
Valores propriosEigenvaluep 2,641 1,334
Percentagem da variancia explicada 44%| 22,2%
Alphade Cronbach 0,837 0,352

» Caracterizacao dos dois factores:
FEF1: Expectativas Futuro-1. O primeiro factor cong quatro itens e explica
44% da variancia. O valor délpha de Cronbacké de 0,837, depois de eliminado o
item “A75 —Ja ndo tenho nenhuma expectativa. Perdi todas perasca$ - [valor do

Alpha de Cronbachantes do processo de purificagdo 0,32], mostramda boa
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consisténcia interna, conforme se pode verificargonadro abaixo indicado. Deste
modo, este factor € composto pelos itens designadbs Espero que seja fisicamente
auténomo (fale, ande e realize as necessidadesds)siA72 - Espero que ele ndo

fiqgue mentalmente afectade A73 -Espero que aprenda a ler e a escrever

Quadro 38.Andlise da fiabilidade do factor FEF1: ExpectatiFasuro-1

Itens Correlagdo| Alpha se
dos itens | o item for
(Corrigida) | eliminado

A71 —Espero que seja fisicamente autbnomo (fale, arrdaleze as 0.526
; A ; a)

necessidades basicas)

A72 - Espero que ele ndo figue mentalmente afectado 0,577 a)
A73 —Espero que aprenda a ler e a escrever 0,514 a)
A75 —Ja ndo tenho nenhuma expectativa. Perdi todas perascas* -0,530 0,837

a) Valor negativo
*|tem eliminado ap6s o processo de purificacéo

FEF2: Expectativas Futuro-2. Este segundo factorpoota dois itens e explica
22,2% da variancia. O valor dalpha de Cronbaché de 0,352, mostrando uma
consisténcia inadmissivel. Este factor € compostospitens designados por A76 -
Sinto uma grande apreensao quanto ao futuro. Engupnder trato dele, mas néo sei
0 que ira acontecer quando eu ndo puderA74 - Tenho consciéncia das suas
limitages. E bom ver os progressos do dia a di@s méo crio grandes expectativas
Para saber o efeito de cada um dos itens na cdmsstinterna do factor, podemos
observar que dAlpha de Cronbach apresenta valores negativos, conforme se pode
observar no quadro abaixo indicado, logo neste tsasbém ndo consideramos nenhum
dos itens para analise.

Quadro 39.Anélise da fiabilidade do factor FEF2: Expectatifasuro-2

Itens Correlacdo| Alpha se

dos itens | o item for

(Corrigida) | eliminado

A76 - Sinto uma grande apreensao quanto ao futuro. Enguander tratc 0.225 a)
dele, mas nao sei o0 que ird acontecer quando elpoder ’

A74 - Tenho consciéncia das suas limitagées. E bom vpraggessos do dia 0.225 a)
dia, mas ndo crio grandes expectativas '

a) Valor negativo
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2.2.7. REACGAO AOS APOIOS/NECESSIDADES SENTIDAS

As variaveis representativas das reaccfes aossapalas necessidades sentidas
tém como finalidade efectuar uma avaliagdo da fotorao reage perante 0S apoios
existentes, assim como avaliar as necessidadegdaenPara efectuar a analise
estatistica do factor designado por FRN: ReaccOBeaessidades foi utilizado um
instrumento de avaliagdo composto por catorze i@esignados por: A8l -As
informacOes que tenho em relagcdo aos apoios e ¢garvi@a que por direito posso
recorrer) ndo sao suficientes nem elucidatjvA82 —Desconhe¢o a maior parte das
leis e dos beneficios a que tenho direk83 —Sinto falta de informacé&o. A maior parte
dos servigos a que recorro ndo sabem, ou ndo d@onracdes correctasA84 —N&o
tenho razdo de queixa das informagfes prestadasspsgdrvicos, sobre 0s apoios e
beneficios a que o meu filho tem dirgifB5 — Os servicos especializados existentes
sdo insuficientes. Tenho dificuldade em conseguisgltas da especialidade e terapias
(terapia da fala, fisioterapia)A86 —As consultas da especialidade e terapias (quando
se conseguem) sao muito dispendipged’ —Penso que o0 pessoal médico, técnico e
auxiliar nem sempre age da melhor maneira. As vesf@s muito frios e pouco
atenciososA88 —Nao tenho razdo de queixa dos medicos e técnicoségu atendido
o meu filho. S&o muito simpaticos, compreensivdaireanos A89 — Necessito de
maior informacédo sobre a deficiéncia e as necesidaspecificas do meu fijh&810
— Necessito de maior informacao sobre 0s servigcos &0ios que presentemente estéo
mais indicados para o meu filhnd\811 — Necessito de maior informagdo sobre os
servicos e 0s apoios de que o meu filho poderafiogareno futurg A812 —Necessito
de um servigo de apoio social e educativo para a fileo; e A813 —Necessito de
encontrar uma instituicdo que fique com o meu fitligando eu n&o puder tratar dede
A814 —Necessito de ajuda para pagar despesas: estabadatim de ensino especial,

terapeutas e outros servicos de que o meu filhess#a

Os resultados da analise estatistica dos factesegréhdos por FRN1: Reaccdes
e Necessidades-1, FRN2: ReaccOes e NecessidadeskRNS: Reaccgbes e
Necessidades-3 foram os seguintes:
» A Estatistica de KMO apresenta um valor de 0,86fAsiderado bom, segundo o

critério de Kaiser.
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* O Teste de esfericidade de Bartlett tem um valo®2ke 770 sendo o nivel de
significAncia igual a zero, rejeitando-se assim ip6thse da matriz de
correlacdes ser uma matriz identidade, isto éteste valida a analise factorial.

» Foram extraidos trés factores com valores propeigenvalugsuperiores a um,
que explicam 61,8% do total da variancia.

* Os trés factores que resultaram da andlise das a@nfes principais séo

apresentados de forma resumida no Quadro 40.

Quadro 40. FRN: Reacc¢Oes e Necessidades

Itens FRN1| FRN2 | FRN3

A8 - As informacdes que tenho em relagdo aos apoios/&ss (a que por| 0,764
= L - S -0,033| 0,007
direito posso recorrer) ndo séo suficientes nencidativas

A82 - Desconhecgo a maior parte das leis e dos benefécipse tenho

direito 0,746/ 0,253] 0,128

A83 —-Sinto falta de informacdo. A maior parte dos sesgia que recorro

ndo sabem, ou ndo dao informagdes correctas 0,709) 0,509/ 0,020

A84 - Nao tenho razéo de queixa das informagfes prestpelos servigog

sobre 0s apoios e beneficios a que o meu filhaltesito 0.689) 0,458 0,160

A85-Os servicos especializados existentes séo insofiicsie Tenh
dificuldade em conseguir consultas da especialidaderapias (terapia dp 0,661| 0,612| 0,159
fala, fisioterapia)

A86 - As consultas da especialidade e terapias (Quandmsseguem) S&0|

muito dispendiosas 0,584| 0.124] 0,261

A87 - Penso que o pessoal médico, técnico e auxiliar sempre age d

melhor maneira. As vezes s&o muito frios e poueocisos 0327 0,783 0,154

A88 - Nao tenho razéo de queixa dos médicos e técnicaségu atendido g

meu filho. SAo muito simpaticos, compreensivoseahos 0253 0,770| 0,326

A89 - Necessito de maior informacéao sobre a deficién@a aecessidades

especificas do meu filho 0,069 0,756 -0,020

AB810- Necessito de maior informagao sobre 0s servigas &p0ios qut

presentemente estdo mais indicados para o meu filho -0.194) -0,521) -0,459

A811 - Necessito de maior informagao sobre os servigas &oios de gt 20019 0096 -0828
o meu filho podera beneficiar no futuro ' ’ ’

A812 - Necessito de um servigo de apoio social e educptva o meu filhq 0,342] 0,029] 0,694

A813 -Neces~S|to de encontrar uma instituicdo que fiqua oameu filho, 0.084| 0320 0582
guando eu ndo puder tratar dele

A814 -Necessito de ajuda para pagar despesas: estabedatis de ensin

D
especial, terapeutas e outros servigos de que ofithewnecessita 0,030 0,199 0,554

Valores propriosEigenvalue] 3,234 3,124 2,29(
Percentagem da variancia explicada 23,1%| 22,3%| 16,4%
Alphade Cronbach 0,873| 0,808| 0,565

» Caracterizacao dos trés factores:
FRN1: Reacc¢Oes Necessidades-1. O primeiro factopoda seis itens e explica
23,099% da variancia. O valor édpha de Cronbaclké de 0,873, depois de eliminado o
item “A813 -Necessito de encontrar uma instituicdo que figua oaneu filho, quando

eu ndo puder tratar dele- [valor do Alpha de Cronbachantes do processo de
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purificagdo 0,864], mostrando uma boa consisténtésna, conforme se pode verificar
no quadro abaixo indicado. Deste modo, este factmwmposto pelos itens designados
por A812 —Necessito de um servigo de apoio social educatwa p meu filhp A811 —
Necessito de maior informagéo sobre os servi¢cas &oios de que o meu filho podera
beneficiar no futurp AB9 — Necessito de maior informacg&o sobre a deficiéncase
necessidades especificas do meu filk8iL0 —Necessito de maior informacéo sobre os
Servigcos e apoios que presentemente estdo matadus para o meu filhe A814 —
Necessito de ajuda para pagar as despesas: estabmgrtos de ensino especial,
terapeutas e outros servigos de que o meu filhess#a

