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RESUMO

A famítia, enquanto instituição sociat, tem como principat função cuidar dos

seus membros mais jovens garantindo a satiíação das suas necessidades e

estimulando a sua autonomia com üsta à sua ptena integração na sociedade.

A existência de um jovem portador de deficiência numa famítia representa um

acréscimo substanciat de dificutdades e sofrimento para todos os envotüdos. A

existência de redes de suporte (formais e informais) que respondam às suas

necessidades reais é crucial para a manutenção da integridade dessas

famítias. É importante que exista, perto dessas famítias, uma instituição que

possua os meios necessários para thes poder dar suporte e ajuda e para

coordenar a necessária articutação com as várias instituições de saúde e

sociais onde os jovens são seguidos.

Este estudo anatisa as dificutdades e as necessidades de suporte e ajuda das

famítias com jovens deficientes, residentes num concelho do distrito de Beja -

Baixo Alentejo, e a forma como os diferentes actores envotvidos lhes dão

resposta.
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The families' perspective on the support for
handicapped young members by social

and health institutions

The particular case of a county in Baixo Alentejo

ABSTRACT

As a socia[ institution, the famity's main task is to care of its younger

members proüding them with the satisfaction of their needs and stimutating

their autonomy seeking their futt integration in the socÍety.

The existence of a handicapped chitd or teenager in a famity represents a

substantial increase of difficutties and suffering for everybody invotved. The

presence of supporting nets (formal and informat) which respond to their real

needs is crucial in order to preserve the integrity of those famitÍes. lt is very

important the existence of an institution near those famities to give them

support and aid and atso to coordinate the necessary articutation between att

social and heatth institutions where its handicapped young members are

attended.

This study analyzes the difficutties and needs off support and aid fett by the

famities with handicapped young peopte, lÍving Ín a county of the district of

Beja - Baixo Atentejo, and the way the different agents respond to the whote

situation.
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AAD - Associação de Apoio aos Deficientes

ARS - Administração Regional de Saúde

CÂD - Centro de Apoio aos Deficientes

CAO - Centro de Actiüdades Ocupacionais

CS - Centro de Saúde

HC - Hospitat Centnl

HD - Hospitat Distritat

HO - Hospitat OrtoPédico

HP - Hospitat Pediátrico

IPSS - lnstituição Particutar de Sotidariedade Sociat

OfttS - Organização Mundial da Saúde

ONU - Organização das Nações Unidas

UNESCO - United Nations Educationat Scientific and Cutturat Organization

(Organização das Nações Unidas para a Educação, Ciência e Cuttura)

sAP - SeMço de Atendimento Permanente
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1. TNTRODUçÃO

Ao longo das úttimas décadas assistiu-se de forma crescente a uma mudança

na forma como são vistas as crianças e os jovens com deficiência, passou'se

de uma fase em que haüa uma clara §eição social e em que as famítias de

atgum modo escondiam os seus deficientes, para uma perspectiva que

pretende inctuir o cidadão deficiente na sociedade de uma forma integrada e

ptena de acordo com as suas potenciatidades.

A tegistação actualmente em vigor em Portugat e as mais recentes orientações

intemacionais no campo da educação e da reabititação, nomeadamente a

Dectaração de Salamanca (UNESCO, 19941 e as Normas pam a lguatdade de

Oportunidades (ONU ,1994, preconizam a inctusão das pessoas com deficiência

em todos os domínios da üda social e o seu direito atienávet à ptena

cidadania.

A famítia é por excelência o espaço afectivo, o suporte emocional e tambán a

prestadora natural de cuidados à criança e ao jovem. Não há dtfuida que a

principat necessidade de quatquer jovem e, em particutar o jovem deficiente,

é estar no seu contexto famitiar. Para que as famítias possam, com quatidade,

cuÍdar dos seus jovens portadores de deficiência, deverão ser acompanhadas e

apoiadas para que superem as dificutdades que lhes estão adjacentes. Este

apoio pressupõe que as instituiçôes sociais e de saúde, bem como as de

educação, devam funcionar de uma forma coordenada, integrada e articutada

para que os cuidados e apoios prestados ao jovem deficiente e sua famítia

sejam univercais, integrados, gtobais e coordenados, garantindo a iguatdade

de oportunidades, da participação, da informação e da solidariedade sociat.

Esta é a fitosofia que tem sido adoptada, com sucesso, por inúmeros países e

que Portugat tem procurado introduzir no sistema de saúde e educativo

através do poder tegistativo e normativo.

Sendo o Centro de Saúde [oca[ a unidade de saúde mais próxima da reatidade

das famítias coÍn jovens deficientes, parece ser, por excetência, aquete que

está estrategicamente melhor cotocado para coordenar as actividades de

-11 -



prestação de cuidados continuados e integrados de suporte às famílias com

jovens deficientes.

No entanto, será gue na pÉüca esta instituição está no terreno prestando

apoio a estas famítias e articutando-se com as demais instituições? E as

instituições sociais quat é o seu papet junto destas famítias? Estaremos a

abandonar os jovens deficientes e as suas famítias, quando sabemos que,

apesar da tegistação e das várias tentativas de articutação de actiüdades, a

ideia que passa para quem trabatha no terreno é de que não existe uma

verdadeira integração de cuidados ou sequer articulação de serviços,

sobretudo não existe uma entidade regutadora e coordenadora dessa

necessária articulação?

Vários autores referem que as famítias com crianças e jovens deficientes são

particularmente vutneráveis à experiência do sfress. Costa et at (2000)

referem que a deficiência influencia as interacções famitiares ao nívet dos

seus subsistemas (maritat, parentat, fraternat), essil influência, parece

manifestar-se nomeadamente a nívet da redução do grau de satisfação

conjugat, da ruptura ou disfuncionatidade das relações pais'fithos, dâ

modificação quatitatim das interacções entre irmãos, no aumento das

dificutdades económicas e num maior isotamento e diminuição da mobitidade

sociat. A sociedade em gerat e as lnstituições Sociais e de Saúde em

particutar, não podem funcionar como mais uma fonte de stress pois é este

guê, mais significati\amente, lem os pais a decidirem'se peta

institucionatização dos seus fithos. Ainda os mesmos autores referem que uma

investigação demonstrou que as famítias apresentam menos stress quando

recebem ajudas de várias fontes. Os parentes e amigos podem desempenhar

um papet fundamental na promoção do atargamento das intencções sociais

das famítias com crianças deficientes. Também os profissionais são um apoio

importante com que as famítias devem contar, embora a história das retações

entre pais e profissionais nem sempre tenha sido positirea. Segundo estes

autores a diversificação dos sistemas sociais de apoio parece conduzir à

redução do stress nas famítias com crianças e jovens deficientes.

-12-



Assim o grande desafio que hoje se cotoca na nos$l sociedade é a adopção de

perspecti\as comunitárÍas que conduzam à construção de redes atargadas de

suporte social gue dinamizem a participação activa das famílias, que

mobitizem a comunidade como um todo, na promoção e a adopção de atitudes

positinas em relação à integração das pessoas com necessidades especiais.

Enquanto isso não é uma reatidade quem trabatha junto destas famítias, numa

perspectirn de Saúde Comunitária, apercebe-se que não existe de facto uma

estrutura que permita que o que se encontn tegistado seja uma prática

corrente. Na maioria das vezes as famítias encontram-se sozinhas perante a

cotossal tarefa de cuidar dos seus fithos com competência, procurando fazer

as methores escothas para que estes sejam preparados para uma üda em

sociedade de acordo com as suas competências. Asím úrias questões podem

ser cotocadas:

eue quatidade de vida se está a oferecer a esses jovens e suas famílias? Como

veráo as famítias com jovens deficientes essa reatidade? Sentir-se-ão

acompanhados e com resposta às suas necessidades específicas ao nível da

comunidade, das instituições sociais e da saúde?

Sená que existe na famítia uma estrutura de apoio que permita que o jovem

receba os cuidados que necessita atempadamente e de forma competente? E

quando a famítia não se sente com força e capacidade para lidar com esta

situação? Que oportunidades são dadas aos pais para recusarem ou

negociarem essa situação? Que atternativas the são oferecidas? Que tipo de

suporte é oferecido aos pais petos serviços de saúde, serviços sociais, peta

comunidade? Que recursos estão disponíveis?

Atendendo às questôes expressas e à peninêncía e actuatidade desta

probtemática, proponho-me através deste trabalho reatizado para dissertação

no âmbito do 1o Mestrado em lntervenção Sfuo-Organizacional na Saúde,

investigar acerca do tema:
,,As instituições sociais e de saúde na perspectiva das familiali com Jovens

deficientes"

O interesse do tema surgiu no contacto directo, enquanto cidadã e

profissionat de saúde, com situações dessa natureza e pela vontade de poder

- 13 -



na prática colaborar para que o que s encontra tegistado possa passar a ser

uma realidade.

lpos a definição do tema importa encontrar o fio condutor da investigação e

este passa pela formutação das questões de investigação que são o ponto de

partida para as fases seguintes e que, qundo Quiv:f (9921, apesar de @er
ser proüsório deve ser formutado da forma mais ctara posívet.

partindo de todos os dados referidos anteriormente parece-me pertinente

colocar as seguintes questões de partida:

b eue necessidades de suporte e ajuda vivenciam as famílias com jovens

deficientes?

& Como são üstas as instituições sociais e de saúde pelas famítias com

jovens deficientes?

ç Como melhorar a intervenção institucionat nesta área?

No sentido de responder a estas interrogações, foram definidos os seguintes

objectivos:

Objectivo geral:

O CaracterÍzar as relações entre as famítias com jovens deftcientes,

residentes num concetho do Baixo Atentejo e as lnstituições sociais e

de Saúde que thes dão apoio.

Obj ectivos específicos:
q, ldentificar as principais dificutdades / necesidades vivenciadas plas

famítias com jovens deficientes;

E, Caracterizar as estraté$as desenvolvidas para dar resposta a eÍisas

necessidades petos diversos autores;

6, Apresentar propostas de intervenção de apolo integrado às famítias

com jovens deficientes.

Tendo em conta o exposto anteriormente a minha opção metodotqica foi a

escotha de um tipo de estudo quatitativo, descritivo e exptoratório. As

características deste estudo permitenr o seu enquadramento na definição de

investigação quatitativa preconizada por Bogdan e Bilken (1994r. De facto,

neste ttiabatho, as questões de pesquisa estão orientadas para a compreensão

de processos e comportamentos a partir da perspectiva dos sujeitos da

-14-



investigação e não pam a procura de retaçôes de causa efeito ou para a

verificação de hipóteses.

De acordo com Boyd (1993) a investigação quatitativa tem uma abordagem

hotística - reconhecendo que as reatidades humanas são comptexas, coloca o

foco na experiência humana usando estrategias de investigação que vai ao

encontro das pessoas no seu contexto habituat, exigindo um atto nívet de

envotümento do investigador com os sujeitos, finatmente os dados produzidos

fomecem uma descrição, usuatmente narratira, das pessoas üvendo através

de acontecimentos em situação.

Foi as§m minha pretensão investigar, interpretar e inferir, através da

descrição pormenorizada do processo de doenças, situações vivenciadas petos

jovens deficientes e suas famítias no processo da sua doença e da retação que

estabetecem ou estabeteceram com as instituições de saúde e sociais.

Estes dados foram recothidos no ambiente em que as famítias vivem e o

principat instrumento da sua recotha foi a investigadora. Não foram

procurados casos que permitissem itustrar atguma teoria preexistente, mas

famítias residentes num concetho do Baixo Alentejo, cuja prenalência de

pessoas com deficiência é significativa, que üvenciam a situaçáo em estudo,

para a partir daí após a anátise encontrar, sem pretender generatizar, atguns

contributos que amptiem o conhecimento sobre a probtemática üvenciada

petas famílias com jovens deficientes.

Com este estudo pretendo também sensibitizar os profissionais dos vírios

sectores da sociedade para a necessidade da criação de estratégias e de

estruturas de suporte que garantam o apoio que estas famítias necessitam.

A famítia aparece nesta investigação como sujeito priütegiado, onde a riqueza

de conhecimento e sabedoria, iniciativa, percistência, perseverança,

paciência e a sua actuação aos vários níveis lenam a que as suas histórias

pos$m ter um maior ou menor sucesso, entendendo este no sentido de

aproveitar da melhor forma posível as oportunidades que existem na nossa

,-sociedade para que o jovem deficiente se integre de uma forma plena. As

mães, ou suas substitutas, assumem, nesta investigação, um lugar de

destaque, como protagonistas e principais responsáveis petas sotuções e
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opções que por vezes tão arduamente são conseguidas, algumas vezes

soánhas, outras vezes com o marido ou outros etementos da famítia (nuclear

ou alargada). São estas mutheres que, como veremos, mostÍzlm uma força

interior, uma determinação e uma vontade de superar a visão reducionista

que a deficiência tem na nossil sociedade a favor do desabrochar das máximas

potenciatidades dos seus fithos. São etas que mobitizam tudo, primeiramente

dentro de si mesmas, depois dentro e fora da famítia, na comunidade e até

fora desta, onde quer que existam as respostas que p(rcuram. is vezes, do

seu desconhecimento nasce uma sabedoria que uttrapassa tudo o esperado e

que deveria ser mais vatorizada pelos serviços que na comunidade deveriam

dar suporte a estas famítias. Também os pais são fundamentais, embora

poucos sejam os casos que caminham a par e passo com as mães, mas estão

na maioria das vezes junto desta, dando sustentação às suas iniciativas, ou na

retaguarda, admirando a força da sua muther e sofrendo com eta, embora

menos participantes mas quase sempre presentes-

Ao tongo de todo este trabatho percebi que existe uma tendência para

perpetuar de certo modo a infância dos deficientes, sobretudo se a

deficiência acompanha o jovem desde o nascimento, mesmo quando se trata

de jovens que se não fosse o seu probtema de saúde seriam tratados como

adolescentes ou jovens aduttos. Aceito que de algum modo isso pode ser um

estigma que pode de atgum modo diminuir os direitos desses jovens, no

entanto compreendo que em determinados aspectos atguns detes permanecem

crianças no sentido em que aquela autonomia e independência dos cuidados

doS pais permanece ausente na Sua üda, por muitos anos, e por vezes por

toda a sua üda. Essa é a razáo porque ao longo deste trabatho senti

neces§dade de fatar não só em jovens deficientes mas também em crianças,

não tentando com isso diminuir de modo nenhum os direitos que os jovens

deficientes têm de ser tratados de forma iguatitária aos jovens da sua idade.

Esta dissertação contempta no capítuto seguinte, o enguadramento teórico

sobre famítia e deficiência, a evotução destes conceitos, bem como as

repercussões psicossociais que a deficiência de um jovem tem na famítia.

Segue-se uma abordagem sobre cuidados continuados em famítias com jovens
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deficientes a seu cargo. No terceiro capítuto far'se-á a abordagem à

metodoto$a utitizada com a descrição dos procedimentos de cotheita e

anátise da informação. No capítuto 4 é apresentada a análise da informação a

que se segue a discussão dos dados. Finatmente, nos capítutos 6 e 7 seÉ

apresentada a síntese final do estudo ou conctusão, as impticaçôes deste para

a prestação directa de cuidados, para a docência e para a investigação na

área da saúde, com atgumas sugestões.
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2. ENQUADRAMENTO TEÓilCO

Há dois conceitos centrais que atravessam este estudo' O primeiro é o de

famítia, que traz em si as características da sua evotução através dos tempos,

e é representatina da cuttura de uma sociedade. Depois, surge a noção de

deficiência, condição que produ efeitos no desenvotvimento da

personatidade e na adaptação sociat do portador de deficiência e gera

reacções na sua famítia e na sociedade, que podem ser positins mas que na

sua maioria são esügmaüzantes, deüdo a uma üsão muitas vezes marcada

peta menos \atia, associada à ideia de "anormatidade", "incapacidade" e

..invatidez", uma concepção estereotipada que predomina no imaginário

sociat.

2.1. OJOVEM E A FAMÍLIA

É noie reconhecido por todos que o ambiente famitiar é o meio onde a criança

e o jovem deve permanecer, sendo este de importância crucial para o seu

desenvotümento. Daí que tratando-se de crianças e jovens com necessidades

especiais é também vitat que sejam cuidados na sua casa, junto da sua

famítia, amigos e parentes e que, na medida do possívet, sejam presenradas

as suas rotinas diárias, respeitados os seus hábitos e a sua priracidade.