Quadro 41.Analise da fiabilidade do factor FRN1: Reac¢deseedssidades-1

Itens Correlagdo| Alpha se
dos itens | o item for

(Corrigida) | eliminado
A813 -Necessito de encontrar uma instituicdo que fiqua oameu filho,
~ 0,486 0,873
qguando eu ndo puder tratar dele*

A812 - Necessito de um servigo de apoio social educatwva p meu filh 0,682 0,83¢

A811 - Necessit de maior informagao sobre 0s servigos e 0s apoéogue: ¢ 0.772 0.822
meu filho podera beneficiar no futuro ’ ’

A89 - Necessito de maior informacéo sobre a deficién@a aecessidade

especificas do meu filho 0,764 0822

A810 - Necessito de maior informacdo sobre os servicospeioa qud

presentemente estdo mais indicados para o meu filho 0,796 03816

A814 -Necessito de ajuda para pagar as despesas: estabalptos de ensinp
especial, terapeutas e outros servigos de que ofitheunecessita

*Item eliminado apés o processo de purificacéo

0,496 0,870

FRN2: Reaccdes e Necessidades-2. Este segundo daatporta quatro itens e
explica 22,3% da variancia. O valor ddpha de Cronbackeé de 0,808, depois de
eliminado o item “A84 N&o tenho razdo de queixa das informacgfes prestpdbss
servicos, sobre os apoios e beneficios a que ofitheutem direitd - [valor do Alpha
de Cronbachantes do processo de purificagdo 0,230], mostranu boa consisténcia
interna, conforme se pode verificar no quadro abaidicado. Deste modo, este factor
€ composto pelos itens designados por A&esconheco a maior parte das leis e dos
beneficios a que tenho direitd83 — Sinto falta de informagédo. A maior parte dos
servicos a que recorro ndo sabem, ou ndo dao irdgfies correctgsA81 — As
informagdes que tenho em relagdo aos apoios e cgarvia que por direito posso

recorrer) ndo sdo suficientes nem elucidativas

82



Parte Il — Componente Empirica

Quadro 42.Analise da fiabilidade do factor FRN2: Reac¢dexedsdsidades-2

Itens Correlagdo| Alpha se
dos itens | o item for
(Corrigida) | eliminado
A82 - Desconhec¢o a maior parte das leis e dos benefécmse tenho direil 0,52 a)
A83 - Sinto falta de informacdo. A maior parte dos sesgia que recorro nd 0.456 a)
sabem, ou ndo dao informac¢des correctas ’
A81 —As informagdes que tenho em relagcéo aos apoios/&se (a que por
o g . oo 0,450 a)
direito posso recorrer) ndo séo suficientes nencidativas
A84 — Nao tenho razdo de queixa das informagdes prestpdlss servigod,
. . X . -0,547 0,808
sobre 0s apoios e beneficios a que o meu filhaltesito*

a) Valor negativo
*Item eliminado apds o processo de purificacéo

FRN3: Reacc¢bes e necessidades-3. O terceiro faotoporta quatro itens e
explica 16,4% da variancia. O valor ddpha de Cronbacké de 0,565, depois de
eliminado o item “A88 N&o tenho razdo de queixa dos médicos e técnicesémm
atendido o meu filho. Sdo muito simpéticos, compi®es e humanbds- [valor
negativo doAlpha de Cronbaclantes do processo de purificacdo], mostrando uaca f
consisténcia interna, conforme se pode verificarqonadro abaixo indicado. Deste
modo, este factor € composto pelos itens designpoioé\87 —Penso que o pessoal
médico, técnico e auxiliar nem sempre age da mettaneira. As vezes sdo muito frios
e pouco atenciospsA85 — Os servigos especializados existentes sdo insotése
Tenho dificuldade em conseguir consultas da eseade e terapias (terapia da fala,
fisioterapia)e A86 —As consultas da especialidade e terapias (Qquandooaseguem)
sdo muito dispendiosas

Quadro 43.Analise da fiabilidade do factor FRN3: Reac¢Oe®edssidades-3

Itens Correlacdo| Alpha se
dos itens | o item for
(Corrigida) | eliminado
A88 - Nao tenho razéo de queixa dos médicos e técnicatéqu atendido o -0,480
; ~ o e X 0,565
meu filho. S&o muito simpéticos, compreensivoseahos*
A87 - Penso que o pessoal médico, técnico e auxiliar sempre age da
R N D ) 0,009 a)
melhor maneira. As vezes sdo muito frios e pouencaisos
AB85 - Os servigcos especializados existentes séo insotids Tenho
dificuldade em conseguir consultas da especialidatiErapias (terapia da 0,266 a)
fala, fisioterapia)
A86 - As consultas da especialidade e terapias (Quandmsseguem) s&o
Lo : 0,246 a)
muito dispendiosas

a) Valor negativo
*|tem eliminado apds o processo de purificacéo
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3. COMPARAGAO DE FACTORES

3.1. ANALISE COMPARATIVA RELATIVAMENTE AO GRAU DE PARENTE SCO DO
RESPONDENTE
Nesta subseccdo efectuamos uma andlise compadasvéactores, tendo em

conta o grau de parentesco do respondente (Qudjiro 4

Quadro 44.Grau deparentesco do respondente

Mae Pai Total

103 (75,7% 33 (24,3% 13€

De acordo com os resultados da analise das difeseegtre os dois grupos
considerados: Pai e Mae e as variaveis desighadds3E1: Sentimentos e Emocdes-1,
FSE2: Sentimentos e Emocgdes-2; FRAL: ReaccOested@s-1, FRA2: Reaccgbes e
Atitudes-2, FRA3: Reaccdes e Atitudes-3; FIF3: ratedo Familiar-3; FAIL:
Adaptagdo Intra-familiar/Mudancas-1, FAI2: Adap@cétra-familiar/Mudancgas-2,
FAI3: Adaptacgéo Intra-familiar/Mudancas-3, FAl4:  d@macao Intra-
familiar/Mudangas-4; FAS1: Adaptagdo Social/Mudanata FEF1: Expectativas
Futuro-1; FRN1: Reaccbes  Apoios/Necessidades-1, 2FRN Reacc¢des
Apoios/Necessidades-2; FRN3: Reaccdes Apoios/Nigleekes-3, verifica-se que destes
qguinze factores considerados, somente os fact@sigrados por FRAL: Reaccdes e
Atitudes-1 e FAIl4: Adaptacdo Intra-Familiar/Mudasgh é que existem diferencas
significativas entre as médias dos dois gruposdeilidos considerados nesta andlise,

conforme se pode observar no quadro abaixo indicado
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Quadro 45.Resultados da Analise da Diferenca das Médias agéiftucom o Grau de
Parentesco do respondente

Mae Pai
Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P
FSE SENTIMENTOS E Padréo Padréao
EMOCOES

FSE1 Sentimentos e Emogdes-1 1,9709 0,86238] 2,1818 0,79316] -1,246 -1,246
FSE2 Sentimentos e Emocdes-2 3,8[738 1,14343 3,8788 1,01574 -,022 0,982

Nome Factore Médias Desvio: Médias Desvios t-teste P

FRA REACOES E ATITUDES Padrao Padrédo
FRA1 Reacg0e e Atitude-1 1,451¢ 0,6596+ 1,803( 1,0359¢ -2,29: *0,023
FRA2 Reacg0es e Atitudes-2 3,0218 1,11150 2,9394 1,07535 0,374 0,709
FRA3 Reacg0es e Atitudes-3 2.4612 1,20597| 24697 0,92651] -0,037 0,970

Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P

FIF INTERACCAO Padréo Padréo

FAMILIAR

FIF3 Interaccdo Familiar-3 1,9831 0,92764 2,2258 1,33441 -1,112 0,268

Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P

FAI ADAPTACAO Padréo Padréo

INTRA-FAM./MUD.

FAI1 Adap. Intra-Fam./Mud.-1 2,2767  1,12672 2,4621 1,12868 -0,822 0,412
FAI2 Adap. Intra-Fam./Mud.-2 3,7742 1,34430 4,0625 1,29981 -1,055 0,293
FAI3 Adap. Intra-Fam./Mud.-3 3,1247 1,20543 3,3226 1,10716 -0,796 0,428
FAI4 Adap. Intra-Fam./Mud.-4 1,6019 0,81457| 2,3788 1,40885| -3,925 **0,000

Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P

FAS ADAPTACAO Padrao Padréo

SOCIAL/MUDANCAS

FAS1 Adaptacdo Social/Mud. 2,6684 1,43220 2,6768 1,25412 -0,048 0,962

Nome Factore Médias Desvos Médias Desvio t-teste P

FEF EXPECTATIVAS Padréo Padrao

FUTURO

FEF1 Expectativas Futu-1 3,019« 1,4453. 3,333 1,4361:« -1,08% 0,27¢

Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P

FRN REACCOES Padréo Padréo

APOIOS/NEC.

FRN1 Reacgbes Apoios/Nec.-1 2,5049 1,09861 2,5030 1,05252 0,008 0,993
FRNZ Reacc¢Bes Apoios/Ne-2 2,475 1,0422! 2,717 1,2586¢ -1,10( 0,27¢
FRN3 Reacgbes Apoios/Nec.-3 2,8414 0,98998 3,0404 0,91953 -1,022 0,309
Numero de Casos 103 33

*p<0.05 *p<0.01
Fonte: Elaboragéo propria

Podemos também considerar que nao existem difeyesngaificativas, entre os

dois grupos de inquiridos considerados nas vas&lesignadas por FSE1: Sentimentos
e Emocbes-1, FSE2: Sentimentos e Emogfes-2, FRé&cdges e Atitudes-2, FRA3:
Reacgdes e Atitudes-3, FIF3:

Interaccdo FamiliarFAILl: Adaptacao

Intra-

Familiar/Mudancas-1; FAI2: Adaptacdo Intra-Famildwdancas-2, FAI3: Adaptacdo

Intra-Familiar/Mudancas-3, FAS1: Adaptacdo Socialdsincas-1, FEF1: Expectativas

Futuro-1,

FRN1:

Reaccbes

Apoios/Necessidades-1,

Apoios/Necessidades-2, FRN3: Reacc¢des Apoios/Nideeles-3.

2FRN Reaccoes
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3.2. ANALISE COMPARATIVA RELATIVAMENTE A IDADE DO RESPOND ENTE
Efectuamos também uma analise comparativa dosréacttendo em conta o
grupo de inqueridos pertencentes ao escaldo etti60 anos de idade e o grupo de

inqueridos pertencentes ao escaldo etario comded® anos de idade (Quadro 46).

Quadro 46.Idade do respondente

Até aos 50 anos Mais de 50 anos Total

64 (47,1% 72 (£2,9%% 13€

De acordo com os resultados da andlise das difeseegtre os dois grupos
consideradosAté aos 50 anos mais de 50 anos as variaveis designadas por FSE1:
Sentimentos e Emogfes-1, FSE2: Sentimentos e EmsW@c6ERAL: Reaccles e
Atitudes-1, FRA2: ReaccOes e Atitudes-2, FRA3: Réas e Atitudes-3, FIF3:
Interacgdo Familiar-3, FAILl: Adaptagdo Intra-FaariMudancas-1; FAI2: Adaptacao
Intra-Familiar/Mudancas-2, FAI3: Adaptacdo Intra¥fgar/Mudancas-3, FAIl4:
Adaptacdo Intra-Familiar/Mudancas-4, FAS1: FAIl:afithcdo Social/Mudancas-1,
FEF1l: Expectativas Futuro-1, FRN1: Reaccdes ApNes#ssidades-1, FRN2:
Reaccdes Apoios/Necessidades-2, FRN3: ReaccoeogiNecessidades-3, verifica-se
que ndo existem diferencas significativas entrmédias dos dois grupos de inquiridos
em nenhum dos quinze factores considerados nedtisearconforme se pode observar

no quadro abaixo indicado.
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Quadro 47.Resultados da Analise da Diferenca das Médias egéifud a Idade do

inquirido
Até 50 ano Mais de 50 ano
Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P
FSE SENTIMENTOS E Padréo Padréao
EMOCOES

FSE1 Sentimentos e Emogdes-1 2,0000 0,86628| 2,0417 0,83720 -0,285 0,776
FSE2 Sentimentos e Emocdes-2 3,7109 1,1979 4,0208 1,01203 -1,635 0,104

Nome Factore Médias Desvio: Médias Desvios t-teste P

FRA REACOES E ATITUDES Padrao Padrédo
FRA1 Reeccdes e Atitude-1 1,570:¢ 0,7986! 1,506¢ 0,7645( 0,47: 0,637
FRA2 Reacg0es e Atitudes-2 3,0859 1,00418 2,9271 1,17967 0,840 0,402
FRA3 Reacg0es e Atitudes-3 2.4688 1,18481 24583 1,10934 0,053 0,958

Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P

FIF INTERACCAO Padréo Padréo

FAMILIAR

FIF3 Interaccdo Familiar-3 1,9020 0,81866 2,1522 1,18292 -1,298 0,197

Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P

FAI ADAPTACAO Padréo Padréo

INTRA-FAM./MUD.

FAI1 Adap. Intra-Fam./Mud.-1 2,3125 1,12511 2,3299 1,13431 -0,089 0,929
FAI2 Adap. Intra-Fam./Mud.-2 3,8220 1,35113 3,8712 1,32813 -0,205 0,838
FAI3 Adap. Intra-Fam./Mud.-3 3,1264  1,30507 3,2189 1,06924 -0,435 0,664
FAI4 Adap. Intra-Fam./Mud.-4 1,6563 0,91667| 1,9097 1,13313 -1,423 0,157

Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P

FAS ADAPTACAO Padrao Padréo

SOCIAL/MUDANCAS

FAS1 Adaptacdo Social/Mud. 2,8333 1,41421 2,5285 1,35417 1,325 0,187

Nome Factore Médias Desvio: Médias Desvio t-teste P

FEF EXPECTATIVAS Padréo Padrao

FUTURO

FEF1 Expectativas Futu-1 2,963¢ 1,5602: 3,213( 1,3325: -1,00¢ 0,317

Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P

FRN REACCOES Padréo Padréo

APOIOS/NEC.

FRN1 Reacgbes Apoios/Nec.-1 2,5938 1,04743 2,4250 1,11630 0,906 0,367
FRNZ Reacc¢Bes Apoios/Ne-2 2,536¢ 1,0700¢ 2,532¢ 1,1309¢ 0,021 0,98:
FRN3 Reacgbes Apoios/Nec.-3 2,8802 0,96201 2,8981 0,99079 -0.107 0,915
Numero de Casos 64 72

*p<0.05 *p<0.01
Fonte: Elaboragéo propria

3.3. ANALISE COMPARATIVA RELATIVAMENTE AO NIVEL DE RENDIM

AGREGADO FAMILIAR

ENTO DO

Nesta subseccdo efectuamos uma andlise compadaisvéactores, tendo em

conta o nivel de rendimento do agregado familibdsadindo em dois grupos: o grupo

de inquiridos que recebem até 750 Euros mensaigrepm de inquiridos que recebem

mais de 750 Euros mensais (Quadro 48).

Quadro 48. Nivel de rendimento do agregado familiar

Até 750 Euros mensais

Mais de 750 Euros mensais

abt

81 (59,6%

40 (29,4%

13€
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De acordo com os resultados da analise das difeseegtre os dois grupos
considerados: Até 750 Euros e mais de 750 Eurasvaréveis designadas por FSE1L:
Sentimentos e Emocgbes-1, FSE2: Sentimentos e Em@;0ERAL: Reaccbes e
Atitudes-1, FRA2: Reaccgbes e Atitudes-2, FRA3: Réas e Atitudes-3, FIF3:
Interacgdo Familiar-3, FAILl: Adaptagéo Intra-FaarfMudancgas-1; FAI2: Adaptacao
Intra-Familiar/Mudancas-2, FAI3: Adaptacdo Intra¥figar/Mudangas-3, FAIl4:
Adaptagéo Intra-Familiar/Mudancas-4, FAS1: FAIl:afith¢do Social/Mudancgas-1,
FEF1l: Expectativas Futuro-1, FRN1: Reaccdes ApNes#ssidades-1, FRN2:
Reaccgdes Apoios/Necessidades-2, FRN3: ReaccoewgiNecessidades-3, verifica-se
que relativamente a estes quinze factores consioigraxistem diferencas significativas
entre as meédias dos dois grupos de inquiridos dereaios nesta analise, conforme nos
mostra o quadro seguinte, para os factores designpdr FSE2: Sentimentos e
Emocdes-2; FIF3: Interac¢cdo Familiar-3; FAI2: Adagdto Intra-Familiar/Mudangas-2 e
FAI3: Adaptacéo Intra-Familiar/Mudancgas-3.
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Quadro 49.Resultados da Analise da Diferenca das Médias agé@tunivel de
rendimento do agregado familiar

Até 750 Euros mensais Mais de 750 Euros
mensais
Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P
FSE SENTIMENTOS E Padréo Padrao
EMOCOES
FSE1 Sentimentos e Emogdes-1 2,0185| 0,89946 2,0958 0,69685 -0,477 0,634
FSE2 Sentimentos e Emocgdes-2 3,7037 1,15320 4,2625 0,92672 -2,667 **(,009
Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P
FRA REACOES E ATITUDES Padrao Padrédo
FRA1 Reacg0es e Atitudes-1 1,51720,85114 1,4500 0,59700 0,847 0,399
FRA2 Reacg0es e Atitudes-2 2,922810727 3,1250 1,06368 -0,957 0,341
FRA3 Reeccoes e Atitude-3 2,4630 1,17467 2,4125 0,95332 0,23¢ 0,81«
Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P
FIF INTERACCAO Padréo Padréo
FAMILIAR
FIF3 Interaccdo Familiar-3 2,2639 1,10368| 1,7050 0,88006 2,584 *0,011
Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P
FAI ADAPTACAO Padréo Padréo
INTRA-FAM./MUD.
FAI1l Adap. Intra-Fam./Mud.-1 2,3704 1,15590 2,4625 1,05087 -0,425 0,672
FAI2 Adap. Intra-Fam./Mud.-2 3,7692 1,29608| 4,3125 1,09596| -2,267 *0,025
FAI3 Adap. Intra-Fam./Mud.-3 3,0085 1,14337 3,4917 1,15467 -2,166 *0,032
FAl4 Adap. Intra-Fam./Mud.-4 1,8272  1,04031 1,9375 1,12197 -0,535 0,594
Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P
FAZ ADAPTACAO Padréo Padréo
SOCIAL/MUDANCAS
FAS1 Adaptacdo Social/Mud. 2,6996 1,40100 2,8583 1,33523 -0,595 0,553
Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P
FEF EXPECTATIVAS Padrao Padrédo
FUTURO
FEF1 Expectativas Futuro-1 2,9095 1,36118 3,3917 1,42802 -1,804 0,074
Nome Factore Médias Des\ios Médias Desvios t-teste P
FRN REACCOES Padréo Padréo
APOIOS/NEC.
FRN1 ReacgOes Apoios/Ne-1 2,419¢ 1,1020¢ 2,825( 1,0088" -1,95¢ 0,05:
FRN2 Reacg¢bes Apoios/Nec.-2 2,6296 1,07367, 2,5583 1,08968 0,342 0,733
FRN3 Reacg¢Oes Apoios/Nec.-3 2,8724 0,96403 3,0333 0,88611 -0,887 0,377
Numero de Casos 81 40