2.1.1. A FA ,tlLlA

A patawa famítia deriva do tatim fomitio cuja origem é familus que significa

servidor. Segundo o Grande Dicionário Encictopédico (vot. Vll) não é fácit

determinar a origem da famítia pois esta enquanto unidade sociat existiu em

todas as ciütizações e todas as épocas desde que há testemunhos históricos,

passando por várias modatidades até ao momento actual. Mas do mesmo modo

que a famítia evotuiu na sua forma e função, também a significação da patavra

foi evotuindo, sendo cada vez mais difícit definir famítia de uma forma
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simptificada. No Mundo actual coexistem diferentes rrariantes de famítia

consoante a cuttura, a tradição, os aspectos históricos, retigiosos e fitosóficos

da região ou comunidade onde esta está inserida. A patavra famítia acaba

assim por evocar diferentes imagens para cada indiúduo ou grupo e o seu

significado tem evoluído ao longo dos tempos.

A procura sempre presente na humanidade de definir fenómenos e relações de

uma forma que o complexo possa ser simptificado, levou diversos autores a

procurar definir famítia de uma forma simples e abrangente mas poucas

dessas definições abarcam a comptexidade que é a famítia.

Hanson (2OM) refere que as definições de família acabam por ir ao encontro

do paradigma que se encontra por detrás da procura de definição, assim

quando esta é abordada do ponto de üsta [egat, pode ser definida como

retações estabetecidas por laços de sangue, adopção, tuteta ou casamento; do

ponto de vista biotógico define-se como redes genéticas biotogicas entre as

pessoas; sociotogicamente pde ser considerada como grupos de pessoas que

úvem juntas e na perspectina da psicotogia é üsta como um grupo com fortes

laços emocionais- "A famítia pode ir desde as noc,ôes tradicionais de famítia

como por exempto, a famítia nuctear e atargada, às estruturas famitiares 'pós'

modemas', como a famítia monoparental, a famítia recomposta, ("') e as

famítias do mesmo sdxo." (Hanson 20Ü4:6),

Para Daniel Sampaio (í988) família, designa um conjunto de etementos

emocionalmente ligados, compreendendo peto menos três gerações, mas não

só, de ceno modo fazem também parte da famítia etementos não ligados por

traços biotógicos, mas que são significativos no contexto retacionat do

indiúduo. Assim fata-se de família nuclear (pais e fithos), da família extensa

(famítia atargada com várias gerações) e de elementos sigificativos (amigos,

professores, üânhos, etc.). Sendo que a famítia deve ser entendida de uma

forma dinâmica, uma vez que sofrendo atterações ao tongo do tempo é dotada

de uma estrutura que the permite a sua organização intema e o equitíbrio

entre duas tendências: a homestasia e a traníormação. A primeira permite a

sua unidade e a segunda permite a adaptação da famítia ao longo das suas

sucessivas etaPas e desafios.
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José Gameiro refere que 'famítia é uma rede comptexa de retações e

emoçôes que não são pasíveis de ser pensadas com os instrumentos criados

para o estudo de indiüduos isotados, a simptes descrição de uma famítia não

serve para transmitir a sua riqueza e comptexidade retacional" (Retvas

19962111. Considerando a famítia numa penpectiva sistémica e hotística

podemos referir que cada famítia deve ser "üsta como um todo, como

emergência dos etementos que a compõem, definitinamente una e única."

(Retms 1996:11)

De facto, como refere a mesma autora, não há duas famítias iguais, embora

todas sejam famítias e funcionem com tat.

A famítia enquanto sistema composto por várias partes - os indiúduos - é ao

mesmo tempo parte do todo - a sociedade. Da grande comptexidade

retacional que o<iste na famítia podem ser distinguidos vários subsistemas - o

indiüduat, o parental, o conjugat e o fratemat que estão organizados através

de uma estrutura retacionat, onde são definidos papéis e funções para cada

um dos seus etementos de uma forma que é única para cada famítia.

Donde se depreende que, sendo a famítia um sistema sociat, "organizado

numa unidade íngutar de tat forma que a mudança em qualquer dos seus

membros resutta ineütavetmente, numa mudança em todo o sistema familiar"

(Stanhope 1999:495) podemos afirmar que "a capacidade ou incapacidade da

famítia tidar adequadamente com as situações e de se aiustar, com ou sem a

consequente desorganização famitiar, tem consequências óbvias para a

comunidade. A desorganização famitiar cotoca exigências à saúde da

comunidade e aos recursos humanos dos serviços e redtz a eficácia da

produtiüdade e a contribuição dos membros da família na comunidade"

(Stanhope 1999:4951. Daí que seja importante a existência de uma rede social

que dê suporte às famítias pois, como afirma Hanson (zü04l a presença de

uma forte rede sociat methor:a o estado de saúde e a ategria de viver dos

membros da famítia.

Devemos ainda reforçar que, a forma como as famílias se retacionam com o

exterior não é iguat para todas e pode mesmo sofrer atterações ao longo do

cicto de üda famitiar. "Como sistemas sociais, as famílias opeíam num
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congnuum de um sistema fechado para um aberto na sua interacção com o

mundo o6erior. (...) Um sistema fechado, funcionando de uma forma isolada

de outros sistemas e instituições sociais, é impossívet de se manter- (..-) as

fronteims do sistema famitiar aberto podem-se tornar indefinidas, deixando-o

rnrtnerávet à ruptur:a da estrutun famitiar. A maior parte das famítias situa'se

atgures entre estes dois extremos. As famítias definiram ctaramente os

limites, mas têm flexibitidade súiciente para capitatizar os seus contactos

com o mundo exteriof' (Hanson 20M:89). Segundo Daniel Sampaio (1988) a

famítia funcional é um sistema aberto, em contínua interacção com o exterior

mas dotado de regras próprias que vão determinar os comportamentos

famitiares e regutam a circulação das retações. Estas regras permitem

determinar a forma como a famítia se modifica ao longo do tempo. As famítias

disfuncionais tendem a ter regras rígidas, fixas e imutáveis; nas famítias

caóticas é notória a inexÍstência de regras ou então a existência de regras

pouco ctaras ou arb'itÉrias, sendo estas os extremos de uma escala de

adaptabitidade.

Ainda segundo o mesmo autor, na avatiação de uma famítia importa ainda

considerar o grau de coesão neta existente bem como a dimensão da

comunicação e refere o modeto de Otson onde a coesão está relacionada com

o grau de investimento e suporte que os membros da famítia têm face uns aos

outros, medindo o eto emocionat que os une. Refere ainda que o estudo da

comunicação na famítia permite revetar se as mensagens são ctaras, ou se

peto contrário a troca de informação está prejudicada peta existência de

segredos, ou peta dificutdade de cada um se fazer ouür e que para que se

possa considerar compteta a amtiação sistémica da famítia é necessária a

arntiação gtobat dos recumos do sistema famitiar (no sentido não só da famítia

nuctear mas também da famítia atargada) e da rede social onde está inserida.

Catvacante (2002) refere que na visão de Linton a famítia pass, na sua

configuração mdema, a ser üsta como uma unidade social que compartilha

expectatins e interesses comptementares, mantendo-se ligada por [aços de

afeição e sotidariedade de sentimentos funcionando através da instituição de

certas atitudes, vatores e normas que regutam a ideia de reconhecimento e
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aprovação social. Por fim existe uma expectativa social que a famítia modema

produza indiüdgos aduttos sadios, cooperativos e eficientes.

Tendo em conta que neste estudo iremos fatar de famítias com jovens importa

referir que "família é conterto natural para crescer. Famítia é comptexidade.

Famítia é teia de laços sanguíneos e, sobretudo, de taços afectivos. Famítia

gera amor, geÍzl sofrimento. A famítia üve-se. Conhece'se. Reconhece'se."

(Retvas 1996:9).

De todo o exposto anteriormente depreende-se que a forna como se define

famítia e a forma como esta é üsta peta sociedade acaba por determinar as

funções e os papéis famitiares.

Stanhope (1999) define papet famitiar como procedimentos repetitivos

aprendidos, através dos quais cada membro cumpre o que é esperado do seu

papet (mãe, pai, irmã, irmão, outras pessoas significativas). Dunatt e Mitter

referem que papéis são "as expectatims de comportamento, de obrigaçôes e

de direitos que estão associados a uma dada posição na famítia ou grupo

sociat. Sendo que os indiüduos adquirem conhecimentos e desenvotvem

habitidades, atigrdes e competência para funcionar numa dada posição ao

tongo do processo de sociatização" (Stanhope 1999:502).

Dentro de uma famítia nuctear cada etemento ocupa uma determinada

posição que cornporta uma série de papéis que são comPostos por um

conjunto de expectatinas sobre o que cada um deve fazer. Tradicionatmente o

homem desempenha o papet de esposo e pai a par de outros papéis dentro do

retacionamento familiar e teria ainda o papel de prover a subsistência da

famítia enquanto que à muther seria atribuído o papet de esposa e mãe tendo

ainda tigados a si os papéis de dona de casa e prestadora de cuidados à

criança e ao jovem.

O desempenho destes papéis tem passado por inúmeras atterações nas últimas

décadas ligadas, sobretudo, ao facto de ter aumentado a participação das

mulheres no mwrdo taborat e também ao surgimento de um número crescente

de famítias monoparentais onde o principal meio de subsistência é geratmente

a mulher, pois sociatmente ainda é uma realidade que, em caso de divórcio ou

separação, é a mãe que mantém os filhos consigo a maior parte do tempo.
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,.Muitas famítias precisam de mais do que um rendimento pan satisfazer as

suas necessidades básicas. Ao mesmo tempo, as condições de trabatho

tornaram-se eltremamente cansativas para homens e mutheres. Assim, as

obrigações taborais fora de casa cotidem progressivamente com a capacidade

dos membros da famítia em cumprirem as obrigações do seu papel famitiar' As

mutheres, em particutar, sentem muita tensão ao concitiar o seu papel de

provedoras com os outros papéis famitiares. lsto é deüdo ao facto de as

mutheres continuarem a ser responsáveis peta maior parte do trabatho de

cuidar do lar e dos fithos." (Hanson 2004: 95)

Retatiramente às funções famitiares podemos dizer que todas as famítias têm

certas funções que são desempenhadas para manter a integridade da famítia e

dar resposta quer às necessídades de cada um dos seus membros quer às

expectativas que a sociedade tem daqueta famítia. Duratt e Mitter

identificaram seis funções famitiares que são geratmente aplicáveis a todos os

tipos de estruturas famitiares e que podem ser resumidas do seguinte modo:

1. Afecto

2. Segurança e aceitação

3. Satisfação e sentimentos de utitidade

4. Continuidade das relações

5. Estabitidade e socializaçáo

6. Autoridade e sentimento do que é correcto

(Fonte: Stanhope 19991

Para Whatey e Wong (1989) na maioria das sociedades, a famítia parece

exercer três funções básicas prÍncipais em relação às crianças e jovens:

1. Prestação de cuidados físicos;

2. Educação e treino para adaptação à cultura;

3. Manuten$o do bem-estar psicotógico e emocionat.
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Assim, ..a acrescentar às funções já descritas, uma firnção biásica da famítia é

proteger a saúde dos seus membros e dar apoio e resposta às necessidades

básicas dunnte os períodos de doença (...) a famítia contribui para a saúde

dos seus membros através do apoio ao seu desenvolvimento biofisico e

psicossociat. É dentro da unidade famitiar que os seus meÍnbros desenvolvent

o conceito de núde e adquirem hábitos de saúde. A famítia, como uma

unidade, desenvolve um sistema de vatores, crenças e atitudes face à doença

que são expressas e demonstradas através de comportamentos de saúde'

doença dos seu membros' (Stanhope 1999:503)-

"A famítia é ou deveria ser, a unidade primária de cuidados de saúde. A

estrutura, fun6o e processo da unidade famitiar indiúduat influenciam e são

influenciados peto estado de saúde dos indivíduos na família, e pela saúde da

unidade famitiaf (Hanson 2m4:86).

Do exposto anteriormente podemos aferir que as famítias adoptam diferentes

estraté$as pan tidar com o§ probtemas que lhes vão surgindo e Para se

adaptar e tidar com as mudanças e as exigências internas ou extemas. Atguns

autores adoptam o termo ingtê coping pan definir'as respostas apropriadas,

positinas, eficazes, cognitims e comportamentais que as famítias e os seus

subsistemas utitizam para resotver um probtema qr reduzir o stress produido

por este ou aquele acontecimento. (...) As estratégias de coping de problemas

peta famítia desenvotvern-se e alteram-se ao tongo do tenrpo, eín respo§ta às

causas do stress e às exigências sentidas (...) e também diferem ao longo do

cicto da üda famitiar (...). 5ão Érias as estntégias de coping tnitizadas para

etiminar o factor de stress ou a exÍgência, controtar o §gnificado destes, ou

redr.zir o stress ou tensão criados por estes. As estrategias de coping podent

ser internas ou extemas (...). As estraté$as de coping intemas contam com os

reg1rrsos conüdos dentro da famítia, e as estrategias de copirg oGemas

dependem de apoios e recur§os fora da famítia (...).' (Hanson 20A4:118-Í19)

Estas estratégias são resumidas peta mesma autora do seguinte modo:

Estratégias de coping internas usadas pela Família:

* Confiança no grupo famitiar, inclui a detegação de paçÉis;
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§ Uso de tiicticas para gerir o humor e o stress;

b Aumento da partitha em comum: mantendo a coesão;

{i Controto do significado do factor de stress/ exigàrcia: contenfro cognitiva

e araliação PassÍm;

*, Resotução conjunta dos probtemas feita peta familia;

ú Ftexibitidade do papet;

& Normatização

* Limitação do tempo tiwe e das actividades recreatiws;

§. Aceitação de acontecimentos cauadores de stress como um facto da üda.

c, EstratégÍas de coping extemas usadas pela Família:

& Procura de informação e ajuda profissiona[;

& lvlanutenção de tigações actiras com grupos comunitários e organizaçôes;

à Procura e uso de apios sociais (sistenras de apio sociat format e informa[

e grupos de auto-ajuda);

e Procura e uso de apoios espirituais;

& partitha de preocupações e experiências com parentes, amigos e viãnhos.

(Fonte: Hanson z(Xl.{)

Entende-se por factor de stress "uma exigência que é cotocada à famítia, que

prodrz, ou teÍn o potenciat de produir, mudanças no sisterna famitiar"

(Hanson 2(X)4:136).

Uma ye;z que a princÍpat função da famítia é dar resposta às viârias

necessidades dos sers meÍnbros a diferentes níveis importa aqui definir o que

são necessidades, como se manifestam e a importância da sua satiíação pan

a famítia como un todo e para cada um dos seus membros individutmente

uma vez que, como já vimos, o resuttado sení importante para a próprÍa

comunidade em que a famítia está inserida-

Necessdade pode ser definida como "o processo inerente à manifestação no

organismo de Lúna fatta de condifo intema necessiiria ao serr hm

funcionamento que desencadeia alguns processos psicotogicos e fisiologlcos

que se ráo traduir em conportamentos particulares com üsta a estabelecer

um contacto corn o meio pan obter de uma forma simbótica ou reat, a

úr
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informação ou matéria capaz de satisfazer essa defici&rcia' (Chatifour

1989|s7r.

Várias autoras de teorias de EnfermageÍn atribuern o sentido de odgência à

patawa necessidade. No domínio da educação Nadeau "enumera várias

definições do conceito de necessidade: carâtcia, força, motiração, tensão,

desejo, exigência, insuficiência" (Adam 1994: íí5'1í6).

ÀÀaslow, em 1970, hierarquizot as necessidades humanas em dois grandes

grupos:

í) A5 necessidades primárÍas, das quais fazern parte dois zubgrupos:

a) Fisiotógicas

b) De qurança

2) As necessidades secundárias, das quais fazem parte três subgrupos:

a) Amor e pertença

b) Estima

c) Auto-reatização

Segundo este autor "a satiíação das necessidade fisiotógicas deve preceder

quatquer tentativa de satisfação de neces§dades de protecção. Estas, por sua

vez, devem ser satÍíeitas antes das neces§dades de amor, as quais precedem

as necessidades de auto-stima. No vértice da pirâmide, encontram-se as

necessidades de auto- reatizaçáo" (Adam 1994: 721.