;%i?é?sElal:;i?;gj propria

Estes resultados permitem também considerar que em@tem diferencas
significativas, entre os dois grupos de inquiridoasiderados nas variaveis designadas
por FSE1: Sentimentos e Emogdes-1; FRAL: Reacc@dtgueles; FRA2: Reacgdes e
Atitudes-2; FRA3: Reaccoes e Atitudes-3, FAIL: Adggao Intra-familiar/Mudangas-1;
FAl4: Adaptacdo Intra-familiar/Mudangas-4; FAS1: apdacdo Social/Mudangas-1,
FEF1: Expectativas Futuro-1, FRN1: Reaccdes ApNes#ssidades-1, FRN2:
Reaccdes Apoios/Necessidades-2, FRN3: ReaccoeogiNecessidades-3, verifica-se
gue destes quinze factores considerados, somenfactoses designados por FSE2:
Sentimentos e Emogdes-2, FIF3: Interaccdo FandliaFAI2: Adaptacdo Intra-

familiar/Mudancgas-2 e FAI3: Adaptacdo Intra-familMudancas-3, € que existem
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diferencas significativas entre as médias dos dgnipos de inquiridos considerados

nesta anéalise.

3.4. ANALISE COMPARATIVA RELATIVAMENTE AO SEXO DAS CRIANG AS/ADULTOS COM
DEFICIENCIA
Efectuamos também uma analise comparativa dosréacttendo em conta o

sexo das criangas/adultos (Quadro 50).

Quadro 50. Sexo da crian¢a/adulto com deficiéncia

Feminino Masculino Total

54 (39,7% 82 (60,3% 13€

De acordo com os resultados da analise das difeseegtre os dois grupos
considerados: Feminino e Masculino e as variawssggdadas por FSE1: Sentimentos e
Emocdes-1, FSE2: Sentimentos e Emocgdes-2, FRAlcgBea e Atitudes-1, FRA2:
Reaccdes e Atitudes-2, FRA3: Reacc¢les e Atituddsi33: Interaccdo Familiar-3,
FAIl:  Adaptacdo Intra-Familiar/Mudancas-1; FAI2: d&pdacdo  Intra-
Familiar/Mudancas-2, FAI3: Adaptacdo Intra-Famildudancas-3, FAI4: Adaptacdo
Intra-Familiar/Mudancas-4, FAS1: FAIl: Adaptacdo ci@Mudangas-1, FEF1:
Expectativas Futuro-1, FRN1: Reac¢des Apoios/Nédadss-1, FRN2: Reaccdes
Apoios/Necessidades-2, FRN3: Reac¢des Apoios/Niedeeles-3, verifica-se que nao
existem diferencas significativas entre as médas dbis grupos de inquiridos em
nenhum dos quinze factores considerados nestas@nétinforme se pode observar no

quadro abaixo indicado.
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Quadro 51.Resultados da Analise da Diferenca das Médias agé@ifudo sexo da
crianga/adulto com deficiéncia

Feminino Masculino
Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P
FSE SENTIMENTOS E Padréo Padréao
EMOCOES

FSE1 Sentimentos e Emogdes-1 2,0648 0,81548| 1,9939 0,87271 0,476 0,635
FSE2 Sentimentos e Emocdes-2 3,71037 1,14314 3,9878 1,08005 -1,466 0,145

Nome Factore: Médias Desvio: Médias Desvios t-teste P

FRA REACOES E ATITUDES Padrao Padrédo
FRA1 Reeccdes e Atitude-1 1,412( 0,4611: 1,618¢ 0,9239¢ -1,52¢ 0,13(
FRA2 Reacg0es e Atitudes-2 3,0972 1,0972 2,9390 1,12118 0,820 0,414
FRA3 Reaccdes e Atitudes-3 2,4815 1,20910 2,4512 1,10165 0,151 0,880

Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P

FIF INTERACCAO Padrao Padréo

FAMILIAR

FIF3 Interaccdo Familiar-3 2,0213 0,92052 2,0616 1,12714 -0,205 0,838

Nome Factore Médias Desvio: Médias Desvios t-teste P

FAI ADAPTACAO Padréo Padréo

INTRA-FAM./MUD.

FAI1 Adap. Intr-Fam./Mud-1 2,203" 1,0968: 2,399 1,1445: -0,99: 0,32:
FAI2 Adap. Intra-Fam./Mud.-2 3,7300 1,34851 3,9267 1,32719 -0,806 0,422
FAI3 Adap. IntreFem./Mud-3 3,253: 1,2427¢ 3,124« 1,1426: 0,49¢ 0,552
FAl4 Adap. Intra-Fam./Mud.-4 1,6667 0,80681 1,8720 1,16749 -1,126 0,262

Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P

FAS ADAPTACAO Padréo Padréo

SOCIAL/MUDANCAS

FAS1 Adaptacdo Social/Mud. 2,6852 1,36(044 2,6545 1,41173 0,126 0,900

Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P

FEF EXPECTATIVAS Padréo Padrao

FUTURO

FEF1 Expectativas Futuro-1 3,1358 1,44721 3,0691 1,45036 0,263 0,793

Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P

FRN REACCOES Padréo Padréo

APOIOS/NEC.

FRN1 Reacg¢bes Apoios/Nec.-1 2,4148 1,07236 2,5634 1,09370 -0,781 0,436
FRN2 Reacgbes Apoios/Nec.-2 2,3148 1,05094 2,6789 1,11166 -1,909 0,058
FRN3 Reacgbes Apoios/Nec.-3 2,7099 0,86402 3,0081 1,02770 -1,761 0,080
Numero de Caso 54 82

*p<0.05 **p<0.01
Fonte: Elaboragéo propria

3.5. ANALISE COMPARATIVA RELATIVAMENTE A IDADE DAS CRIANG  AS/ADULTOS COM
DEFICIENCIA

Nesta subseccdo efectuamos uma andlise compadativdactores, tendo em
conta a idade das criangas/adultos com deficiéatéaaos 18 anos de idade e mais de
18 anos de idade (Quadro 52).

Quadro 52.Idade da crianga/adulto com deficiéncia
Até aos 18 anos Mais de 18 anos Total
46 (33,8% 90 (66,2% 13€

De acordo com os resultados da analise das difeseegtre os dois grupos

considerados: Até aos 18 anos e Mais de 18 arassyvariaveis designadas por FSE1:
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Sentimentos e Emocgfes-1, FSE2: Sentimentos e Esw@;0ERAL: Reaccdes e
Atitudes-1, FRA2: ReaccOes e Atitudes-2, FRA3: Kéas e Atitudes-3; FIF3:
Interacgdo Familiar-3; FAILl: Adaptagéo Intra-fammiiMudancas-1, FAI2: Adaptagéo
Intra-familiar/Mudangas-2, FAI3: Adaptacdo Intraditiar/Mudangas-3, FAIl4:
Adaptagéo Intra-familiar/Mudancgas-4; FAS1: Adapta¢docial/Mudangas-1; FEF1:
Expectativas Futuro-1; FRN1: Reac¢Oes Apoios/Nedadss-1, FRN2: Reaccdes
Apoios/Necessidades-2; FRN3: Reacc¢des Apoios/Nigleeles-3, verifica-se que destes
guinze factores considerados, somente o factoguiedd por FEF1: Expectativas
Futuro-1, é que existem diferencas significativageeas médias dos dois grupos de
inquiridos considerados nesta analise, conform@aske observar no quadro abaixo
indicado.
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Quadro 53.Resultados da Analise da Diferenca das Médias agé@fuda idade da

crianga/adulto com deficiéncia

Parte Il — Componente Empirica

Até aos ltanos Mais de 18 ano
Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P
FSE SENTIMENTOS E Padréo Padréo
EMOCOES

FSE1 Sentimentos e Emocdes-1 2,0978 0,93199 1,9833 0,80458 0,744 0,458
FSE2 Sentimentos e Emogdes-2 3,6804 1,20846 4,0000 1,04128 -1,853 0,066

Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P

FRA REACOES E ATITUDES Padréo Padréo
FRA1 Reacg0es e Atitudes-1 1,6957 0,99849 1,4556 0,62887| 1,714 0,89
FRA?2 Reeccles e Atitude-2 3,059¢ 0,9252: 2,972. 1,1824: 0,43¢ 0,66:
FRA3 Reaccdes e Atitudes-3 2,5543 1,12165 2,4167 1,15450 0,664 0,508

Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P

FIF INTERACCAO Padréo Padréo

FAMILIAR

FIF3 Interaccdo Familiar-3 2,0921 1,15580 2,0244 0,99970 0,328 0,743

Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P

FAl ADAPTACAO Padrao Padréo

INTRA-FAM./MUD.