A mesma autora refere que Virgínia Anderson, em í978, identificou catorze

necessidades fundamentais:

O Respirar

o Beber e comer

o Etiminar

o Moümentar-se e manter uma postura correcta

Ç Dormir e repq.Ear

o Vestir-se e depir-se
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o lúanter a ternperatura do corp nos limites normais

o Estar timpo, cuidado e proteger os tegumentos

o Evitar os perigos para o proprio e Para outrém

o Comunicar com os semelhantes

o Praticar a reti$ão ou a$r segundo as suas crenças

o Ocupar-se de modo a sentir'se útil

o Recrear

o Aprender

Estas catoze necessidades fundamentais "assumem formas muito diversas,

conforme o indivíduo, o seu estado de saúde, o seu grau de maturidade e os

seus hábitos pessoais e cutturais. Cada necessidade apresenta componentes

biotogias, fisiotogicas, psicotógicas, sociotogicas e culturais. Estas catorze

necessidades formam um todo, peto que priütegiar uma em detrimento das

outras é negar o todo" (Âdam 1994: 53)-

Também Chatifour (1989) baseando-se na Teoria de lúastow e a partir da üsão

da pessoa coÍno um todo, reagrlpou as necessidades da seguinte maneira:

NECESSTDADES FÍSICAS E BIOLOGICAS

> Fazer exercício

> Respirar

> Hidratar e nntrir

> Repousar

> Etiminar

> Ter actividade sexual

> Estar ao abrigo de Perigos fisicos

> Ter um atojamento confortável

> Ter um rendimento suficiente

> lúanter uma temperatura corporal constante

D Usúruir de Lrn funcionamento óptimo dos sisternas do seu organismo
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N ECESSIDADES INTELECTUAIS

> Encontrar resposta às suas questôes

> Aprender

> UtÍtizar a sua capacidade para emitir juízos

> Utitizar a srn memória

> Sotucionar Problemas

> Utitizar a $E criatiüdade

> Estar orientado no espaço e no tempo e nas retações com os outros

NECESSIDADES EMOTIYAS

> Estar consciente das suas emoções

> Sentir competência na expressão das stns emções

> Dar afecto

> Receberafecto

> Ser sensíve{ às emoções dos q.rtros

> Ser feliz

NECESSIDADES SOCIAIS

» Fazer parte de um gruPo

> Sentir-se bern com a sua identidade social

> Sentir-se competente no seu papel de homem ou muther

> Sentir-se competente no setr papet profissional

> Sentir-se cqnpetente nas tarefas de desenvotvimento da sua idade

> Sentir-se hábit para interagir coÍÍt o meio fisico

> Conhecer as regras e as leis que regeÍn o seu meio

> Sentir-se hábit para interagir coÍÍl o§ txftros

> Sentir-se respeitado petos outros

> Ter uma boa rePutação

> Sentir-se apreciado pelos outros

> Sentir-se competente na cornunica$o

-28-



N ECESSIDADES ESPI RJTUAIS

> Encontrar sentido Para a vida

> Utitizar os seus talentos naturais

> Tero desejo de se desenvolver, de crescer no sentido da sua natureza

» Acreditar em certos valores

Assim, a famítia enquanto sistema interage com o meio envolvente no sentido

de obter a saüsfação destas necessidades, a não satisfação destas

necessidades pode provocar situações disruptilras e até doenças. Daí que seja

importante qrc a famítia, cqrsiderada por muitos autores como a célula

básica da nossa sociedade, P6s ser protegida e apoiada. A nossa te$stação

considera que 'a famítia, cofilo elernento fundamentat da sociedade, tem

direito à protecção da sociedade e do Estado e à efectinação de todas as

condições que permitam a reatização pessoal dos sets membros' (art. 67 da

Constituição da Repúbtica Portuguesa).

2.1.2. O JOIEM NA FAirtíLh

Segundo Arià (1978), o sentimento de famítia, de afeição entre cônjuges e

entre pals e filh6 assumiu a configuração e a importância que lhe é atribuída

actualmente nas sociedades ocidentais, somente a Partir do finat do séc. )fflll

e início do séc. XX. 'Até ao séc. lV, o infanticídio era comum e não srpunha

uma condenação púbtica ou tegat. As crianças eram acorrentadas e batidas,

sendo objecto dos mais diversos abrsos, tendo essias pníticas sido vu§ares por

mais de dez sécutos. Aliás, nessa attura, os comportamentos pederastas

estariam associados a ritos de passageÍn para a idade adulta, tendo essa

atitude sido mantida, por exemplo, em Atenas, até ao séc. V. Todavia em

rigor somente a partir do Éc. Xlll a criança é 'descoberta' na sua

indiüduatidade, passando a integrar a iconografia artística, sendo ignorada a

especificidade do seu vestuário, até ao séc. XlV, e estando - ainda assim -

ausente das representações de cenas famitiares, até ao sec. )(V.
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A Renascença introdr-z atgumas attenções significatiras na relação da

Humanidade com as crianças, e a prática de abandono, comum no séc. XIV, é

substituída por retações distanciadas da famítia, mas sob orientação e tuteta

famitiar.,, (Sá 1999: 18-19) No entanto'até ao séc. )Ull a mortatidade infantit

era muito significativa, em particutar no Verão, período em que se conjugava

a ocupação matema nas colheitas (e o consequente abandono das crianças) e

os riscos infecciosos, acrescidos petas condições ctimatéricas. Em quaisquer

circunstâncias, era comum que bebés moribundos fossem abandonados nas

sarjetas ou nas estrumeiras de Londres, Por o<empto, e que a sua morte não

se expressasse no luto dos seus pais. (...) Ainda nesse período, a infância

estaria, segundo ArÍês, tigada a um sentido menor, sendo dessa attura a noção

de inocência infantil. Nesse período, segundo o mesmo autor, a noção de

bebé caracterizaria as crianças em idade escotar, o que nos daÉ a dimensão

da precaridade no conhecimento das crianças" (Sá 1999:19' 20).

A consciência de que a criança era mais do que um adulto em miniatura e que

necessitara de cuidados para o seu desenvotvimento e de ser preparado para

a üda, só se desenvotveu a partir do sec. XVlt, tendo a lg§a e a Famítia

assumido a tarefa de educar e cuidar da criança, assegurando'the disciptina e

protecção. Catracante (2002) refere que a famítia aos poucos evotuiu no

sentido que hoje a vemos, organizando'se em tomo da criança, 9u€ ganhou

uma importância afectira outrora desconhecida, de tat forma que a sua

doença ou morte passam a ser assumidos como eventos muito dotorosos para a

famítia. A necessidade de intimidade e de identidade passa a ser uma das

características da famítia na en modema. De forma que podemos dizer que

,,a retação da humanidade com o conhecimento das crianças tem sido feita de

omissões e de üotências à integridade do seu mundo, mas tem

inequivocamente - representado um percurso de crescimento e bom senso"

(Sá í999: 21).

Ariês (í978) fata também da dimensão afectirra que é construída socialmente

desde que a famítia cria espaço pam a chegada do seu filho como se existisse

uma gestaçáo não só de um novo ser mas também de um sentimento de

pertença a essa famítia. Camlcante (2@2) descreve este sentimento como
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algo mútuo, interpessoal e compartithado na maneira como os fithos se

sentem como se pertencessem aos pais e estes aos fithos. É um sentimento

que está articutado ao que o outro significa paro mim e ao que eu significo

para o outro. Esse sentimento acaba por se atargar e expandir para inctuir

outros retacionamentos que se tomem importantes.

A mesma autora refere que a famítia tem a tarefa de fazer nascer a üda

psíquica dos seus fithos. O bebé conta com o funcionamento psíquico das

pessoas que o rodeiam para se organizar intemamente. Junto à famítia o bebé

aprende um modo de experimentar o mundo, de üver, de interagir, de

compreender e reprodtrzir a nanativa famitiar e também de se indiüduatizar

e diferenciar. No princípio é a mãe que funciona como porta-voz do grupo

famitiar e que institui um lugar par:l o bebé. Soares (1996) refere que a

primeira retação fundamental que estabetecemos com o mundo (rcolTe através

de desenvolvimento de um víncuto emocionat com aquetes que cuidam de nós,

nos primeiros tempos da nossa üda. Esta retação iniciat de üncutação, que se

estabelece entre os pais (sobretudo a mãe) e a criança é referida por diversos

autores como o protótipo das relaçôes ündouras.

Não só durante os primeiros anos de üda da criança mas ao tongo de todo o

seu crescimento e das diferentes fases de desenvotümento, os pais (a famítia)

são confrontados com um grande número de mudanças retatims às variações

das exigências afectivas, de autonomia e de apoio do filho, mas também das

expectatims que projectam sobre ete ao tongo de todo esse perculso. "A

entrada da criança para a escota e as competências cada vez maiores que o

mundo exterior the pede modificam graduatmente o comportamento dos pais

em retação a eta. Nesta fase etes podem desenvolver, atém do apoio, a função

autoritária ou de guia morat (...) as suas atitudes, iniciatmente permissivas,

tomam-se mais autoritárias e repressivas porque surge o desejo que a criança

esteia à attura das tarefas que the são pedidas e obtenha o reconhecimento e

a integração social. (...) Outro momento de passagem fundamental em que os

pais terão de modificar o seu papet e adaptar-se a um novo equitíbrio é

representado peta fase adotescente, caracterizada peta busca, por parte do

fitho, da própria autonomia" (Slepoj 2000: 54'55).
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Segundo Phitippe Ariês (1978) a adotescência, a 'jwentude' tat como a

infância seria uma 'invenção' da nossa sociedade contemporânea, no entanto

segundo Segaten (í999) vários historiadores contestam esta afirmação,

considerando que todas as sociedades reconhecem de uma forma ou de outra,

uma idade que vai desde o inicio da puberdade até ao pteno exercício dos

papéis aduttos. De facto, a mesma autora refere que etimolo$camente o

termo adotescência define uma idade que sucede à infância

(aproximadamente dos doze aos dezoito anos para as raparigas e dos catorze

aos ünte para os rapazes) imediatamente a seguir da crise pubertária.

outros autores apoiam esta afirmação de Ariês referindo o conceito de

adotescência como retativamente recente.

Sampaio (1gg7l refere o facto de varias obras desde a antiguidade ctássica

fazerem referência à juventude e aos jovens e às suas retações famitiares'

estas anátises atudem ao jovem como herói e exempto a ser seguido e não à

adolescência como fase da üda merecedora de uma atenção especial.

,.Nas sociedades mais primitivas passa\ra-se directamente da infância à idade

adutta: as raparigas no seio do gineceu, entre as muthere§, com rituais

predominantemente caseiros, geratmente associados ao aparecimento da

primeira menstruação - deixava-se de ser criança e passavil-se a poder ser

mãe; era es56 a pequena (grande diferença). Quanto aos rapazes, criados

entre as mutheres, enquanto crianças, era-lhes feito pas$r peta prova da sua

üritidade e da sua adultícia: fosse deixados tonge de casa, no meio da floresta

ou do deserto, com escassos atimentos e uma faca, um punhat ou um carralo, à

mercê dos animais ou das intempéries; fosse através de tutas com outros

'machos' da comunidade, gentmente mais vethos, fosse através de provas

exigentes e dotorosas, em termos físicos e psicotó$cos. Aos que resistiam

eram-thes abertas as portas dos (homens) aduttos, podiam caçar, namorar,

fazer a gueÍra - homens de pteno direito" (Cordeiro 1997:201.

Segundo Sampaio (19971 nas sociedades pré-industriais o jovem entrava

rapidamente no trabatho produtivo e eía a famítia que mantinha o controte

sobre a sua actÍvidade. Com o advento da industrialização a famítia diminui

esse controte e as tarefas de educação em gerat e aprendizagem do tmbatho
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passam a reatizar-se e)Êemamente à famítia, diminuindo assim a sua forte

influência na sociatização dos jovens. A famítia passa assim a assumir um tugar

de espaço emotivo onde o jovem interage.

Ariês ,.consdera que o aumento da escolaridade é o facto mais significativo

na determinação da adotescência como etapa de desenvotümento, fazendo

com que tenha haüdo uma progressira atenção face ao probtema dos jovens.

Há assim uma demora na entrada no mundo do trabatho, sobretudo nas

comunidades urbanas, que atrasa a entÍilda do jovem no mundo produtito,

permite a mlorização da famítia e do grupo de iovens como espaço emotivo e

cria verdadeiramente a adotescência, sobretudo no sécuto actua[" (Sampaio

1997:601.

Assim progressivamente esta etapa de desenvotümento começou a ganhar

espaço e estatuto através do "reconhecimento científico das características

evotutivas do crescimento humano e das fases de maturação sexuat,

juntamente com os sattos qualitativos em termos de direitos humanos,

nomeadamente em retação às regras do jogo laborat" (Cordeiro 1997:21) e foi

também atargando-se no tempo uma Yez que a menarca, por o(empto, é hoje

mais precoce do que no início do sécuto e é cada vez mais tardia a entrada no

mundo laboral.

Sampaio (1997') refere que as principais tarefas desta etaPa de

desenvotvimento (adotescência) são três:

1. Atteração da retação com os pais - Abandono progressivo da situação de

dependência face aos pais rumo a uma autonomia progressila.

2. Atteração da retação com os companheiros - O grupo passa a ter uma

importância acrescida no desenvotvimento afectivo do adotescente. O

grupo permite um jogo de idenüficações e a partitha de segredos e

experiências essenciais para o desenvotümento da personatidade.

3. Formaçáo da identidade sexuat - É na fase final da adolescência que se

atinge uma identidade sexuat fixa e a formação do canácter (tarefas finais

da adotescência).
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Segundo cordeiro (1gg7lo fim da adotescência continua a ser marcado Por um

rituat de passagem - a entrada no mundo taborat e a independência

económica - e acontece hoje numa idade muito mais tardia.

Vários autores propuseram diüsões do cÍcto de üda famitiar mas a mais usada

é a de Duyatt (gnl que considera oito estádios, sendo o Estádio V - Famítias

com adotescentes (fitho mais vetho 13-20 anos), enunciando deste modo os

diternas porque passa uma familia com adolescentes:

à Firme controlo famitiar versus responsabitidade partithada pelo

adolescente;

ü Ênfase nas actiüdades sociais yersus sucesso académico ou profissional;

& Mobitidade yersus estabitidade para a família e para o adolescente;

* Comunicação aberta com crítica fnnca versus necessidade de respeito e

tnnquilidade.

outros autore§ assinatam várias crises ao tongo da üda familiar Ausloos,

considera oa crise da adotescência como uma fuoca de instabitidade do

sistema onde se torna necessária uma renegociação entre as finatidades

individuais (do jovem) e as finatidades do conjunto do sistema (a famítia).

Este período de crise é, pois, necessário, PâE que um novo equítíbrio seja

atin$do, apos uma negociat'o de interesses e finatidades de cada um, de

modo a atingir uma no\ra coerência do sistema" (sampaio 1997:8í). lsso

acontece porque, como referimos anteriormente a famítia coÍno um sistema

üvo tem ..duas cancterísticas funcionais importantes, justamente a

tendêncio Wa o homeostcio (através da quat mantém o seu equitibrio), fiú
também a tendência para o tronsformação, peta quat a famítia desenvotve

processos de adaptação e mr.rdang no decurso da sua exist&rcia" (Sampaio

19972781.

para dar apoio e suporte em attuns de crise a famítia nuclear (pais e fithos)

conta com a famítia mais atargada, nomeadamente os avos. âÂuitas vezes são

os avós que substituem os pais na ausência destes ou na imposíbitidade de

cuidarem dos filhos, o que é gemtmente uma substituição de qualidade
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porque onão sendo os pais o methor berço para um bebé so os avos' Têm a

sabedoria gue e§casseia aos pais e a cutpabitidades que lhes permite fazerem

aos netos o que não foram caPazes de fazer aos filhos" 5á (2002: 35)'

A famítia nuclear não pode viver isotada e isso é tanto mais notório consoante

enfrentam maiores dificutdades, colno ter um filho doente ou deficiente' oAs

famítias precisam umas das outras. Os pais precisam dos seus pais' Os avós e

os tios são figuras de suporte, porque são necessárím' Em muitas famítias'

determinadas tensões tomam-se demasiado fortes para que os pais consigam

resotvê-tas por si. (...) O§ avos e outros famitiares constituem um ponto de

apoio para atgumas dessas tensões. (...) Na attura do nascimento de um fitho

ou de uma doança deste (...) o§ avos podem minorar a tensão ernocional se se

incorporarem no núcteo famitiaf' (Brazetton 1995:486).