FAIL Adap. Intra-Fam./Mud.-1 2,3804  1,21990 2,2917 1,08050 0,434 0,665
FAI2 Adap. Intra-Fam./Mud.-2 3,9512 1,41335 3,7976 1,29902 0,603 0,548
FAI3 Adap. Intra-Fam./Mud.-3 3,1667 1,16208 3,1804 1,19584 -0,060 0,952
FAI4 Adap. IntrFam./Mud-4 1,858 1,2895¢ 1,755¢ 0,8939: 0,54¢ 0,58¢

Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P

FAS ADAPTACAO Padréo Padréo

SOCIAL/MUDANCAS

FAS1 Adaptacdo Social/Mud. 2,9783 1,35428 2,5074 1,38318 1,891 0,061

Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P

FEF EXPECTATIVAS Padrao Padréo

FUTURO

FEF1 Expectativas Futuro-1 2,7319 1,47677 3,2815 1,39905| -2,127 *0,035

Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P

FRN REACCOES Padréo Padréo

APOIOS/NEC.

FRN1 Reacgbes Apoios/Nec.-1 2,6391 1,09026 2,4356 1,07998 1,037 0,302
FRN2 Reacg¢Oes Apoios/Nec.-2 2,7464 1,19502 2,4259 1,03621] 1,619 0,108
FRN3 ReacgOes Apoios/Nec.-3 3,0725 0,93469 2,7963 0,98515 1,573 0,118
Numero de Casos 46 90

*p<0.05 **p<0.01
Fonte: Elaboragéo propria

Podemos também considerar que ndo existem difeyesngaificativas, entre os
dois grupos de inquiridos considerados nas vasalesignadas por FSE1: Sentimentos
e Emocgdes-1, FSE2: Sentimentos e Emogfes-2, FRédcdRes e Atitudes-1, FRA2:
Reaccdes e Atitudes-2, FRA3: Reacc¢fes e Atituddsi33: Interaccdo Familiar-3,
FAIL: FAI2:  dxdacéo
Familiar/Mudancas-2, FAI3: Adaptacdo Intra-Famildudancas-3, FAI4: Adaptacdo

Adaptacdo Intra-Familiar/Mudancgas-1; Intra-
Intra-Familiar/Mudancas-4; FAS1: Adaptacdo Socialfdncas-1, FRN1: Reaccbes
Apoios/Necessidades-1, FRN2: Reacc¢fes Apoios/Neeeles-2, FRN3: Reaccdes

Apoios/Necessidades-3.
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3.6. ANALISE COMPARATIVA RELATIVAMENTE AS CRIANGAS /ADULTOS COM
DEFICIENCIA VIVEREM JUNTO COM OS SEUS IRMAOS

Nesta subseccdo efectuamos uma andlise compadativdactores, tendo em
conta o grupo de criancas/adultos com deficiénag@ \gvem com 0s seus irméos e o
grupo de criancas/adultos com deficiéncia que m&nvcom os seus irmaos (Quadro
54).

Quadro 54.Vivem/nao vivem junto dos irmaos

Vivem com 0s seus irmaos Nao vivem com 0s seus ioea Total

69 (50,7%) 51 (37,5%) 136

De acordo com os resultados da analise das difeseegtre os dois grupos
considerados: Vivem junto e Nao vivem junto e asavais designadas por FSEL:
Sentimentos e Emocgfes-1, FSE2: Sentimentos e Esw@;0ERAL: Reaccdes e
Atitudes-1, FRA2: Reaccgbes e Atitudes-2, FRA3: Réas e Atitudes-3; FIF3:
Interacgdo Familiar-3; FAILl: Adaptacédo Intra-fammiiMudancas-1, FAI2: Adaptacdo
Intra-familiar/Mudangas-2, FAI3: Adaptacdo Intrarfitiar/Mudangas-3, FAIl4:
Adaptacédo Intra-familiar/Mudancas-4; FAS1: Adapta¢docial/Mudancgas-1; FEF1:
Expectativas Futuro-1; FRN1: Reac¢Oes Apoios/Nédadss-1, FRN2: Reaccdes
Apoios/Necessidades-2; FRN3: Reacc¢des Apoios/Nigleeles-3, verifica-se que destes
guinze factores considerados, somente o factoguiedo por FSE2: Sentimentos e
Emocbes é que existem diferencas significativareess médias dos dois grupos de
inquiridos considerados nesta analise, conform@aske observar no quadro abaixo

indicado.
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Quadro 55.Resultados da Analise da Diferenca das Médias agé@tudo viver ou nao
junto dos seus irmaos

Vivem junto dos irmaos Nao vivem junto dos
irmaos
Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P
FSE SENTIMENTOS E Padréo Padrao
EMOCOES
FSE1 Sentimentos e Emogdes-1 2,0024 0,85582, 2,1569 0,87712 -0,967 0,336
FSE2 Sentimentos e Emogdes-2 3,6884 1,20995| 4,1765 0,95825 -2,380 *0,019
Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P
FRA REACOES E ATITUDES Padrao Padrédo
FRA1 Reacg0es e Atitudes-1 1,6268 0,83976 1,5000 0,76485 0,849 0,398
FRA2 Reacgdes e Atitudes-2 3,0181 1,09756 2,9755 1,18770 0,203 0,839
FRA3 Reacg0es e Atitudes-3 25145 1,13102 2.4608 1,16980 0,253 0,800
Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P
FIF INTERACCAO Padrao Padréo
FAMILIAR
FIF3 Interaccdo Familiar-3 2,0735 1,06598 2,0000 1,04002 0,374 0,709
Nome Factore Médias Desvio: Médias Desvio t-teste P
FAI ADAPTACAO Padréo Padréo
INTRA-FAM./MUD.
FAI1l Adap. Intr-Fam./Mud-1 2,340¢ 1,1237! 2,460¢ 1,1471 -0,57¢ 0,567
FAI2 Adap. Intra-Fam./Mud.-2 3,693  1,47900 4,0426 1,08262 -1,363 0,176
FAI3 Adap. Intra-Fam./Mud.-3 3,1590 1,15034 3,3546 1,18852 -0,876 0,383
FAl4 Adap. Intra-Fam./Mud.-4 1,8261  1,08406 1,8627 1,08203 -0,183 0,855
Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P
FAZ ADAPTACAO Padréo Padréo
SOCIAL/MUDANCAS
FAS1 Adaptacéo Social/Mud. 2,7205 1,36156 2,6536 1,36131 0,302 0,763
Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P
FEF EXPECTATIVAS Padrao Padréo
FUTURO
FEF1 Expectativas Futuro-1 3,2367 1,49082 2,9150 1,41239 1,195 0,235
Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P
FRN REACCOES Padréo Padréo
APOIOS/NEC.
FRN1 Reacg¢bes Apoios/Nec.-1 2,5623 1,04390 2,4392 1,15101 0,611 0,542
FRNZz ReacgBes Apoios/Ne-2 2,570( 1,0772! 2,411¢ 1,0905¢ 0,79 0,43(
FRN3 Reacg¢bes Apoios/Nec.-3 2,9170 0,97753 2,9281 1,02700 -0,055 0,956
Numero de Caso 69 51

Fonte: Elabovagao prépria

Podemos também considerar que nao existem difeyesngaificativas, entre os
dois grupos de inquiridos considerados nas vasalesignadas por FSE1: Sentimentos
e Emocgdes-1, FRAL: Reaccdes e Atitudes-1 FRA2: ¢gdemce Atitudes-2, FRA3:
Reaccdes e Atitudes-3, FIF3: Interaccdo FamiliarFAIl: Adaptacdo Intra-
Familiar/Mudancas-1; FAI2: Adaptacdo Intra-Famildwdancas-2, FAI3: Adaptacdo
Intra-Familiar/Mudancas-3, FAIl4: Adaptacdo Intra¥iiéar/Mudancas-4, FAS1:
Adaptacdo Social/Mudancas-1, FEF1: Expectativasurbit, FRN1: Reaccdes
Apoios/Necessidades-1, FRN2: Reacc¢fes Apoios/Neeeles-2, FRN3: Reaccdes

Apoios/Necessidades-3.
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3.7. ANALISE COMPARATIVA RELATIVAMENTE A FORMA DE COMO O  INQUIRIDO TEVE
CONHECIMENTO DO PROBLEMA DO FILHO

Efectuamos finalmente uma andlise comparativa da®rfes, tendo em conta a
forma como os inquiridos tiveram conhecimento dicicia do seu filho (Quadro
56).

Quadro 56.Como tomou conhecimento

Por si mesma(o) Por Médico/Familiar/Outros Total

38 (27,9%) 98 (72,1%) 136

Os resultados da analise das diferencas entrei@gmpos considerados: Por si
mesma(o) e Por Médico/familiar/outro e as variadeisignadas por FSE1: Sentimentos
e Emocdes-1, FSE2: Sentimentos e Emocg0fes-2; FRA84cd®es e Atitudes-1, FRA2:
Reaccdes e Atitudes-2, FRA3: Reaccbes e AtituddsH33: Interaccdo Familiar-3;
FAIL: Adaptacgéo Intra-familiar/Mudancas-1, FAI2:  d@macao Intra-
familiar/Mudancas-2, FAI3: Adaptacdo Intra-familMudancas-3, FAI4: Adaptacao
Intra-familiar/Mudangas-4; FAS1: Adaptacdo SocialtMncas-1; FEF1: Expectativas
Futuro-1; FRN1: Reaccbes  Apoios/Necessidades-1, 2FRN Reacc¢des
Apoios/Necessidades-2; FRN3: Reacc¢des Apoios/Nigleeles-3, verifica-se que destes
quinze factores considerados, somente para o fdesignado por FRN2: Reaccdes
Apoios/Necessidades-2, € que existem diferencaffisagivas entre as médias dos dois
grupos de inquiridos considerados nesta analisépoue se pode observar no quadro

abaixo indicado.

9€



Parte Il — Componente Empirica

Quadro 57.Resultados da Analise da Diferenca das Médias agéfude como tomou
conhecimento do problema do seu filho

Por si mesma(o) Por
Médico/Familiar/Outro
Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P
FSE SENTIMENTOS E Padréo Padrao
EMOCOES
FSE1 Sentimentos e Emogdes-1 1,9649 0,84020 2,0442 0,85439 -0,488 0,626
FSE2 Sentimentos e Emocgdes-2 4,0895 0,85726 3,8112 1,19171] 1,077 0,284
Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P
FRA REACOES E ATITUDES Padrao Padrédo
FRA1 Reacg0es e Atitudes-1 1,4868 0,59260 1,5561 0,84152 -0,464 0,643
FRA2 Reacgdes e Atitudes-2 2,7966 1,11877 3,0969 1,08269 -1,630 0,105
FRA3 Reacg0es e Atitudes-3 2,7105 1,25004 2,3673 1,08777 1,582 0,116
Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P
FIF INTERACCAO Padréo Padréo
FAMILIAR
FIF3 Interaccéo Familiar-3 2,0143 1,06747, 2,0588 1,04486 -0,211 0,833
Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P
FAI ADAPTACAO Padréo Padréo
INTRA-FAM./MUD.
FAI1l Adap. Intra-Fam./Mud.-1 2,1974 1,15249 2,3699 1,11759 -0,801 0,425
FAI2 Adap. Intra-Fam./Mud.-2 3,587 1,30883 3,9500 1,33671 -1,376 0,171
FAI3 Adap. IntreFam./Mud-3 3,295. 1,0869° 3,129¢ 1,2175: 0,70: 0,48:
FAl4 Adap. Intra-Fam./Mud.-4 1,7368  1,00497 1,8112 1,05887 -0,373 0,710
Nome Factore Médias Desvios Médias Desvios t-teste P
FAS ADAPTACAO Padréo Padréo
SOCIAL/MUDANCAS
FAS1 Adaptacdo Social/Mu 2,429¢ 1,3240¢ 2,758t 1,4059: -1,24: 0,21¢
Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P
FEF EXPECTATIVAS Padrao Padrédo
FUTURO
FEF1 Expectativas Futuro-1 3,4649 1,39182 2,9524 1,44546 1,874 0,063
Nome Factores Médias Desvios Médias Desvios t-teste P
FRN REACCOES Padréo Padréo
APOIOS/NEC.
FRN1 Reacg¢Oes Apoios/Nec.-1 2,2737 1,04019 2,5939 1,09222 -1554 0,123
FRN2 Reaccdes Apoios/Nec.-2 2,2281 1,07414 2,6531 1,09033] -2,048 *0,043
FRN3 Reacg¢Oes Apoios/Nec.-3 2,9211 1,04676 2,8776 0,94933 0,233 0,816
Numero de Casos 38 98

;ﬁ?é?saat:;i?;gol propria

Estes resultados permitem também considerar que em@tem diferencas
significativas, entre os dois grupos de inquiridoasiderados nas variaveis designadas
por FSE1l: Sentimentos e Emocbes-1, FSE2: SentimieatcEmocdes-2, FRAIL:
ReaccOes e Atitudes-1, FRA2: Reacgles e AtitudddRA3: Reaccdes e Atitudes-3,
FIF3: Interaccdo Familiar-3, FAIl: Adaptacdo InEamiliar/Mudangas-1; FAI2:
Adaptagéo Intra-Familiar/Mudangas-2, FAI3: Adaptadatra-Familiar/Mudancas-3,
FAl4: Adaptagédo Intra-Familiar/Mudancas-4; FAS1: afdth¢do Social/Mudangas-1,
FEF1l: Expectativas Futuro-1, FRN1: Reaccdes ApNes#ssidades-1, FRN3:

Reacc¢des Apoios/Necessidades-3.
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4. CONCLUSOES
4.1. RESUMO - SINTESE DOS RESULTADOS ENCONTRADOS

Nesta secgdo sdo apresentadas e discutidas aspgienconclusdes, séo
apresentadas as possiveis implicacfes do estudmiemglacionadas com o quadro
tedrico adoptado, com os aspectos metodolégicamreas objectivos aplicados e as
limitagdes do trabalho desenvolvido, assim comaraklis sugestdes para orientacdes de

futuras investigacOes nesta area.

A titulo de sintese, apresentamos os principaigtesfos encontrados:

Verifica-se que, quando o inquirido toma conhecitoetio problema do seu
filho, tal como Leo Buscaglia (1990) refere, hé&cimimente um periodo de choque
associado a medo e tristeza, uma vez que se tatandacontecimento imprevisto;
transformando-se, muitas vezes, em negacao devilmBia que muitos pais sentem.

Observa-se a existéncia de aspectos ligados amnsetd de culpa, que para
Gobngora (1998) aparecem numa terceira fase, fao®m@tecimento da deficiéncia do
seu filho. Para este autor, depois do choque Irecia negacéo, surge a fase da raiva e
culpabilidade.

As reaccgdes e atitudes predominantes apds a tateactansciéncia do problema
do filho, para muitos pais, estdo ligadas ao quegBa (1998) chama de adaptacéo, em
gue 0s pais comegam a reagir, a tomar atitudegee @ lado positivo da condi¢éo da
crianga.

Sao frequentes as reaccgdes e atitudes ligadasiatang magoa, que segundo
muitos autores permanecem ao longo de toda a vida.

Alguns pais conseguem ultrapassar a revolta deuter filho deficiente,
aceitando com o tempo, outros vivem uma vida iatkgados a sentimentos, como a
injustica e a procura de explica¢des para o sucedid

Para Costa (sd), algumas familias adaptam-se afidlefe ter uma crianca
deficiente, outras desorganizam-se, perdendo p@sves lagos que as unem. Verifica-
se, portanto, muitas vezes a separacao do casal.

Quando a familia consegue superar a fragilidadecas$a a noticia de que tem
um membro na sua rede que é deficiente, todos aw@lab com o objectivo de

reorganizar a familia e superar todos os problensentes a deficiéncia.
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Para Regen (1994) os irméos da crianca defici@mede estar conscientes da
realidade, ao mesmo tempo que ndo poderédo serrddessuem fungdo do irméo
deficiente, o que acontece diversas vezes.

Aquando da chegada de um filho com deficiéncia aletvda a estrutura e
organizacédo familiar séo afectadas, muitas vezdsrde a satisfazer as necessidades
mais elementares desse mesmo filho.

Costa (sd) refere que, quando uma familia se dearaa existéncia de um
filho deficiente, tera de enfrentar inimeros desafdevido ao esfor¢o a que a condigédo
da crianga deficiente “obriga”. Muitas vezes, algsrdas situacdes dificeis passam pelo
facto dos pais terem de deixar de parte a suaspaafi

Verifica-se, também, que sdo inimeras, as vezemgites pais tém de adquirir
diversas competéncias, de forma a colmatarem assidades mais basicas dos seus
filhos, o que requer esforgo e dedicacao por marsemesmos e de toda a familia.

Ter um elemento da familia que se apresenta nagé&ande deficiente, requer
por parte de toda a familia um envolvimento quetasurezes surge, apenas, por parte
de um dos membros da familia.

No que concerne as mudancas a nivel social, observauitas vezes, o
inevitavel desprendimento social, devido a condig&ficiéncia. A vida social de
muitos pais é afectada, mas a reorganizagéo pier g@s mesmos, permite continuarem

ligados a nivel extra-familiar, o que € muito intpote.

4.2. DSCUSSAO DOS RESULTADOS

4.2.1. Grau de parentesco do respondente
Foi estabelecida a seguinte hipotese comparativagrda de parentesco do

respondente:

H1: Serd que existem diferengas significativas entreliaensdes familiares

guando se tem em consideragao o grau de paremtesespondente?

A partir destes resultados podemos concluir quapéatédse H1 se confirma
parcialmente, ou seja, apenas nas variaveis desigmeor FRAL: Reaccgdes e Atitudes-
1 e FAI4: Adaptacao Intra-Familiar/Mudancas-4, é guistem diferencgas significativas

entre o grupo de inquiridos que pertencem ao sExinfno e o grupo de inquiridos que
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pertencem ao sexo masculino. Nas restantes vasj&amisideradas na analise, ndo se

encontraram diferengas significativas.

Como conclusédo, podemos estabelecer as seguirftgengas entre os dois
grupos de inquiridos considerados nesta analise:

* Os inquiridos que sdo do sexo masculino ddo masftancia ao factor
designado por FRALl: Reaccdes e Atitudes-1 do qugrupo de
inquiridos que sao do sexo feminino. Podemos censidjue, este factor
estd mais relacionado com aspectos ligados a nmapmrtancia que 0s
inquiridos do sexo masculino dao, ao prazer e ialegme sentem em
cuidar do seu filho.