A mesma opinião é reiterada por Hotson (2004) que acrescenta que se, por um

lado, os avós influenciam indirectamente os vatores que os pais trazem para o

exercício da matemidade, porque os mlores paternais derivam enr grande

parte da sua famítia de origem, PoI outro lado "durante a doença, um avô

pode servir cqno um nalioso apolo de retagrnrda, corno vi$tante, vátvuta de

segurança, e força estabitizadora para as crianças e suas famílias' (Hotson

20o4.:2741.

2.2. O II,TPACTO DA DEFICIÊNCIA NA FAÂAÍL|A

o retatório da comissão Nacisral de saúde lnfantit (1993) referia que oa

existência de uma criança com deficiência no seio de uma famítia imptica um

acréscimo substanciat das dificutdades e probtemas com qstos económicos e

sociais que, frequentemente, tendem a agra\rar'se com a idade das crianças'

Daqui resulta que estils famítias Garecem de apoios, de aconselhamento e de

ajudas pnáticas que as possam ajudar a uttrapassar estas dificutdades

específicas, tais como:

ç Uma vez que a maior parte dessas crÍanças vive no seio da sua família, os

pais desenrpenham um papet decisivo. Devem por isrc ter acesso a uma
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compreensão detathada do nível de capacidades da criança, dos seus

pontos fortes e fracos e da assocÍação do tipo de deficiência com eventuais

probtemas de comPortamento;

e Os pais devem também ter fácit acesso à reabititação médico'funcional

com fomecimento das ajudas témicas necessiárias;

c Os pais devern ser ajudados para que a integlação escolar possa ser a

melhor possíreU

n É importante criar condições para que as Associações de Pais surjam e

funcionem da methor manein;

ç o transporte de crianças com deficiência deve ser organizado em cada

distrito, congregando todas as instituições púbticas e privadas e integrando

associações de pessoas que voluntariamente queiram cotaborad'

(Ministério da Saúde 1993: 105).

2.2.1. REPRESENTAçÂO SOCIAL DA DEFICIÊNCh

Quando procuramos a forma como evotuiu a representação sociat da

detrci&rcia eÍlcontramos algumas fases distintas e percebernos que esta

depende dos ratores morais, éticos, fitosóficos e retigiosos próprios da

sociedade e cuttura de cada época, no entanto existe um m[or que é comum

e predeterminado peta sociedade ditando que o homem deve ser

praticamente perfeito enr todos os aspectos mas quando isso não acontece

surge a exctusão que rrai assumindo diferentes formas ao longo dos tempos.

Daí que não seja de estnnhar que, apesar de actuatmente se fatar muito de

uma sociedade inctu§na, ainda hoje segundo Catracante (20021o ima$nário

sociat repreÍiente o deficiente de uma forma parciat, através da sua diferença,

da sua incapacidade, onde ete é percebido ora como frágit e debititado ora

com força de wntade e coragem, num processo que funciona Sempre peta

tógica da desigualdade. No entanto a sen§bitidade da nossa sociedade

relatinamente aos deficientes difere substanciatmente da de outras épocas

como se pode ver de seguida. Cnrz et at (2004) referem que atguns autores

configuram cinco fases na construção sociat da deficiência:
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1. Fase do ortermínio (seParação)

2. Fase do ridícuto (Protecção)

3. Fase do asito (emanciPação)

4. Fase da educação (integração)

5. Fase ocuPacionat (inctusão)

A primeira fase mi desde as sociedades primiti\ãs até à antiguidade (Grécia e

Roma). Nas sociedades primitivras, onde se encontnva fortemente imptantado

o pensamento mágico e onde a luta peta sobreüvência era o mais importante,

não haüa disponibitidade para cuidar dos deficientes cuja sorte era

habituatmente o abandono e consequente morte. Segundo Cnz et at (2fi)4) os

gregos manifestaram perante a deficiência características singutares' O

infanticídio era normal e mantinham a crença de que as doenças eftlm

resultado da possessão dum espírito demoníaco. os doentes mentais, segundo

Ptatão, deveriam ser cuidados peta sua família e os mais intetigentes e

dotados entm atvo de uma educação especiat. Ainda segundo os mesmos

autores, os gregos parecem ter tido dificutdades em aceitar as doenças

mentais e os distúrbios que daí adünham e também na ciütização romana a

exctusão era uma prática corrente embora fossem múttiptas as razões que a

motirnnam; havendo uma pÉtica de afogar as crianças com deficiência.

As retigiões monoteístas trou(eram atguma protecção aos deficientes, o

Antigo Testamento considera\ra'os protegidos da lg§a, juntamente com os

órfãos e os idosos. Os primeiros serviços de Educação Especiat que se

conhecem foram de iniciatina da lgreja Catótica.

A segunda fase de que se fata (Fase do ridícuto - protecção) reftecte os

princípios vigentes na ldade MáCia, época em que a forte imptementação da

importância do ctero como veículo do conhecimento não foi no entanto no

sentido do reconhecimento sociat dos deficientes. Assim, "üngata a ideia que

a doença ou as deficiências eram decisões divinas. A loucura, a paratisia, os

-37 -



surdos-mudos, o raquitismo eram üstos como um castigo diüno. A criança era

um adulto pequeno, os hospícios paÍa crianças abandonadas eram comuns e as

crianças deficientes eram oçostas ao público para satisfação de curiosidade e

para caridade cotectim. Os deficientes emm tratados numa dupta vertente:

ou abandonados petas famítias e recothidos por padres ou monges, ou sujeitos

à ambiratência entre o pecado e a caridade, embora o tratamento com

severidade e até crueldade fosse preponderante (...) Ateijados e deficientes

eram exctuídos e os guetos abundavam. os idiotas elam fechados em

hospitais, os estropiados vagueavam petos espaços púbticos à procura de

sustento sistemático. Doença e deficiência eram üstas como sinais elteriores

do pecado (...) A deficiência era um fenómeno muito tigado à mendicidade e

à vadiagem - a lgreja recusa\a ordens sacras a padres ateiiados. Os botseiros

com atguma deformidade eram exctuídos e contra estes a repressão

materiatizava-se através da forca, do petourinho, da prisão, da gafaria ou do

hospitat. simuttaneamente erigiam-se atgumas instituições de apoio smial e

de caridade..." (Cruz et a[ 2(D4: s/p)-

Com o moümento da renascença surge uma no\r:l fase na construção social da

deficiência (fase do asito - emancipação). Nesta fase surge o primeiro método

para o ensino de surdos-mudos 'mas apesar dos ananços o deficiente ainda

era visto como aquete que fugia às regras sociais e retigiosas- A exctusão

marca\a de forma notória a sobreüvência destes homens e mutheres" (Cnrz et

at 20&:s/p). o protestantismo e a contra reforma catótica pouco

acrescentaram à forma como a deficiência era üsta, peto contnírio é de

referir que Lutero considera\a os deficientes como pessqls sem Deus e os

países que aderinm à reti$ão protestante incentinaram durante um longo

período essa concePção.

Com a industriatização e através da fitosofia social e educacional de Jean-

Jacques Rousseau, dá-se uma noya üragem social que traz atguns ganhos

sobretudo ao nívet da educação das crianças e jovens com deficiência- As

obras de Rousseau preconizam que todos os homens devem ser vistos como

iguais defendendo uma escota acti\ra como centro de um desenvotümento
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natural e integrat, dando margem de manobra à aceitação dos deficientes.

..Neste contexto, há a reatçar atguns exemptos de amnço na forma de encarar

a deficiência. Em 1749, Jacob Rodrigues Pereira testa um método de

comunicação pan surdos-mudos e em 1784 Vatentim Hauy funda em Paris, a

primeira escota para cegos. No início do sécuto XlX, Jean ltard faz a primeira

tentati\fia para educar um deficiente. Victor, a criança selmgem ficaní cétebre

e inftuenciará seguidores como Seguin e ldaria Montessori. Na década de 70,

centúria de oitocentos, criam-se as primeiras associações de deficientes,

inseridas numa togica onde o aparecimento de deficientes itustres acarreta

um novo imputso na forma de othar a deficiência" (Cnz et at 2004:s/p)'

No decurso do séc. XIX e início do séc. )0( a educação das crianças e jovens

com deficiência era ministrada em escotas de Educação Especiat que

funcionanam em regime de intemato e dirigia-se a áreas específicas da

deficiência. A orientação da maioria dos países foi no sentido de tomar os

deficientes produtivos mantendo os custos com a educação o mais baixos

possívet. Com o surgimento do ensino obrigatório protiferam as ctasses

especiais que acabam por ser a solução para todas as crianças que apresentam

dificutdades de aprendizagem ou atterações do comportamento, sendo assim

exctuídos das ctasses ditas normais todos aquetes que as podem perturbar'

Já desde o final do séc. XtX existiam defensores do ensino integrado mas o

conceito de integnção escolar e sociat das crianças e jovens portadores de

deficiência passa a ter uma maior retevância a partir de 1921 com a

Dectaração dos Direitos da Criança, que é reforçada em 1948 com a

Dectaração dos Direitos Humanos e nos anos 70 do séc. )O( os direitos dos

deficientes assumem grande importância, surgindo nesse período uma grande

parte da tegistação que modificou o sistema educativo. A partir de então

pe6egue-se o ideal da normatização em prote de uma maior integração social,

em oposição à exctusão sociat, ideotogia anteriormente vigente e gue

consideram os deficientes como incapazes e inúteis. "Os limites deste modeto

ganharam üsibitidade (...), quando a normalizaçáo foi confundida com o

preceito de que se deveria tomar normais as pessoas deficientes. Na década
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de 70 a normatização procurou oferecer condiçôes de vida semethantes às do

resto da sociedade, muitas vezes criando um mundo separado, embora

parecido. Na década de 80 e início dos anos 90, quando as pessoas deficientes

se organizaram para lutar petos seus direitos, as organizações de nanguarda

começaram a difundir a ideia de que a pratica de integração sociat, que

insere o deficiente muitas vezes em ambientes separados e Protegidos' é

insuficiente" (Cavatcante, 2002: 1 91 ).

Em 1gn, a conferência de Atma-Ata, organizada peta olüs, com o lema

..Saúde Para todos no Alo 20(X)", torna'se um marco histórico onde se

reconhece a necessidade de que todos os cidadãos do mundo tenham os

mesmos direitos em retação à saúde. "Marco incontomávet na história da

deficiência é o Retotório Wamock de 1978. Com ele, nov:ts concepções de

integração e de desenvotvimento vieram atterar decididamente a organização

das respostas educati\ras para os deficientes- A caracterização de crianças

deficientes foi abandonada e o termo Necssídades Específicas de Educação

revetou-se prioritário. O cidadão portador de deficiência, emergia como um

ser com capacidades múttiptas e não apenas como detentor de incapacidades

timitatinas" (Cnz et a[ 2@4: s/p). Em 1981, mais uma semente para uma

sociedade inctusira foi tançada peta oNU, quando reatizou o Ano lntemacional

da Deficiência, defendendo que os portadores de deficiência deveriam ter

uma participação ptena e iguatiüiria em todos os domínios da üda sociat'

A Convenção sobre os Direitos da Criança, assinada em Nona lorque em 26

de Janeiro de Í990 e ratificada peta Assembteia da Repúbtica Portuguesa na

Resotução N." 2Ol90 de 12 de Setembro, define que criança é todo o ser

humano menor de Í8 anos (art. 1o), defende o Direito à não discriminação de

quatquer espécie e que devem os Estados tomar medidas para que esta não

aconteça (art. 2"). Especificamente em retação às crianças com deficiência

refere, que ,,a criança mental e fisicamente deficiente tem o direito a uma

üda ptena e decente em condições que garantam a sua dignidade, favoreçam

a sua autonomia e facititem a sua participação actina na üda da comunidade"

devendo para isso beneficiar de cuidados especiais e gratuitos, sempre que
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possívet e de acordo com os recursos financeiros dos pais, por forma a que a

criança deficiente tenha "efectivo acesso à educação, à formação, aos

cuidados de saúde, à reabititação, à preparação pam o emprego e actiüdades

recreati\as, e beneficie desses serviços de forma a assegufttr uma integração

social tão compteta quanto possível e o desenvotümento pessoat, incluindo os

domínios cuttunl e espirituat-" (Artigo 23o, atínea n'o 3)

Dando continuidade a esta tendência, a Conferência Mundiat sobre Educação

de Atunos com Necessidades Especiais, reatizada em Satamanca, defendeu a

ideia de uma educação para todos, adoptando o principio de escota inctusina,

onde as escotas comuns deveriam receber todas as crianças,

independentemente das suas condiçôes fisicas, sociais, emocionais,

tinguísticas e outras; devendo ser a escota a adequar'se à criança e jovem,

através de uma pedagogia centrada na criança, capaz de ir de encontro às

suas necessidades educativas. Desta conferência surge a Declanção de

Satamanca (UNESCO, 1gg4l que em conjunto com as Normas pala a lguatdade

de Oportunidaê (ONU, 19941 preconizam a inctusão das pessoas com

deficiência em todos os domínios da üda social e o seu direito atienávet à

ptena cidadania. "Em Portugat, os ecos das propostas de satamanca não se

fizeram esperar e o Parecer n.o 3t99 do Consetho Nacional da Educação

apresenta a Dectaração de Satamanca como 'uma referência incontomável no

processo de uma escota inctusira"' (Cnz et at 2004:s/p)'

Podemos referir assim os anos 90 do séc. )0( como um marco que muda a

concepção e a forma como sociatmente era aceite e vista a deficiência, passa'

se de um modelo médico do deficiência, onde se destacana a doença ou

incapacidade a ser reabititada, para um modelo social do deficiêncía onde a

sociedade é chamada a reftectir sobre como a sua organização actual é

fomentadora de desiguatdades para esse grupo sociat, quando mantém

ambientes resúitívos, bens e objectos inacesíveis do ponto üsta físico,

potíticas e pÉticas discriminatórias e fatta de informação sobre os direitos dos

deficientes. ..Uma nova pauta de condições deve ser desenvotüda para que

um portador de deficiência possa íazer parte de uma sociedade inctusiva:
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1. Autonomia - domínio fisico ou social dos vários ambientes que a pessoa

necessita frequentar;

2. lndependêncio - capacidade e prontidão para tomar decisões sem

depender de outras pessoas, fazendo uso de infonnações disponíveis' A

independência pode ser pessoat, sociat ou económica;

3.Empowerment-processopetoquatumapessoaougrupodepessoas

usa o sat poder pessoat, inerente às possibitidades e timites de cada

um, para escother, decidir e assumir o controte da sua vida;

4. Equiporqão de oportunidodes - processo peto quat os sistemas sociais

(meio fi§co, habitação, saúde, educação, trabatho, vida cuttunl e

sociat) são acessíveis pan todos (ONU, 1983);

5. lnclusão scial - processo peto quat a sociedade se adapta para poder

incluir, Ílo§ seus sistemas sociais gerais, Pessoas com necessidades

especiais e, simuttaneamente, estas se preparam pam assumir os seus

papéis na sociedade. A inctusão social constitui, então, um processo

bitaterat no qual as pessoas, ainda exctuídas, e a sociedade, buscam em

parceria, equacionar probtemas, decidir sobre as sotuções e efectivar a

equiparação de oportunidades paÍa tdos. O processo de inctusão assim

definido, pode contribuir pa6 a construção de uma nova sociedade,

desde qr.e haja transformaçôes no ambiente fí§co e na mentatidade

das pessoas" (Catvacante, 2002:'191'1921'

Como !á foi referido anteriormente, Portugat, embora de uma forma lenta

devido a um coniunto de factores potíticos e sociais, tem procurado

acompanhar esta tendência, o que é notório na tegistação ügente' A

Constituição da Repúbtica Portuguesa no seu Artigo 71o, atínea n'o 1, refere

que ..os cidadão portadores de deficiência física ou mental gozam ptenamente

dos direitos e E5tão sujeitos aos deveres consignados na Constituição, com

ressatra do exercício ou do cumprimento daquetes para os quais se encontrem
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incapacitados". O mesmo Artigo, alínea i.o 2, remete mais uma vez para o

Estado a obrigação de "reatizar uma potítica de prevenção e de tratamento'

reabititação e integração dos cidadãos portadores de deficiência e de apoio às

suas famítias, a desenvotver uma pedagogia que sensibitize a sociedade

quanto aos deveres de respeito e sotidariedade para com etes e a assumir o

encargo da efectira reatização dos seus direitos, sem prejuízo dos direitos e

deveres dos Pais ou tutores"-

Assim podemos dizer que as crianças e jovens deficientes gozam dos mesmos

direitos que as outras crianças e jovens, não devendo ser atvo de

discriminação or tratamento diferenciado, devido à sua deficiência, para

atém daquito que seja consequência forçosa da sua deficiência' Assim as

crianças e os jovens, tal como todos os cidadãos portadores de deficiência'

têm direito não serem discriminados ou privados dos seus deveres, conforme

referem o Princípio da univercatidade (Artigo í2o da constituição da Repúbtica

Portuguesa) e o Princípio da lguatdade (Artigo 13o da constituição da

Repúbtica Portquesa).