» Verifica-se também que que os inquiridos do sexsculano dao mais
importancia ao factor designado por FAI4: Adaptacéura-
Familiar/Mudancas-4, do que o grupo de inquiridog 8o do sexo
feminino. Deste modo, podemos considerar que osiridgs do sexo
masculino gostam mais de acompanhar o seu fillmRsultas do que o

grupo de inquiridos do sexo feminino.

4.2.2 Idade do respondente
Foi estabelecida a seguinte hipétese comparativdada do respondente:

H2: Sera que existem diferencas significativas entreliaensdes familiares

quando se tem em consideragéo a idade do respefident

A partir destes resultados podemos concluir quipétdse H2 ndo se confirma,
uma vez que nas variaveis consideradas na anabgese encontraram diferencas
significativas, ou seja podemos considerar que amleddo respondente ndo tem
influéncia significativa nas dimensdées familiares.

4.2.3 Nivel de rendimento do agregado familiar

Foi estabelecida a seguinte hip6tese comparativaidel de rendimento do

agregado familiar:
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H3: Serd que existem diferengas significativas entreliaensdes familiares

guando se tem em consideragéo o rendimento doaaydgmiliar?

A partir destes resultados podemos concluir quepéatdse H3 se confirma
parcialmente, ou seja, apenas nas variaveis designpor FSE2: Sentimentos e
Emocgodes-2; FIF3: Interacgdo Familiar-3; FAI2: Adegdo Intra-familiar/Mudangas-2
e FAI3: Adaptagdo Intra-familiar/Mudancgas-3 é quéstem diferencas significativas
entre o grupo de inquiridos que recebem até 750sEmensais e o grupo de inquiridos
gue recebem mais de 750 Euros. Nas restantes eari@onsideradas na analise, ndo se

encontraram diferencgas significativas.

Como conclusdo, podemos estabelecer as seguirftgengias entre os dois
grupos de inquiridos considerados nesta analise:

» Verifica-se que nas situagcdes em que o grupo deridgs que recebem mais de
750 Euros dao mais importéancia aos factores dediogngor FSE2: Sentimentos
e Emocodes-2; FAI2: Adaptacéo Intra-familiar/Mudas@ e FAI3: Adaptacao
Intra-familiar/Mudancas-3 do que o grupo de inglds que recebem até 750
Euros mensais.

» Por outro lado, verifica-se também que o grupandeiridos que recebe mais de
750 Euros da menos importancia ao factor designaaoFIF3: Interaccao

Familiar-3 do que o grupo de inquiridos que receb&i750 Euros mensais.

4.2.4 Sexo das criangas/adultos com deficiéncia

Foi estabelecida a seguinte hipOtese comparatiliviaenente ao sexo das

criancas/adultos com deficiéncia:

H4: Sera que existem diferencas significativas entreliaensdes familiares

guando se tem em consideragdo o sexo da crianta/adm deficiéncia?

A partir destes resultados podemos concluir quipétdse H4 ndo se confirma,
uma vez que nao existem diferengas significativiees variaveis em analise, ou seja,
podemos considerar que, tendo em conta as respdsgasnquiridos, o sexo da
crianga/adulto com deficiéncia ndo tem influéncignificativa nas dimensodes
familiares.
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4.2.5 ldade das criancas/adultos com deficiéncia
Foi estabelecida a seguinte hipotese comparatidade das criancas/adultos

com deficiéncia:

H5: Sera que existem diferencas significativas entreliaensdes familiares

qguando se tem em consideragéo a idade da criantta/adm deficiéncia?

A partir destes resultados podemos concluir quepéatdse H5 se confirma
parcialmente, ou seja, apenas na variavel desigmadBEF1: Expectativas Futuro-1 é
que existem diferencas significativas entre o grdpariancas/adultos que tem até 18

anos e o grupo de criangas/adultos que tém mdi8 deos.

Verifica-se que nas situagbes em que os individwos criangas/adultos que
tem até 18 anos ddo mais importancia ao factorgdado por FEF1: Expectativas

Futuro-1 do que os individuos com criancas/adujtestem mais de 18 anos.

4.2.6 Criangas/adultos com deficiéncia viverem juntcom o0s seus irmaos
Foi estabelecida a seguinte hipotese comparatiliveamente ao facto das

criangas/adultos com deficiéncia viverem, ou n@m 0s seus irmaos:

H6: Serd que existem diferengas significativas entreliaensdes familiares
guando se tem em consideracdo o facto da criangadver, ou ndo, com 0s seus

irmaos?

A partir destes resultados podemos concluir quapéatédse H6 se confirma
parcialmente, ou seja, apenas na variavel designadaSE2: Sentimentos e Emocgdes-
2 é que existem diferencas significativas entreup@ das criancas/adultos que vivem
com 0s seus irmaos e o grupo de criancas/adul®s@o vivem com 0s seus irmaos.
Nas restantes variaveis, consideradas na anal&e, se encontraram diferengas

significativas.

Podemos considerar que nas situagbes em que owidu@ com

criancas/adultos que vivem com o0s seus irmaos das mmportancia ao factor

10z



Parte Il — Componente Empirica

designado por FSE2: Sentimentos e Emogfes-2 do apieindividuos com

criancas/adultos que ndo vivem com 0s seus irmaos.

4.2.7. Como o inquirido teve conhecimento do prohtea do filho
Foi estabelecida a seguinte hipotese comparativaodeo o inquirido teve

conhecimento da deficiéncia do seu filho:

H7: Serd que existem diferengas significativas entreliaensdes familiares
guando se tem em consideragdo como o inquiridodenbecimento da deficiéncia do

seu filho?

A partir destes resultados podemos concluir quapéatédse H7 se confirma
parcialmente, ou seja, apenas na variavel designpda FNR2: Reaccao
Apoios/Necessidades-2 € que existem diferenca#fisagivas entre os inquiridos que
pertencem ao grupo dos que tiveram conheciment@ipoesmos e 0s inquiridos que
pertencem ao grupo dos que tiveram conhecimentangdicos/familiares/outros. Nas
restantes varidveis, consideradas na andlise, réoersontraram diferengas

significativas.

Podemos considerar que nas situagdes em que asdoguue pertencem ao
grupo dos que tiveram conhecimento da deficiéncised filho por
médicos/familiares/outros dao mais importanciasmtolr designado por FNR2:
Reaccao Apoios/Necessidades-2 do que os inquigdepertencem ao grupo dos que

tiveram conhecimento da deficiéncia do seu filhogpanesmos.

4.3. RRINCIPAIS CONCLUSOES

As familias revelaram-se fonte inesgotavel de contento e sabedoria de vida
gerada pelo amor e ética do cuidado, sendo eksia maior de todo este estudo.
Muitas vezes as familias séo vistas de um modoedigtivo, sendo depositarias do
mesmo “estigma” que recai sobre os seus filhos.

H& que reconhecer que ha diversos tipos de fangilia,que 0s seus papéis
maternos e paternos sdo multidimensionais e complexque os pais desempenham

papéis diferentes em contextos diferentes. Pargm@nder como a familia funciona é
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necessario estudar as interaccbes desenvolvidas est diferentes subsistemas
familiares, o contexto histérico, social e econdamic

A familia pode ser definida como uma unidade scsigificativa, inserida na
comunidade imediata e na sociedade mais ampla. téd@pendente, isto €, os
relacionamentos estabelecidos entre familiaresiénfliam uns aos outros e toda a
mudanca ocorrida nesse sentido ird exercer inflaénem cada membro
individualmente, ou no sistema como um todo.

O deficiente mental continua a ser rotulado corgaéxh diferente, diferente dos
padrbes normais que a sociedade considera. Eipstdé atitude que, muitas vezes,
condiciona 0 modo como as familias lidam com a w@wdde terem um membro
deficiente.

Ainda se verifica, por parte da sociedade actuad pastura de colocar estes
individuos a margem da sociedade dita “normal’atelo desta forma a que os pais se
afastem fisica e emocionalmente ficando, muitaseseprivados de oportunidades
sociais

A descoberta de uma deficiéncia provoca uma pextdid manifesta no seio da

z

familia, muitas vezes ainda no inicio do seu cid® vida. No casal, € comum

z

considerar-se que a mae € mais afectada do quegimndo sobretudo ao pai as
questdes materiais e & mae a possibilidade deragfg da crianca no meio. Os
primeiros tempos sdo caracterizados por uma forenduth, de choque e de recusa,
seguidamente aparece a depresséo, seguindo-seriodopée reorganizagdo, quer do
casal, quer com o meio familiar e social. Assinmifi®a-se que a deficiéncia afecta ndo
SO o préprio deficiente, como a familia na sualittade, provocando alteragfes em toda
a sua dindmica. Sentimentos como a ansiedade,tamgdtisteza, culpa e vergonha, séo
comuns a maioria dos pais que tém filhos com dafaia, ainda que em fases distintas.
No que diz respeito as necessidades sentidascdesia as necessidades relacionadas
com os cuidados fisicos e de saude ao filho detieie as necessidades psicoldgicas.

E comum observar pais, emocionalmente mobilizadpsragionalmente
imobilizados, diante do conhecimento da deficiémoental. A comunicag¢do entre o
casal é fundamental.