No que diz regeito à saúde, o Artiga 64o da constituição da Repúbtica

Portuguesa, refere a universatidade do direito à protecção da saúde e a

obrigação do Estado de criar condições para que estes direitos sejam

cumpridos em iguatdade de oportunidades'

Do que apresentei até ao momento depreende-se que as crianças e jovens

deficientes não só têm o direito à iguatdade de oportunidades e de

tratamento mas também thes acresce o direito a uma discriminação positim,

ou seja, têm direito a exigtr do Estado a reatização de condições que

permitam o efectivo exercício dos seus direitos e cumprimento dos seus

deveres e a criação de estruturas de prevenção, tratamento e reabititação'

atenuar obstácutos e reatizar as condições que thes facititem a üda'

um dos direitos que importa salientar que é o direito à detecção e

intervenção precoce, o Despacho Conjunto N.o 891t99 de í 9 de Outubro - dos

Ministérios da Educação, da saúde e do Trabatho e da sotidariedade que

define as Orientaçôes regutadoras da intervenção precoce Para crianças com

deficiência ou em risco de atraso grave de desenvotvimento e suas famítias -
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sendo aqui cotocado o enfoque da intervenção na criança e no seu contexto

familiar, onde a famítia é considerada uma unidade funcional da comunidade'

A tei de protecção da matemidade e patemidade (Lei N'o 4/84 de 5 de Abrit

atterada peta Lei N." 17195 de 9 de Junho, peta Lei N." 142199 de 3í de

§osto e finatmente peto Decreto Lei N.o 71t2cm de 4 de Maio) satvaguarda

também o caso especiat das crianças com deficiência em temos de um

acréscimo nos direitos dos pais trabathadores que tenham a seu cargo

menores deficientes.

A par da, atrás referida, evotução tegistativa que existiu na área social e da

educação das crianças e jovens deficientes podemos dizer que ao nívet da

saúde também em muito se mudou retatinamente à forma como se vê a

deficiência.

A Organização Mundiat de saúde (oMs) sistematizando os Érios estados de

disfuncionatidade, acabou por desenvotver um referenciat universal sobre a

deficiência e as suas consequências, tendo pubticado em Í980 a lnternocional

Ctassification of lmpairments, DísobiÍities and Hondicaps (lClDH), adaptada

para Portugal com a designação de ctassificação lntemacionat de Deficiências'

lncapacidades e Desvantagens (1995). Deste documento retinm'se três

conceitos fundamentais:

Deficiência - Quatquer perda ou atteração de uma estrutura ou de uma função

p§cotógica, fisiotógica ou anatómica. Engtoba todas as atterações do corpo ou

da aparência física, de um órgão ou de uma função quatquer que eta seja;

lncapacid ade t limitação - Quatquer restrição ou fatta de capacidade'

resuttante de uma deficiência, para reatizar uma actiüdade de forma ou

dentro dos timites considerados normais para o ser humano' Reflecte as

consequências das deficiências em termos de desempenho e actiüdade

funcional do indiüduo. As incapacidades representam perturbaçôes ao nível

da própria Pessoa;
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Desvantagem (handicap) - Quatquer impedimento, resuttante de uma

deficiência ou de uma incapacidade, que detimita ou impede o desempenho

de uma actiüdade considerada normal para o indiúduo, tendo em conta a

idade, o sexo e os factores sócio-cutturais. Diz respeito aos prejuízos sofridos

peto indiüduo devido à deficiência ou incapacidade e inctui aspectos

referentes à adaptação do indiüduo na sua interacção com o meio' Surge

quando este se depara com obstácutos culturais, materiais ou sociais, que lhe

impede o acesso aos diversos sistemas que a sociedade põe à disposição dos

seus cidadãos. lmptica assim uma perda ou timitação da possibitidade de

participar em pé de iguatdade com os outros indiúduos na vida comunitária'

..A expressão incapacidade no desenvolümento é de carácter funciona[ de

acordo com o Rehabititation, Comprehensive Services, and Devetopment

Disabitities Amendments de 1978: uma incapacidade pessoal crónica, gÍave a

quat é (A) atribuída a uma deficiência fisica ou mentat ou a combinação de

ambas; (B) manifestou-se antes da pessoa ter atingido os 22 anos de idade;

(C) tem um carácter aparentemente definitivo; (D) resutta em timitações

funcionais substanciais em 3 ou mais áreas da actividade de vida:

1. Auto-cuidado

2. Linguagem receptiva ou expressiva

3. Aprendizagem

4. Mobitidade

5. Auto-direccionamento

6. Capacidade de üda indePendente

7. Auto-suficiência económica

(E) reflecte a necessidade que a pessoa tem de cuidados gerais ou

acompanhamento interdisciptinar especiat, combinado e continuado,

tratamento ou outros serviços ao tongo da üda ou de longa duração,

planeados e coordenados individuatmente" (Stanhope I 999: 658)'
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Segundo a mesma autora são consideradas lncapacidades de Desenvolvimento:

> Anomatias congénitas e cromossómicas;

> Atraso mentâU

> Compticaçõe Perinatais.

A nov;t pubticação da o,\{s (2001) - a ctassificação lntemacionat da

Funcionamento da Defici&rcia e da Saúde (CtF) cotoca em causa as ideias

tradicionais de ver a saúde e a deficiência e proporciona um instrumento que

permite quantificar os anos de vida de boa saúde que por ano são perdidos

deúdo às deficiêncÍas. A CIF focatiza o seu interesse no conceito wda,

considenndo a forma como as p€ssoas vivem os seus probtenras de saúde e

como estas podem methorar as suas condições de vida paÍa que consigam ter

uma exist&rcia produtim e enriquecedora. Obüamente que esta nova úsão

terá por certo impticações sobre a pnática da medicina, sobre a tegistação e

potÍti6s sociais destinadas a methorar o acesso aos cuidados de saúde, bem

como à protecSo dos direitos individuais e cotectivos. A CIF coloca todas as

doenças e probtenras de saúde em É de iguatdade, independenternente das

suas causas, cotocando as perturbaçôes mentais ao mesmo níve[ das

patotogias fisicas e contribuindo para reconhecer e estabetecer a carga

mundiat de morbitidade associada aos probtemas depres§vos, que

representam actuatmente a car.Ea principat de anos de üda perdidos em raáo

das incapacidades. Esta ctassificação foi aceite como uma das Classificações

Sociais das Nações Unidas e incorpoÍil .ls Regras Gerais sobre a lguatdade de

Oportunidades para Pessoas com Deficiência. Como tat, a CIF é considerada

um instrumento apropriado para imptementar as normas intemacionais

retativas aos direitos humanos, assim como as tegistações nacionais.

A Lei de Bases da PrevenÉo e da Reabititação e lntegnção das Pessoas cont

Deficiência de Portugat - Lei n." 9189, de 2 de tytaio - no seu Artigo 2." define

o conceito de pessoa com Deficiência da seguinte forma:
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..considera-se pessoa com deficiência aqueta que, por motivo de perda ou

anomatia, congénita ou adquirida, de estrutura ou de função psicotó$ca,

intetectuat, fisiotogica ou anatómica susceptível de provocar restriçôes de

capacidade, pode estar considerada em situaçôes de desnntagem para o

exercício de actiüdades consideradas normais tendo em conta a idade, o sexo

e os factores sócio-cutturais dominantes."

A mesma tei satienta o facto da heterogeneidade dos grupos de pessoas com

deficiência, que exigem respostas que váo de encontro às suas necessidades

especificas, sendo necessário que estas sejam identificadas precocemente e

por uma equipa muttidisciptinar. Ainda a mesma tei no seu Artigo n.o 18 define

a forma como devem participar os serviços de saúde:

..Os serviços de saúde devem garantir os cuidados de promoção e ügitância de

saúde, da prevenção da doença e da deficiência, o despiste e o diagnóstico, a

estimutação precoce do tratamento e a reabititação médico-funcionat, assim

como o fomecimento, adaptação, manutenção ou reno\ação dos meios de

compensação que forem necessários".

Apesar da tegistação portuguesa estar a par da evotução que houve na forma

como se vê a deficiência, na pratica surgem frequentemente dificutdades em

definir objectivos e estratégias que sejam exequíveis e que cotoquem os pais

e as institúções numa cotabonção organizada em prote do bem'estar e

methoria de condições de üda do jovem.

Em Portugat segundo o lnquérito Nacionat às lncapacidades, Deficiências e

Desrantagens (í998), existiam uma taxa de 9,16% de pessoas com deficiência

o que constitui só por si um imper:ativo que não se pode ignorar, sendo

necessário definir prioridades de actuação para a verdadeira integração e

inctusão dessas pessoas em todas as vertentes da sociedade como ctaramente

a nossa lei o define.

De facto, 'os últimos números pubticados peto Eurostat, retatirnmente a

portugat, traduzem a seguinte reatidade: cerca de 2@6 da população activa

possui uma deficiência (16,4% é a máfia europeia), 15,8% estão empregados,

o que se tmdL7 num panorama mais positivo que os números reflectidos peta
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União Europeia. Para este aparente sucesso, teá csrtribuído as temologias

de informação que pos§bititam a entrada de muitas Pessoas com deficiência

no mercado de trabatho" (Cnz et at zOOe:s/p). A Resotução do Conselho de

Ministros n.o 96t99 promove a tniciatira Nacional para os cidadãos com

Necessidades Especiais na Sociedade de lnformação e visa incluir es§es

cÍdadãos na sociedade da informação e para que o desenvotvimento desta

contribua de forma inequívoa para a melhoria das condições de üda e bem'

estar desses cidadãos.

O quadro que se apresenta de seguida mostra-nos o número de jovens com

defici&rcia relatiyamente ao total da poputa@o Portuguesa, onde está

representado o escatão etário que escothi para este estudo.

Quadro I - Número absoluto de cidadãos corn alguma deficiência (í996)

T

Tipo de O-2 Anos 3'5 Anos 6-15 Anos

deficiência

16-24 Anos

Portuguesa

Psicologica 1757 11n 24 56 20 536

Sensorlal 574 1 954 14 11 951

50/.2 054 28

lrtista 503 745 3 636 7.414 25 600

A Portuguese. Ministério da í

Ainda assim, a par de otrtros probtenras já referidos anteriormente' segundo

Cnz. et at (2W41 um dos principais probtemas que atingem os jovens

deficientes é a garantia de emprego e igmldade de direitos no trabalho.

Existem, no entanto, neste momento em Portuga[ mrias instituições, donde se

destaca o lnstituto do Emprego e FormaÉo Profissional que procuram apoiar a

integração dos portadores de deficiência no mundo do trabalho. Este lnstituto

tem vários programai dirigdos à integraÉo de pessoas com deficiâtcia no

mundo laboral, que ráo desde uma prepanção pré-profissionat e a tomada de

decisões vocacimais adequadas, a formação profissional aos diversos subsídios

laçãoPopu

1287m,

221 8@

57020p
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apoios e ajudas que visam etiminar quatquer tipo de banein à inserção do

deficiente no local de trabatho.

Uma outra questão que se levanta retativamente a jovens deficientes é a

questão da sexuatidade. Se con§denmos que os jovens deficientes devem ter

os mesmos direitos e as mesmas oportunidades que os outros de pertencer à

comunidade e de neta desempenhar um papet activo, esta área é sem dúvida

uma que suscita atgumas questões e sobretudo medos por parte dos familiares

de jovens deficientes. Marques (2(X)3) cita um documento da autoria do Papa

João Paulo ll (18/í tZüJ,4) o qual defende que'Á Pessoadeficiente tem umo

necessidode de afecto iguat a qualquer ser humano no mundo: o mesmo

desejo e necesidade de amar e ser amoda, de ternuro, de proximidade, de

intimidade" peto que "umo atenção partícutar deve ser dedicada aos cuidados

e probtemáticc dos dimensões ofectivos e sexuois dos pessaos com

handicap". Segundo Cardoso (2003) sendo verdade que a sexuatidade se

apresenta actuatmente com uma maior üsibitidade sociat, deüdo à facitidade

com que é usada por os meios de comunicação sociat, na reatidade ainda é

considerada como atgo prhrado, envotta num manto de sitêncios, fatácias,

interrogações e ideias estereotipadas. Assim não é de estnnhar que sendo

uma das preocupações da famítia Íaras são aquetas que procuram ajuda dos

profissionais de saúde para fatar sobre esse assunto assim aos profissionais -

da saúde e da educação - "é-thes pedida a dupta tarefa de gerir os

sentimentos e interesses dos jovens e dos pais. São etes que muitas vezes têm

que mediatizar as necessidades de uns e de outros, PâE que não se tomem

antagónicas e conflituais. Embora os profissionais sejam os agentes

priütegiados pan que a educação sexual chegue aos jovens e aos pais (Fétix,

1gg7), debatem-se com os seus próprios rratores e atitudes no que conceme à

sexuatidade e, especificamente, à sexualidade das pessoas com quem

convivem diariamente" (Fétix 2003).
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Z.Z.Z. REpERCUSSOrS PSICOSSOCIAIS DA OfnClÊNCh NA VIDA

FAirtlLIAR

pensando na família como um conjunto de etementos que estão interligados e

que dependem uns dos outros, como é vista na teoria dos sisternas, facilmente

se compreende que a saúde fisica e psicotó$ca dos membros da famítia

desenrpenha um papet importante no funcionamento quotidiano da famitia-

..De acordo com a teorÍa dos sistemas da famítia, os membros da famítia estão

interligados e dependentes uns dos outro§, assim, quando ocoÍTe Wna

mudança na saúde de um dos membros, todos os outros serão afectados e a

unidade famitiar como um todo, seni attenda" (Hanson 2(M:132). Se a

doença for aguda essas atterações introdr^vidas na famítia serão temporárias

mas quando a doença é cr&rica, como é o caso da deficiência, esse facto vai

provocar necessariamente atterações mais protongadas e uma adaptação que

é dÍferente em cada unidade famitiar mas que pa§sa por fases que podem ser

identificadas de um modo mais gem[. Existem varios factores que ráo

interferir na forma como a deficiência é aceite e que Éo ter repercusões

óbüas no futuro dessa famítia e da criança ou jovem deficiente:

o 5e a deficiência é congénita or adquirida;

o Se a deficiência é hereditária ou não;

o Se a deficiência é evolutim;

o Se necessita de tratamento médico ou alimentação

hospitatizaçõe freqrrentes ou outros cuidados constantes;

a Se a tocatização é única ou múttipla.

específica,

Apesar destes factores por si sereÍn importantes na forma coÍllo a defici&tcia

é üúda peta famítia e peto jovem importa ressaltar que dois jovens com o

mesmo tipo de deficiência não a aceitarão de forma igrnt pois é muito

importante a forma como o meio envotvente, sobretudo o ambiente familiar,

aceita e uttrapassa as diftcutdades inerentes a toda a evotução da doença. "O
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modo como os pais viveram o aparecimento da deficiência, como the foi

anunciada, como foram ajudados a integrar a criança na sua vida famitiar e

escolar, todos esses etementos contribuem para favorecer ou não o

desenvolümento da criança afectada e a sua capacÍdade de aceitação da

deficiência. Uma §eição famitiar mais ou menos camuflada vem

frequentemente juntar-se ao fardo moral e fí§co do adotescente. A atitude da

sociedade em si mesma, do conjunto da famítia, dos que por ele passam, dos

üánhos, é em gerat de grande afastamento e muito difícit para a criança e

sua famítia, e contribui para o seu isotamento" (Seguy 1984:106)- O meio

sócio cutturat que cerca o jovem e sua famítia são também preponderantes na

forma como as questões tigadas à deficiência são üüdas. É importante que os

pais sejam convenientemente informados do meios que existem para que a

criança ou o jovem deficiente uttnpassem as suas dificutdades e tenham as

mesmas oportunidades que os outros jovens e crianças. "Demasiadas crianças

deficientes agra\am a sua dificutdade com um atraso escolar porque os pais

não foram informados suficientemente cedo do bom 'círcuito' de cuidados"

(Seguy 1984:107).

Segundo Dias (Í996) o nascimento de uma criança muda impticitamente a

estrutura familiar, mas o nascimento de uma criança com probtemas de saúde

crÍa uma verdadeira instabitidade e a experiência de sentimentos de

ambivatência por parte dos etementos da família, numa oscitação entre o

querer amar e a revotta criada peta frustração e o sentimento de ter fathado.

Brazetton e Cramer (tggf) referem que a aparência do bebé ao nascer

estimuta as reacções üncutativas dos pais e que existe um mecanismo inato

nos adultos de atgumas espécies que os faz abeirar e cuidar de qualquer

membro pequeno e desamparado da sua própria espécie, desde que este

possua determinadas características físicas específicas. Todos os pais criam

durante a gravidez expectatÍvas em retação ao fitho que vai nascer. É um

facto que tdos queremos ter filhos saudáveis e criamos até atgumas fantasias

em relação ao seu aspecto físico, como já ümos anteriormente, mesmo com

um bebé que nasce saudávet, os primeiros dias após o nascimento são para

alguns pais e encontro entre o bebé real e o bebé imaginário até que

-51 -



ftnatmente se dá a aceita$o daquele bebé que é afinal o seu filho, e§ta fase

de desitusão e de ajustamento entre o bebé ima$nário e o bebé rea[, passa'se

ao nível do subconriente e pode para atguns pais ser de difícit ultnpassagem.

Quando a expectativa de ter um fitho saudávet é frustrada, seja quando ete

nasce ou posteriormente elçerimentam-se sentimentos contraditórios que são

ao mesmo tempo devastadores para a dinâmica familiar e que serão tanto

mais graves qmndo mais baixo for o nívet de desenvotvimento da família,

"quando o recán-nascido tem um defeito, uma doença congénita ou é

prematurc, o desequitibrio entre o bebé real e o bebé ima$nário toma-se

muito mais grave... lnconscientemente, encaram o defeito da criança como se

fosse re,retador de defeitos ocuttos neles proprios. É como se o defeito da

criança exibisse clanmente perante a sociedade uma incapacidade dos pais. A

reacção de deaportamento e de desgosto é particutarmente pronunciada se a

criança tem um defeito visívet, em especial na cara (tábio teporino, PoI

exempto) «xr uma doença que the afecta o §sterna ner\roso central ou a visão'

(Brazetton e Cramer 1993: 176). Podemos entilo referir que "a reacção ao

nascimento de rrn bebé com uma deficiârcia segue determinados padrõe

(...). O período inicÍat de choque deve-se à percepção súbita de que a criança

não corresponde à imagenr ideat do betÉ, criada durante a gravidez. Os pais

têm também de lamentar a perda da sua própria imagem como Pessoas

capazes de se dçticarem através de trm bebé maraülhoao. Existe uma ferida,

que reacende a vgtnerabitidade do amor-próprio dos pais" (Bnzetton e

cnmer 1gg3: 2§-231). A partirdeste período iniciat de choque os pais podent

desenvolver, segundo os mesmos autores, algumas atitudes que em nada

beneftciarão a criança e eles próprios:

s Negação do probtema do fitho interferindo com as medidas correctivas de

natureza ctínica ou edtmtin;
ç Auto-censura, como se fossem os causadores do problema do fitho e

desenrrotvem sentimentos de culpa, depressão e conflito nos seio do

casat;
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& Podenr cutpar os serviços de saÍrde ou os profissionais de sa(de de

probtema do fitho;

& Pdem rejeitar a criança-

.,Em todos estes casos, o maior probtema reside na destruição da imagem que

os pais t&n de si proprios, ao funcionarem coÍno espelho do defeito da

criança. A üncutação pode não se desenvolver porque a criança, tonge de se

tomar um motiro de orgutho, transformou-se na prova do falhanço dos pais"

(Brazetton e cramer 1993: 23U. Os mesmos autores referem ainda que,

quando os pais não se conseguem reorganizar, estas atitudes acabam por ser

geradoras de outras:

> Os pais podenr tornar-se excessivamente ansiosos e receosos,

> A criança funciona como o bode expiatório da famítia,

> A criança é r.mda para atrair e reprcentar todas as características 'más'

da famítia, onde são projectados os sentimentos de inadaptação. O defeito

üsívet serve para materiatiar a eüdàrcia da maldade, embora proteia o

amor-próprio dos outros membros da famítia,

> Os pais colam-se a oçectatims de insucesso em vez de se concentrarem

no potenciat da criança para se desenvolver,

> euando é a cutpa que impera os pars podem desenrotver atitudes de

expiação, dedicando-se totatmente os fithos. Têm de sacrificar a sua vida

como forma de castigo por terem causado o defeito.

É muito importante que haja nesse momento iniciat uma intervenção do

pessoat da saúde. Essa intervenção deve ter como base a coÍnpreensão das

reacções e das necessidades destas famítias, perante a perda de uma criança

.perfeita,, e prestar apoio a cada mernbro e à famítia no seu todo no sentido

de se ajustarem e desenvotverem o máximo potencial apesar da adversidade-

Os autores supracitados continuam o...a intervenção precoce pode evitar

esses cenários. Se é certo que o nascimento de uma criança defeituosa

representa seÍnPre uma atteração emocionat de grande imprtância, e que
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põe à pro\rEt a capacidade afectiva de quaisquer pais, há narios factores que

podem ajudar a mitigar a graüdade da ferida provocada no amor'próprio

daqueles. Desses factores destaca-se uma percepção rigorosa do defeito"' as

fantasias criadas à votta do defeito podem ser muito mais nociras do que a

percepção reatista desse mesmo defeito; atém disso a capacidade de uma

criança para despertar üncutação e sentimentos paternais pode neutralizar o

desapontamento e o desgosto...narios programas de intervenção indicam

também que o apoio aos pais pode ser efic.lz, êffi especiat quando é

acompanhado peta demonstração das características indiüduais da criança

(...) Seja quat for a técnica utitizada (orientação, apoio, psicoterapia)"' A

üncutação a uma 'criança que couso desilusão' só se pode desenvotver se os

pais conseguiram curar a ferida provocada na sua própria imagem' Muitas

vezes isso requer ajuda especiat. Nunca nos devemos esquecer de que a

criança começa dentro da mãe. Por isso, um recém-nascÍdo representa, de

forma üsívet, a parte mais íntima do seu ser" (Brazetton e Cramer 1993:2321-

lndependentemente da sua deficiência há que ter em conta o papel do bebé

neste processo üncutativo pois 'o bebé não é um ser passivo. Desde o início

tem uma individuatidade que rai determinar as suas atitudes e influenciar a

natureza das interacçôes. (...) a mãe e o bebé organizam juntos uma forma

de trocas que thes é típica. (...) cada par mãe'criança tem, pois, de encontrar

um terreno de entendimento, onde as sensibitidades de cada um são

respeitadas. Muitas vezes são essas fathas de harmonização recíproca que

angustiam as mães" (cramer 1996:1í3-Í15) e isto é verdade quer a criança

seja deficiente ou não porque "cada bebé tem, desde o início um perfit

característico de sensibitidade e de actiüdade. Esta indiüduatidade é como

uma assinatura que a mãe - se for sensível - aprendeÉ a reconhecer,

adaptando as suas soticitações às capacidades que o bebé tem de receber"

(Cramer 1996:114).

Nalguns casos em que a deficiência se manifesta no momento do nascimento e

imptica o comproÍnisso momentâneo de atguma função vitat o recém'nascido é

frequentemente lerado para uma Unidade de Cuidados Intensivos de

Neonatalogla e cotocado numa incubadora, nesse momento "os dias mais
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longos são os primeiros quando ainda não se percebeu muito bem a dimensão

do probtema. Um probtema que pode até ser pequeno, mas que na attura,

tem a imensidão de uma catástrofe mundiat. Para as mães, são especiatmente

dotorosas as horas que passam na enfermarÍa, acompanhadas de outras mães

que têm consigo os seus bebés. (...) os sentimentos de cutpa são frequentes

nas mães e pais que passm por este sofrimento... a cutpa surge do nada e

não dá tréguas..." (Esteves S/d:23) daí que seja muito importante que haja

nesse ambiente hospitatar atguém que possa acompanhar as mães e os pais

nesses primeiros momentos, 9uê possa dar-lhes o apoio e suporte de que

neces§tam. Natguns países existem psicótogos que ajudam os pais a lidarem

com esta fase, com oS seus sentimentos, aS suaS angústias e deseSperos.

As famítias com crianças deficientes enfrentam na fase iniciat a crise da perda

da criança perfeita, bem como a tarefa de se aiustar e aceitar a criança e a

sua deficiência e essas questões acabam por ter que ser continuamente

ajustadas à medida que a criança cresce e passa pelas diversas fases de

desenvotvimento e adaptação à üda social. Neste sentido "as respostas dos

pais perante os nascimento de uma criança com uma anomalia congénita são

semethantes às reacções que se observam ante o diagnóstico de um probtema

excepcional numa fase subsequente da üda da criança...a famítia passa por

uma sequência de estádios razoavetmente previsíveis. As reacções da famítia

incluem (1) choque (2) ajustamento (3) reintegração e aceitação (4) colocação

da criança em ambiente que não o seu [ar. Nem todas as famítia vivenciam os

dois úttimos estádios, e nos membros desta há ampta tariação quanto ao

tempo que necessitam para progredir nesse processo" (Whatey e Wong

1989:388).

Para uma methor compreensão deste processo é importante descrever estas

fases, de uma forma mais compteta, com base nas autoras supracitadas:

1. CHOQUE

É um período de intensa emoção, pode acompanhar-se de negação se o

probtema não for muito eúdente ou de desintegração se a deficiência for
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muito eüdente o desgaste emocionat para lidar com o diagnostico @ená ser

de tat ordem que não restam energias para o resto dos probtemas.

Negação: é como um amortecedor para prevenir a desintegração, e pode

apresentar-se em graus rariáveis. É uma medida adaptatira - até que os pais

percebam o impacto que o diagnóstico mi ter mas suas Yidas, mas pode ser

um sintoma de má adaptação quando imptica negtigencÍa dos cuidados ou das

medidas necesárias para o tratamento da doença ou reabititação da

criança/jovem.

2. AJUSTATENTO

Este estádio é caracterizado por uma franca admissão de que a condição

patotogica qiste. É um período de gnnde tristea e de aceitação parciaL É

um período de "tuto' ou de pesar peta perda. Os pais manifestam cutOa e

auto-aqsacão. a cutpa é maior quando a causa da situação patotogica pode

ser atribuída a um dos progenitores, mas ocoÍTe mesmo em situações em que

não existe quatquer base científtca ou reat. Para que os pais possam aceitar e

ajudar um fitho deficiente é essencÍal que esta fase de cutpabitização seja

dominada. Poderão ainda surgir outros sentimentos: amargura, raiva ' que

pode vottar-se contra a criança considerando-a um entrave às reatizações dos

pais - inveja de outros que não têm que suportar tal'fardo'. Estas reacções

emoti\as podem levar os pais a se vottarem contra os profissionais de saúde

por não rerctverem a §tuação dos fithos.

outras reacções típicas são:

O A perda de auto-estima - sentido o fitho como um defeito enr si próprios.

o Vergonha - porque receiam a rejeição socÍat, compaixão ou rÍdícuto e a

consequente perda do presti$o social.

o Ambirnatência - sentimentos simuttâneos: amor-ódio

o Depressão - Sentimentos crónicos de tristeza

O Auto-sacrificio - atitudes de "mártires' e colocam toda a atenção na

criança.
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o Defesa - Sensibitidade exagerada às possíveis criticas ao seu filho, reacção

de ressentimento e hostÍtidade, ou entÍlo negam a necessidade de

cuidados, sustentando a crença que não há nada de enado coÍn o seu

fitho.

No período de Ajustamento existem quatro tipos de reacção dos pais à

criança:

I. SUPERPROTECCÃO:

<) Satiíazem todos os desejos da criança

o Eútam quatquer disciptina

o Receiam deixar a criança corquistar quatquer habitidade nom

O A reacção mais comum é a benevotêncÍa exagerada que se transforma num

cicto ücioso. Esta reacção impede que a criança desenvotra:

& Auto controte

o lndependfucia

* lniciativa

'* Auto-estima

t!. REJEICÃO:

Os pais:

o Destigam-se emocionatmente dos fithos

O Criticam e repreendem constanteÍnente

o Proporcionam cuidados físicos inadequados

III. NEGACÃO:

Os pais:

o Agern como se o problema não otistisse

o Tentam fazer com que a crÍança se sinta super compensada pela

sitmso patotogica
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IV. ACETTACÃO GRADUAL:

Os pais:

o Estabetecenr timites necessários e realísticos à criança

o Estimulam actividades de auto-cuidado

o Promovem actividades fisÍcas e sociais razoáveis

3. RETNTEGRAçÃO E ACEITAçÃO

Caracteriza-se por expectatir/as realísticas em relação à criança e pela

reintegração da vida famitiar, com a condição patotógica da criança numa

perspectim adequada.

O É oajustamentoà tristeza crónica,

o É uma methoria de conforto da úda diária

o É uma fase em que a famítia atarga as suas actividades e relacionamentos

fon de casa.

Um dos aspectos mais importantes da aceitação é que esta é um estádio que

atterna períodos de pesar pela perda com períodos de aceita$o consciente.

Por vezes toma-se necessiria, pâE a continuidade da integridade familiar a

colocação da criança portadora de deficiência grave a nível fi§co ou mental

em instituÍção de suporte. A maioria dos teoricos defendem que o ambiente

familiar é sem d(Mda o ambiente natura[ e seguro para a criança no entanto

ressattam que cada caso é um caso e que todas as perspectivas devem ser

anliadas no sentÍdo de preservar a melhor quatidade de üda para a criança -

ao nível físico, afectivo, psicotogico e sociat.

Whatey e Wong (í989) oçlicam que a intensidade de reacções não está

directamente relacionada com a gravidade da doença e outros autores

referem que parece haver uma influência directa entre o p«lcesso de

percepção e aceitação de uma doença desta natureza e a cultura e os valores

familiares. Ainda assim as famítias tendem a passar pr flutrnções na

resposta, em conformidade com os vrírios eyentos que se váo sucedendo e

também ctxn o apoio e suporte que Éo recebendo por parte dos profissionais

de saúde. É de referir ainda que na maioria dos casos a situação configura-se

-58-



como um desafio extremamente sotitário para a mãe, tradicionatmente mais

tigada ao papet de cuidar dos fithos, o que é agrarado na maioria dos casos

por um menor feedback positivo na interacção com ola filho/a.

Habituatmente a mãe que é sobrecarregada com sucessims exigências de

tempo e energia em determinados procedimentos podendo mesmo descurar

outros cuidados a esse fitho ou à restante famítia, o que faz muitas vezes com

que o pai se sinta abandonado e a mãe se sinta sobrecarregada (sobretudo

quando também ela trabatha fora de casa) e deste desencontro nasçam

conflitos conjugais. Ambos progenitores manifestam frequentemente

sentimentos de raiva e amargura em retação ao outro porque a doença do

fitho thes veio trazer uma ruptura no seu estilo de üda e etes sentem

dificutdade em lidar com isso. A comunicação é difícil ou mesmo inexistente

deüdo à dificutdade de lidarem com os seus sentimentos, a relação desgasta'

se, havendo frequentemente um etevado níve[ de desavença famitiar, com os

cônjuges a revelar sentimentos de auto-estima diminuída e de impotência e

insatisfação podendo mesmo chegar-se à dissotução da retação se estes

problemas não forem ultrapassados.