O momento de se comunicar, aos pais, o diagnddticmianca, necessita de um
certo preparo para que se possa transmitir da meihoeira possivel. Parece-nos que
esse diagnostico deveria ser transmitido por urngadgnultidisciplinar, composta por

Técnico Superior de Servigo Social, Psicologo eibted
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A titulo de sintese, no que diz respeito as hipdtesnsideradas neste estudos,

destacamos:

Relativamente ao grau de parentesco do respondemifica-se que as maes
acabam por alterar a sua posicdo em termos de mégnao decorrer dos anos, tendo
portanto reaccdes e atitudes diferentes do quaisgjpe afirmam, de uma forma geral,
manter esse sentimento por muito mais tempo. ¢arse, ainda, que as maes alteram,
de uma forma geral, mais a sua vida familiar do@pipais, isto no que diz respeito as
suas rotinas diarias, nomeadamente acompanhamveras o seu filho deficiente nos
internamentos do que os pais. No que concernada idia respondente ndo se verificam

diferencas significativas.

Quanto ao rendimento do agregado familiar, respuedecom rendimento
mensal até 750 Euros reagem de forma menos harsaoa®maparecimento de um filho

deficiente do que respondentes com rendimento rhemgarior a 750 Euros mensais.

Relativamente ao sexo da crianga/adulto com defi@éverifica-se que néo
existem diferencgas significativas entre os doigpgsuconsiderados. Em relagéo a idade
do deficiente, observou-se que as diferengas gigtiifas dizem respeito ao facto de
gue respondentes com deficientes com mais de 18 deoddade, ndo apresentam
grandes expectativas quanto ao futuro do seu filtativamente a sua autonomia,
engquanto que respondentes cujo filho tem menoBdmas de idade, ainda acreditam

que venha a ser fisicamente autonomo.

No que diz respeito a forma como o respondente wocanhecimento da
deficiéncia do seu filho, podemos concluir que @spondentes que tomaram
conhecimento por si mesmos sentem mais dificuldagte termos de informagéo
adquirida do que os respondentes que tomaram dam@o, por exemplo pelo

médico.

Verifica-se que a maioria das mées passam porsdiseafificuldades, dedicando-
se intensamente aos seus filhos, abdicando mu#assvda sua vida pessoal e
profissional.

No que concerne ao suporte familiar, muitas vedesracebem ajuda durante as

actividades diarias, existindo assim uma sobreadegasponsabilidades.
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Muitas sdo, também, as incertezas no que diz tesaeifuturo da crianca deficiente,
sendo talvez, esse 0 maior receio de uma méae cofithondeficiente.

Embora muito melhor do que ha uns anos atras, regaieas pessoas com
deficiéncia mental constitui ainda, um desafio ma@ganizacdo dos servicos publicos
de salde apresentando, ainda, uma reduzida ofedardicos, baixa cobertura, dificil
acesso e descontinuidade de atendimento.

O impacto para os pais, quando um filho apresdgtaraproblema de saude
que necessite de cuidados constantes, desafiade 8ablica, no sentido de promocao
da integracdo, uma vez que ha necessidade de atemeisectorial (apoios ao nivel
psicoldgico, informativo,...) para que possam dgsarhar, de uma forma saudavel, os
seus papeis inerentes como é o caso da protecgao.

Além das pressdes internas com as quais a fandi@a de lidar, com o
nascimento de uma crianca deficiente, esta tamis¥én de enfrentar as pressoes
exercidas pelas forgas sociais externas, uma vezageociedade tem dificuldade em
conviver com as diferencas, sendo este, talvezjaswprincipais conflitos vividos pelas

familias.

Apesar dos avancos registados, reconhece-se, aimggessidade de reforcar o
papel da sociedade no sentido de permitir a paaipéio em pleno desta populacao, pois
existem muitos individuos sem possibilidade de ecedservicos de reabilitacdo, de
integrar o sistema de ensino ou mercado de trapalhomesmo de participar em

actividades sociais.

Sabemos que o ambiente sofre mudancgas, sendespdaimamico, ndo devendo
ser encarado como estatico e sem relagdo com owvigenento humano. E dentro
deste contexto que devemos inserir a crianga cofiti@eia mental, a qual
apresentando limitagBes, ndo estd imune as tramsfdies do seu ambiente. Cabe-nos a
nds, sociedade no seu todo, fazer com que estag;as e respectivas familias vivam
num ambiente feliz sem mais pressfes do que aqyedalhes estdo ja inerentes devido
a condicéo de deficiente mental.

Tal como a autora Gongalves (2001) afirma, urgdeséafio da inclusédo e ndo de
exclusdo, de capacidades e ndo de desvantagensarti@pacdo e ndo de mero

assistencialismo, de intervengdo e ndo apenapdeagio”.
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Como possiveis implicacdes do estudgarece-nos que o mesmo podera dar
alguns contributos a futuras investigacdes nesta ar

Existe pouca informacdo acerca do que pode sev fe#los pais e pela
sociedade, proporcionando melhores condi¢cdes sopaia 0 deficiente e respectiva
familia, assim torna-se importante o aprofundameantestudo em questéo.

Sera preponderante o desenvolvimento de uma atps@®pedagdgica, que
optimize as func¢des sociais e melhore a qualidadeidh da familia com o deficiente
mental permitindo, assim, uma intervencao mais @aida

Como limitagbes e sugestdes para futuras investigacfeapresentamos
algumas consideragbes. Aquando da recolha de dadwms/és do questionario,
verificaram-se muitas dificuldades. A respostaote das instituicdes, foi em muitos
dos casos morosa (2, 3 meses) e, contrariamenjeease pensava, muitos pareceres
foram negativos, isto €, diversas instituicbes aéegitaram colaborar no nosso estudo,
sendo portanto necessario recorrer a instituigiresdas areas previstas (anexo VII).

Numa primeira fase foi enviado um pedido de auadgdp/colaboragdo as
instituicbes, assim como um exemplar do question&ia correio e/ou e-mail. Numa
segunda fase, as institui¢cdes, cuja resposta 8iliyem foram aplicados os questionéarios
(nimero de questionérios consoante parecer d&uigab). As instituicdes cuja resposta
tardava em chegar, foram repetidamente contacteidatglefone, e-mail e correio.

Numa terceira fase, foram recolhidos os dados, ejuetodos 0s casos nao
atingiram o numero de questionarios entregues.

Diversas instituicbes contactadas n&o responderamsitiyamente, nem
negativamente a nossa solicitacdo, até a data.

Ao longo da pesquisa bibliografica, foram rarosestudos encontrados sobre
esta problemética, realizados por autores naciena&igja investigacao incidisse sobre a
populagdo portuguesa.

Aquando de todo o processo de desenvolvimento destbalho, fomo-nos
apercebendo que talvez fosse interessante e efieagnvolver estudos similares
recorrendo a outras metodologias, como as entasvistploratorias.

Verificou-se, também, que seria uma mais valiakguns casos em que ambos os pais
(pai e mae) respondessem ao questionario em aiifarma a analisar a existéncia ou
ndo de diferencas significativas entre ambos.

A presenca de uma crianga deficiente com necessid@dpoio especial afecta

toda a familia, nomeadamente os irméos, talvezfodsressante estudar ndo s6 as
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necessidades sentidas por estes, como também @teteccdo com 0 seu irmao
deficiente. Avaliar as necessidades das familigisjaade tudo, permite individualizar
as intervengodes contudo, o profissional deve teatmcéo que as necessidades ndo sao
estaticas, mas dependem das transicdes que se ppeean ao longo do ciclo de vida
da familia. Dai que, para proporcionar intervengdess eficazes, deva ajustar-se as
necessidades em constante mudanc¢a das familiast inos recursos informais mais
capazes de satisfazer essas necessidades. Conssid@des a satisfazer damos o
exemplo do diagnostico do papel do filho a serdmitido com sensibilidade e de
forma construtiva, num local privado, por um prsifi;ial sensivel, com uma visdo
positiva e realista, que conheca as possiveis sawsmsequéncias e 0S Servicos
disponiveis e, a necessidade de obter informacapreensivel, exacta e actualizada
sobre o tipo de deficiéncia do seu filho, sugestizea facilitar o desenvolvimento do
mesmo e informacao sobre servigos disponiveis gagudar nos cuidados a crianga.
Assim, torna-se necessario um acompanhamento @gicole técnico a estes pais, de
uma forma continua.

Delinear um tragado para cada crianga, tendo ema con projecto de vida com
continuidade e metas bem definidas, poderd ser am fonto de partida para uma
ajuda efectiva a estes pais e seus filhos.

A participacdo dos pais em grupos de intervengéirmgramas de auxilio podera
ser de muita ajuda aos pais que tém um filho dafie;, uma vez que auxiliam no
incremento de informagdes e de recursos de adaptgefiando a possibilidade de
partilhar as suas experiéncias com outras pessoascgnvivem com realidades
semelhantes.

Seré importante desenvolver ac¢gfes de sensibitizacibbrmacdo da opinido
publica, de forma a facilitar uma mudanca de atitgde permita uma melhoria em
termos de integracdo das pessoas com deficiéncistameA sensibilizacdo da
comunidade em geral verifica-se urgente.

Acreditamos, ainda, que a implementacdo de pesquipge levem em
consideragdo o desenvolvimento da crianca defeiemntal, inserida num contexto
familiar, possam ser relevantes para se entenddromesta problemética e as suas
implicagdes.

O questionamento deve fluir, espontaneamente, grte pe varios segmentos da
sociedade, objectivando propostas concretas ecposjgue visam criar oportunidades a

todos.
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