Por isso tudo isso ser mãe t pai de uma criança ou jovem deficiente pode

constituir uma série de experiências que não obtém recompensas, no entanto,

os pais devem ser bem acompanhados pan que não se sintam incapazes ou

inadequados para cuidar da criança /jovem. Brazetton (19941refere que é de

esperar que as mães se sintam cutpadas por tudo o que acontece aos fithos,

quer possam ser de facto cutpadas, quer não. Sendo geratmente a mãe o

principat cuidador das crianças e jovens, quando atgo cone mat, segundo este

autor, é natural que esta se sinta responsável embora na maioria das vezes

este sentÍmento não se baseie em factos reais mas acaba por interferir na

prestação dos cuidados necessários. Asociado a tudo o que foi dito

anteriormente existe o padrão sociatmente aceite do que é ser boa mãe que

como é referido por Pimentet (1997) imptica não só o cumprimento total dos

deveres maternos, numa dádin itimitada de si, mas inclui também a

existência de um sentimento de enriquecimento pesoal e a ausência de

sentimentos negativos ainda que inconscientes. A existência destes úttimos
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parece ser razão suficiente para que a mãe se sinta culpada. "Se estes

padrões são difíceis de atingir quando se é mãe/pai de um bebé sem

dificutdades, parecem tornar-se de facto, inatingíveis nos casos de pais de

crianças com deficiência ou em risco" (Pimentet 1997:791.

Em termos de desenvotümento as crianças com deficiência apresenta

diferenças retatimmente às outras crianças. "As suas características

específicas, variáveis segundo o tipo de deficiência, podem interferir no

processo interactivo e posteriormente na üncutação, cotocando aos pais maior

responsabitidade no processo de interacção e de adaptação mãe-bebé, o gue

provoca nas suas famítias, aumento da situação de stress, aumento dos

sentimentos depressivos, maior dificutdade na expressão de sentimentos

negativos, aumento dos sentimentos de posse retativamente ao bebé,

diminuição de sentimentos de competência e menor pr?lzer na interacção com

o bebé. No que respeita às atitudes, as mães dos bebés com deficiência têm

sido caracterizadas como reieitantes e punitiras mas também

superprotectoras, demonstrando menos calor e afecto na interacção com um

bebé que é também mais neutro" (Pimentel1997:1M).

Os profissionais que trabatham com estas famítias devem que ter consciência

que estes sentimentos existem e que são exacerbados em momentos de crise,

por exemplo, quando a crÍança ou jovem necessitam de ser hospitatizados é

frequente que estes sentimentos interfiram com os cuidados a ministrar à

criança ou jovem. "Claro que oS pais ficam assustados, e sentem-se

inadequados e impotentes para tratar de uma criança doente, mas também

podem aprender, e aprendem, a fazer o que é necessário com muito pouca

ajuda" (Brazelton 1994:2181.

Assim, para que a famítia tenha condições para enfrentar as tensões

envotüdas nesta situação, cada um dos membros deverá receber apoio

indiüduat, de ta[ modo que cada uma das partes do sistema familiar seja

fortatecida e postiam apoiar-se mutuamente pois, como lembram Whatey e

Wong (í989), a maior força reside no apoio que cada membro proporciona

aos outros.
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"Muitas crianças com doenças crónicas ou anomalias sobreüvem a situações

que teriam sido fatais há 20 anos. (...) Após saberem o diagnóstico os pais

podem experimentar uma rrariedade de emoções normais inctuindo negação e

luto, bem como reacções a quatquer crise de desenvotümento que a criança

possa experimentar. (...) A forma como as famítias respondem ao diagnóstico

de perturbações do desenvotvimento nas crianças mais vethas Parece ser

influenciado peta quatidade da informação que thes é fomecida: informação

não só sobre o encaminhamento (...) mas também sobre a própria doença.

(...) Outro momento crítico pam a famítia (...) provém da mudança no apoio

famitiar ou num aumento de atguma das necessidades indiüduais (...)

agra\/amento dos sintomas ffsicos, em mudar a criança de locat, como no caso

de re-hospitatização, na ausência parental ou mudança da fase de

desenvotümento de algum mernbro da famítia (...). A adolescência pode ser

uma fase de desenvolvimento particutarmente difícil paras as famítias (...) os

pais podem ter um aumento do stress ao consciencializarem-se que os seus

papéis de cuidar dos fithos se poderão protongar ao [ongo da úda adu]ta.

(... )' (Stanhope 1999:6621

Como já foi referido anteriormente a maioria dos jovens deficientes são

cuidados em casa por um ou mais elementos da famítia, este etemento é

quase sempre a mãe ou substituta, geratmente do sexo feminino. Segundo

Stanhope (Í999) vários estudos têm demonstrado nariações na persistência do

stress, ansiedade, depressão e risco de saúde mais etemdo nas mães e outros

prestadores de cuidados do sexo feminino, outros demonstraram uma forte

corretação entre a sobrecarga de prestar cuidados a indiúduos com

comportamentos desviantes a depressão dos prestadores de cuidados. A

mesma autora cita Homer e Gilteard referindo que todos os prestadores de

cuidados podem tidar com probtemas de fadiga, ressentimento com as

soticitações dos doentes, timitações de recursos disponíveis, soticitaçôes de

outros membros da famítia, ambiguidade dos resuttados quando tiram partido

dos cuÍdados de substituição. Segundo Fau "também os irmãos de crianças

deficientes podem ter problemas e necessidades especiais em retação às

crianças e jovens deficientes da família, Íncluindo um aumento da rimlidade,
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rain e hostitidade. Ao mesmo teÍnpo, ütros estudos mostraram irmãos

saudáveis de crianças com doença crónica ou incapacidades a serem

protectores e sensíveis com etes' (Stanhope 1999:6631-

Whatey e Wong (1989) reforçam a ideia anterior referindo que os irmãos de

uma criança portadora de uma doença crónica qr de uma defici&tcia são

profundamente afectados no seio da famítia. Os sentimentos que mais

frequentemente são üvenciados são:

& Ressentimento e irritabitidade - para com o irmão doente e para com os

pais, devido à perda de rotinas e da atenção dos pais

b Retraimento sociat e temor quanto à sua própria saúde (manifestando por

Yezes queins fisicas)

ü Sentimentos de depressão, inveja, amargura, comportamento de ciúme e

rivatidade e brigas.

+ Raira hostilidade, diminuÍção do rendimento escotar.

* tsolamento, prÍração - por se sentirern exctuídos da díade pais/criança

doente.

d, sentem que não recebem coÍnpensações nem expticações adequadas.

& Referem sentir-se ignorados, com conhecimento inadequado em retação à

doença do irmão e não envotvidos na prestação de cuidados.

Por outro [ado, também podem ser obsenados atguns comportamentos

poitivos:

'* Aumento de cuidados com os mais novos,

* Cooperação,

& Sensibitidade.

As mesmas autoras também descrevem as reacções dos outros famitiares e da

comunidade em gerat da seguinte forma:
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+ Os avos podem ter mais fficutdade eÍn aceitar o diagrÉstico do gue os

próprios pais, mas também podem tnnquitizar os pais ajudando-os a

aceitar a realidade.

e A comunidade em gerat embora já \a estando mais receptira em retação a

estas situações toma muitas yezes, por ignorância ou telnor, atitudes

preconceituosas e criticas, levando ao isotamento da famítia e da própria

criança.

2.3. O SUPORTE E ÀJUDA ÀS FA'VTíLnS COM JOVENS

DEFICIENTES

Cuidar de famítias ao longo das várias etapas do seu percurso e das atterações

proprias das exigências da üda actral é um dos desafios que se colocam aos

profissionais de saúde comunitária, ou seja, aqueles que no seio da

cornunidade são responsáveis por dar apoio e suporte às famítias Perante as

situações tigadas à sua saúde. No que diz respeito à saúde das crianças e

jovens há que ter eÍn conta que ape§ar de existir um padrão de crecimento e

desenvotvimento para cada etapa de vida, cada criança / jovem é, antes de

mais, um ser único distinto, com um equipamento herditário, cutturat,

ambientat e experimental distintos e gue se pretende que venha a ser um

mernbro bem ajutado consigo próprio, com a famítia e a comunidade. E isso é

viítido para todas as crianças e jovens abarcando aqueles que são portadores

de necessidades especiais de saude e educação.

As crÍanças e jovens com necessidades especiais de saúde tàn sido, como já

vimos, nos úttimos anos, alvo de uma atenção especial em termos de uma

normalização, na tentati\a de que os cuidados de saúde sejam prestados de

uma forma integr:ada, continrnda e acessível, no entanto Portugal ainda é

patco de numerosas assimetrias üsíveis ao nível socio-económico e que são

determinantes para a gar:antia da iguatdade de oportrnidades para todas as

crianças e jovens.

Sendo este o panorama existente é imperioso que se desenvotrram estraté$as

concertadas e muttidisciplinares para que se eütem lacunas ou atrasos de
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atendimento à criança, sob pena de se criarem situações de desigualdade e

irreversibitidade que são sempre mais dispendiosas em termos materiais e

humanos. O RetatórÍo da Comissão Nacional de Saúde lnfantit (í993) refere-

nos que o grau de interesse que uma sociedade manifesta em retação aos

grupos mais wlneráveis, reflecte em grande parte o seu nível de

desenvo[ümento e de aprofundamento da sua vivência democrática.

Os probtemas retacionados com os portadores de deficiência não são noüdade

"contudo, o aumento do número de indivíduos ne§ta situação

nomeadamente crianças e jovens - bem como as maiores exigências no que se

refere ao reconhecimento integrat dos direitos dos cidadãos e à quatidade dos

cuidados e apoios prestados, dinamizou este tema e lançou-o para a primeira

tinha da Saúde lnfantit e Juvenit" (Ministério da Saúde 1997:441. Este retatório

continua referindo a necessidade de uma boa articulação entre a equipa de

cuidados de saúde primários e a equipa de cuidados hospitalares,

articutação essa que deverá envotver também a Escola, na fase

corTespondente da üda da criança e do jovem. "É a estas equipas que

compete tomar as medidas para que os cuidados sejam continuados e par:l

que a üda da criança na comunidade e, eventualmente, durante fases de

intemamento, seja a mais normal posível. (...) Por outro tado é fundamental

que, uma vez regressada ao domicilio, a criança possa ter o apoio familiar

adequado e que, uma vez na escola, seja fácit a sua reintegração, o que

ígnifica a resposta, poÍ parte desta, às necesídades especiais da criança e

não apenas a sua adaptação a regras iguais para todos. Estes aspectos

pressupõem uma coordenação estreita entre os planos málico e educativo

individuat de cada criança - a interacção entre a Saúde, a Educação e a

Segurança Social é um imperativo urgente" (Ministério da Saúde 1997:44-451-

As orientações de actuação definidas peto Ministério da Saúde, como as

Estntégias para o Virar do Sécuto (1999), retatiramente às deficiências físicas

e mentais üeram no sentido de ataryar significatinamente a prestação de

cuidados continuados em saúde (médicos, de enfermagem e de reabititação),

no âmbito da unidade de saúde e de modo integrado com serviços de acção

sociat, conforme perspectira do despacho coniunto 407198, de 18 de Junho,
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privitegiando o apoio domicitiário integrado e nas situações de maior

gr:aüdade, assegurar o recurso residenciat adequado e transitório, êffi

particutar através de Unidades de APoio lntegrado.

Do exposto anteriormente dePreende-se que as acções de apoio ao jovem

deficiente ernbora especÍftcas devem ser enquadradas num Programa que

beneficie o jovem na sua gtobatidade.

Quando se fata em Saúde tnfanto-iwenit ou de prestação de cuidados à

criança/jovem com doença crónica ou deficiência temos que ter em conta

que:

& Os pais deverão ser os principais prestadores de cuidados (inctusive de

saúde) a prestar.

à Deve-se fomentar a autonomia famitiar retatiramente aos cuidados de

saúde a pr6tar.
,í Deve-se potenciar o nívet de conhecimentos e moti\íação da famítia Para o

exercício dos direitos e deveres.

* Os pais devem ser estímutados, de acordo com as suas capacidades, a

assumir o protagonismo da respnsabitidade nas decisões referentes à

saúde dos fithos.

{, Atgumas famítias necessitam de ajuda para criar condições para o exercício

e desenvotümento das suas competências parentais.

* A quatidade de vida das crianças e dos jovens depende largamente da

adopção de comportamentos e relações famitiares saudáveis.

& O desenvotvimento das competàrcias parentais imptica um processo

gnduat de aprendizagem, que passa por o estabetecimento de uma

retat'o de ajuda entre os profissionais de saúde e os pais.

+ No caso especifico do enfermeiro a actuação deve ser centrada nos

cuidados ao jovem e/ou famítia com base num modeto de parceria de

cuidados. (que descrevo adiante)

s A avatiação dos cuidados efectua-se «n função da resotução dos probtemas

identiÍicados e/ou resuttados obtidos.
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A principat meta para quem trabalha com estas famítias numa penpectitra de

Saúde Comunitária é ajudar a famítia a manter-se intacta, funcionando no

melhor nívet pssível, durante as várias etapas da Úda da criança e do jovem.

Esta meta imptica mais do que apoio aos pais e à criança / jovem em peníodo

integnt desde o momento do diagnóstico e ao tongo das rarias fases da üda,

imptica também a criação de uma parceria com a famítia por forma a que esta

saiba que teÍn na equipa de saúde, que presta cuidados à conrunidade onde a

famítia está inserida, alguém que é seu parceiro na prestação de cuidados ao

jovem, e com quem pode contar inctusinamente para desabafar e aliviar os

sentimentos de inadequação que os pais experimentam e de inadaptação por

parte do jovem. Ao mesmo teÍnpo que apoia os pais e o jorem esta relação

deve, ao mesmo tempo fomentar a sua independência e autonomia na maioria

dos cuidad«xi ao jovem.

2.3.1. CONTINUIDADE DE CUIDADOS

stanhope (Í999) refere que apesar dos dÍferentes diagnosticos que

encontramos nos jovens deficientes e das cancterísticas individuais das

patotogias, as famítias têm necessidades similares. Para avatiar essas

necessidades são usadas atgumas variáveis:

> A doença está estacionária ou existe perigo de üda;

> A necessidade de cuidados diárÍos de substituição;

> Que tipo de tratamentos e com que frequência tem de os fazer;

> Quantas vezes têm de ir a consuttas ou de ser hospitatizado;

> Em que grau é que as rotinas famitiares estão atteradas;

Em termos de necessidades gerais estas podem inctuir o seguinte:

> CuÍdados de rotina, sem esquecer a ügitância de satde habitual nas

crianças e jovens (controte do crescimento e desenvotvimento físico,

vacinação, necessidades nutricionais, saúde ora[, asPectos do

comportamento e desenvotvÍmento e o ensino do auto'cuidado);
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> Cuidados médicos ou de enfermagem contínuos de acordo coÍn o problerna

de saúde específico;

> Coordenação e continuidade de cuidados;

> Por vezes são necessários cuidados especiais cono aspiração,

posicionamento, medicação, técnicas de alimentafo, tratamentos

respiratórios, fisioterapia e uso de aparelhos;

> Deve estardisponívet o transporte seguro e adequado às necessidades para

levar o jovem para a escota e para os serviços de saúde;

> Os recunos económicos podern não ser adequados às necessidades;

curdiso de saúde do jovenr, c«xno incltrem o efeito da §t'm@o no

temperamento do jovem e dos restantes membros da famítia.

> Necessidade educacionais especificas. A cornunimÉo entre a família e a

quipa de saúde e os professores é essenciat para a satisfação das

necessidade de saúde e educacionais do jovem-

pimentet (1gg7l refere que são as necessidades específicas das famítias das

crianças c(xn deficiência - em termos de informação, de treino de

competências interactiras ou de ensino, de apoio emocional de mobitização

de suportes informais de apoio, de procun de serviços ot equipamentos,

entre outros - bem como as circunstâncias próprias da sua úda famitiar - em

termos de modos de guarda da criança, dispnibitidade de tempo, recursm

económicos, condiçôes habitacionais, [oca[ de resídêncÍa, entre outros - que

vão determinar o prqrama de intervenção que lhe vai ser proposto e que em

úttima anátise será escothido peta própria famítia e atterado sempre que as

suas necessidades o determinem. oEsta individuatizaÉo e emparelhamento de

programas às necessidades da famítia pressupõe uma redefinição do papet dos

técnicos que abandonam a retação de dominância que caracterizou os

anteriores mdetos de intervenção, e estabetece com a famítia urna relação

de iguatdade e parceria" (Pimentet í997:158'159)-

Vários são os autores que se teorizaram sobre modetos de antiação e

interven@o centrados nas necessidades e recunos das famítias e que podem
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(e devem) ser apticados às famítias com crianças ou jovens deficientes.

Fimentet (1gg7l refere o tnbatho de Dunst, Trivette e Deal que fundamentam

e§sa interyenfro em quatro princípios donde decorrem objectivos e práticas

ao nívet da aratiação e da intervenção:

* promover o funcionamento positivo da criança, pais e famítia através de

uma identificação das aspiraÇões, projectos pessoais e prioridades que

serão a base da intervenção;

+ Aumentar os esforços para responder às necessidades, utitizando o estito

actuat de funcionamento da famítia, identificando as suas forças e

competências, dando ênfase ao que esta iá faz bem e determinando as

capacidades específicas que possam promover a mobilizaio de recursos;

& Assegurar a dÍsponibitidade e adequação dos recursos para responder às

necessidades, identificando e reforçando a rede sociat de apoio da famítia

e promovendo a utitização das potenciais redes informais de ajuda;

& Armentar a capacidade da famítia para se tomar independente na

satiíação das suas necessidades, promovendo a aquisição e utitização de

coÍnpetfitcias necessiírias para mobitizar e garantir os rectrr§o§ necessários

para atingir os seus objectivos.

.,A abordagem baseada num modeto de funcionamento positivo da famítia (e

não num modeto deficitário), o reforço ou aquisição de competências que

permitam um funcionamento Parentat adequado (quatquer que seja o

diagnóstico e as necessidades educatiras da crianÇa), a retação de parceria

entre támicos (assente na existência de processos de comunicaÉo marcados

peta honestidade, respeito, confiança e confidenciatidade), a ênfase posta nas

sotuções Para o§ probtemas (e não nas suas carsas) e, finatmente, a procura

activa de sotuções, são as características principais deste modeto de

antiação/intervenção que assenta ern alguns pressupostos genis que Brown,

Thurman e Pearl resumem em nove pontos:
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1. Reconhecimento que a famítia é uma constante na üda da criança e os

contextos de intervenção são temponírios;

Z. Facititação da colaboração famítia/profissionat no desenvotümento,

imptementação e aratiação dos programas para a criança;

3. partitha de toda a informação retativa ao estado em comportamento da

criança;

4. lmplementaçáo de programas que inctuam apoio e suporte para a famítia e

serviços específicos para a criança;

5. Reconhecimento da indiüduatidade das famítias, inctuindo os seus recursos

e formas de enfrentar a situação;

6. Compreensão das necessidades de desenvotümento das crianças com

deficiência e sua integração nos programas;

7. Encorajamento dos sistemas de apoio informais entre os pais;

8. Detineamento de potíticas e procedimentos que levem a um sistema

coordenado, flexívet, acessível e que corresponda às necessidades

específicas de cada famítia;

g. Reconhecimento e respeito petas diferenças cutturais" (Pimentet 1997:159-

160).

O profissiona[ de saúde que, segundo alguns autores, podeÉ estar mais

próximo das famítias e ter ao mesmo tempo uma maior disponibitidade e uma

formação profissionat que the permite ter uma üsão hotística da saúde é o

Enfermeiro. Segundo o paradigma da transformação - que representa uma

mudança sem precedente, estando ono bose do obertura das ciências de

Enfermagem ao lllundo" (Kérouac 1994:121cada fenómeno é único, complexo

e gtobat estando em interacção recíprma e simuttânea com uma unidade

gtobat mais [ata, que é o mundo que o rodeia. Martin citada por Kérouac

(1gg4l, refere que a pessoa é, nesta óptica, considerada como um ser único

cujas múttiptas dimensões formam uma unidade, este ser inteiro e único, é

indissociável do seu universo.

A Saúde é referida por estas autoras como uma experiência que engtoba a

unidade ser humano-ambiente, que faz parte da dinâmica da experiência
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humana e se integra na própria vida do indiúduo, da famítia e dos grupos

sociais que se desenvotvem num ambiente particutar'

Esta nora visão vai necessariamente influenciar a natureza dos cuidados de

enfermagem. cuidar visa assim a manutenção do bem'estar tal como ete é

definido por cada indiúduo. O enfermeiro à tuz dos conhecimentos teóricos

que adquiriu encara dia-a.dia indiúduos cuja experiência de vida é única e

teÉ que ser seu parceiro num cuidado indiüduatizado, acompanhando-os nas

suas experiências de saúde segundo o Seu ritmo e o seu caminhar. Numa

atmoíera de respeito mútuo, o enfermeiro partitha com o indiüduo a sua

intervenção no sentido que este atinia o seu potencial miíximo de saúde'

É assim que esta abertura da enfermagem ao mundo influencia de fonna

decisim o sistema de cuidados de Enfermagem, donde ressatta que os

cuidados devem ser indiüdualizados, respeitar a dignidade do ser humano, o

seu ponto de vista sobre o que é quatidade de üda, devem ser reatizados em

parceria: ,enfermeiro-ctiente" e serem cuidados gtobais baseados num

modeto conceptuat.

Para cotocar em prática esta definição é necessário que o enfermeiro trabathe

no sentido do melhor interesse do seu ctiente, reconhecendo que cada

jovem/famítia são únicos e merecem ser cuidados de forma indiüduatizada,

respeitando a sua dignidade, compreendendo as suas perspecti\as, opiniões e

sentimentos e respeitando o seu direito à prinacidade.

O enfermeiro deve estar atento às necessidades físicas, psicotógicas, sociais,

cutturais e espirituais dos jovens e suas famítias. Respeitar o direito dos

jovens, de acordo com a sua idade e compreensão, a informação apropriada e

participação informada nas decisôes sobre os seus cuidados.

O enfermeiro deve, de acordo com a idade do jovem, trabathar em parceria

com ete e/ou sua famítia prestando cuidados gtobais baseados num modeto

conceptuat flexívet e de fácit apticação e compreensão por parte de todos os

impticados. Esta retação de parceria pode envotver outras pessoas para além

dOs pais: os avós, os amigos, os professores, outros etementos da equipa

muttidisciplinar, ou seja, a famítia e as suas estruturas de suporte são

envotvidos na retação.
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O Modelo de Parceria de Cuidados de Enfermagem'Anne Casey

casey (1993) baseia o seu Modeto de Parceria de cuidados de Enfermagem

numa abordagem centrada na famítia e refere que "os cuidados centlados na

família, prestados em parceria com esta, são a fitosofia de Enfermagem

Pediátrica da década de noventa. As crenças e vatores que sustentam essa

fitosofia inctuem o reconhecimento de que os pais são os melhores

prestadores de cuidados à criança" (Pinto Í995:í 5)'

Este Modeto foi desenvolüdo para os cuidados Pediátricos hospitatares a

crianças com patologias crónicas, onde o método de enfermeiro Responsávet

parece ser o mais apropriado para a apticação deste Modeto de cuidados, no

entanto este Modeto de Parceria é ústo como essencial para a enfermagem

comunitária, shdmore (19971refere que equidade e parceria negociada são o

caminho para o enfermeiro desenvotver os seus cuidados e a sua pratica

profissionat.

Anne Casey, autora do modeto, vê'o como sendo flexível e capaz de

desenvotver e responder a mudanças na prática pediátrica e caracteriza'o

como uma ferramenta que pennite descrever, discutir e melhorar os cuidados

às crianças. Ê. esta flexibitidade que permite que este modeto seja

considerado como adequado à prestação de cuidados na comunidade, uma vez

que esta é também definida de forma dinâmica e em constante equitibmção.

Este conceito de parceria é também importante para o trabatho em Equipa

Muttidisciplinar e enfatiza o papet crucial dos enfermeiros no suporte às

famítias que necessitam de ajuda para cuidar das suas crianças / jovens e

também na tigação entre serviços para que estes se tomem mais coesos e

apoiantes para os pais de crianças ou jovens com deficiências, facititando a

sua adaptação à doença para que não sejam dominados por esta.

O Modeto de Anne Casey engtoba cinco conceitos básicos:

A criança (e iovem)

É üsta como um ser dependente de outros desde o nascimento e até que é

capaz de prover as suas próprias necessidades. Como os jovens deficientes
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acabam por na sua maioria continuar dependentes dos cuidados de outros até

mais tardiamente são na generatidade abrangidos por esta definição'

Saúde

Estado óptimo de bem-estar físico, mentat que deve estar continuamente

presente pan que a criança / jovem atinja o seu potenciat máximo'

Ambiente

Deve ser seguro, transmitir à criança / jovem cuidados e afecto para

estimutar a sua indePendência.

Família

A auton considera este conceito de difícit definição, no entanto define-a

como unidade de indiüduos que têm a responsabitidade maior peta prestação

de cuidados à criança e que exercem uma forte influência no seu

desenvotvimento (engtoba pais e outros famitiares)'

Cuidados Familiares

São prestados petos membros da famítia' ou que a criança / jovem presta a si

própria.

Enfermeiro

Tem muitas responsabitidades a preencher para funcionarem eficazmente

como prestadores de cuidados de saúde. Casey descreve este conceito

baseada nas acções de Enfermagem:

Cuidar

Os enfermeiros tanto podem desempenhar cuidados de enfermagem como

cuidados famitiares para irem de encontro à satisfação das necessidades da

criança e até que esta tenha atingido o seu pteno potenciat.

Cuidados de Enfermaqem

são cuidados que são necessarios em retação a um probtema de saúde e que

requerem conhecimentos especiatizados.

No entanto, neste modeto, os cuidados famitiares e de enfermagem não

possuem fronteiras fixas, havendo ocasiões em que o enfermeiro presta

cuidados famitiares e de iguat modo os pais devem ser capazes de tomar a seu

cargo algumas actiüdades de cuidados de enfermagem desde que tenham

recebido formação adequada e supervisionada por profissionais'
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Apoiar

A criança / jovem e a famítia ajudando-os a reagir perante as adversidades e

continuar a funcionar.

As estratégias de apoio visam o envotümento dos pais nos cuidados à criança

/ jovem de modo a que estes se sintam de facto parceiros na prestação de

cuidados detentores de um papet essenciat.

Ensinar

para que o verdadeiro objectivo da parcerÍa - a satiíação das necessidades de

cuidados de saúde da criança com uma intervenção mínima dos profissionais

de saúde - seja atingido é necessário que os enfermeiros iniciem um processo

de ensino de conhecimentos e habitidades de forma a que a famítia e a

criança /jovem sejam cada vez mais independentes.

Encaminhar

poderá haver necessidade de recorrer a outros profissionais, para garantir a

recuperação da saúde da criança / jovem e o apoio aos que lhe prestam

cuidados.

Figura í - O Modelo de Enfermagem de Parceria nos Cuidados - Anne Casey

(íee3)

Adaptado de CASEY, Anne (í993) - Devetopment and use of Partnership Modet

of Nursing Care

CUIDADOS FAIAIUARES
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família é incapaz
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Providenciam
oJidados
famitiares para
ajdar a criarça
a satlíazer as

sJas necessidades

Pode necessitar
de ajuda Fra as

suas necessidades
de crescinento e
desenvolünrnto

A CR|ANçA

CUIDADOS DE
ENFERJúAGEI{

Podem ser
prestadc peta
famítia corn apoio
e ensino

o
ENFERTTIEIRO
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oriàdos extra
retacionados
com as
necessidades de
saúde
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Este túodeto exige, como se vê, a já referida potiratência, flexibitidade e

muttidisciptinaridade que caracteriza o actual tnbatho dos enfermeiros, exige

também uma reflqão quotidiana com Yista à adequaso de paPâs e

actiüdades ao estádio de autonomia do jovem deficiente e sLE famítia.

Todos estes «ridados e, sobretudo os cuidados de apoio, inctuem segundo

Anne Casey a .,reavaliação da capacidade dos pais no envotümento dos

cuidados e na renegociação na responsabitidade de cuidadc se necessário'

(Finto 1995:15).

Este modeto podeni agregar outros conceitos tal como a enfermagem de

ligaÉo, ou o conceito de cuidados domicitiários.

O jovem deficiente, em particular, pode beneficiar dos cuidados domicitiários

evitando assim os probtemas emocionais pro\rocados peta hospitatização

prolongada.

Os cuidados domicitiários engtobam todos os níveis de cuidados: preventivos,

agudos, crónicos e Progressivos.

Este Modeto adequa-se ao trabatho em equÍpa muttidisciptinar, onde a equipa

é responsivet por um determinado número de famítias, nesta forma de prestar

cuidados integrados e gtobais o enfermeiro deverá trabathar em cotaboração

com as famítias, identificando os sers probteÍnas de saude e necessidades de

cuidados de enfermagem, mobitizando os recursos da comunidade e aratiando

os cuidados Prestados.

Este modeto não tem um instrumento de cotheita de dados predefinido

@endo ser construído de acordo com o grupo de crianças / jovens com que

trabatha. De quatquer modo há pontos básicos a ter em conta a quando da sua

elabora@o:

* Necessídades físicas, emocionais, sociais, psicotó$cas e espirituais do

jovem;

ib Necessidades e desejos da famítia e o seu envolvimento no cuidar;

s Necessidades de ensino e apoio do jovem e da famítia;
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As necessidades serão hierarquizadas de acordo com a situação e as

prioridades a estabetecer.

As barreiras que são apontadas para cotocar este modeto em pnítica são:

Tempo

Este é um etemento essenciat para apoiar a famítia nas suas necessidades,

para supervisionar os cuidados até que a família se sinta confiante.

Atitude

A maioria dos enfermeiros sentem que não deve desistir do seu papet de

"perito" e não gostam de trabathar com pais que saibam mais do que etas.

Outros orofissionais de saúde

Se estes não partitharem esta fitosofia podem barrar a aproximação dos

enfermeiros às famítias. Sobretudo quando estes não conseguem ver a

enfermagem como uma disciptina autónoma com um campo de acção

independente.

Enquanto etementos de uma comunidade que é dinâmica e muda ao longo do

tempo, a percepção que as famítias com jovens deficientes têm da sua

comunidade também naria. Para a maioria dos jovens, a comunidade estende-

se pan atém da sua casa e é constituída por pessoas fora da sua família mais

próxima, inclui a famí[ia extensa, vizinhos, as pessoas que encontra nas loias

e outros locais, envotve os amigos da famítia e os contactos com outros jovens

que ele encontra nas ruas, na escola ou noutros locais. No caso dos jovens

deficientes o enfermeiro deverá estar atento para que este suporte não seja

perdido e que este tenha oportunidades de integração total na sua

comunidade, com eta partithando vatores cutturais, as atitudes e as crenças.

"Com uma abordagem de cuidados centrados na famítia, o enfermeiro deve

estar atento e assegurar não só que os riscos da criança ser isotada são

mínimos mas também que a própria famítia não ficaÉ isolada no seu papet de

cuidadora" (Skídmore 1997 :1 101.

O enfermeiro devprá ptanear, em cooperação com a famítia, as necessidades

de cuidados de Enfermagem específicas do jovem deficiente, apoiando e
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ensinando a família sempre que esta manifestamente queira ser prestador de

cuidados mais específicos. Esta actuação devení ter sempre em conta que a

famítia e o tar do jovem é o seu ambiente natural e que as hospitatizações

deverão ser retardadas ou mesmo eütadas sempre que for possívet.

o enfermeiro deverá assumir o papet de "advogado de defesa" do jovem e da

sua famítia informando-os adequadamente pata que possam tomar decisões

com conhecimento; dar suporte às decisôes tomadas; defender todos os seus

direitos e servindo de intermediário entre a famítia/comunidade e as

instituições de suporte, nomeadamente, Hospitat, Escolas, lnstituições de

desporto e lazer e outras, providenciando a continuidade de cuidados e

facititando as actiüdades normais da infância e adotescência.

No seu papet de enfermeiro de Ligação, deverá conhecer intimamente os

serviços de apoio às necessidades especiais de saúde do jovem e facititar o

seu atendimento e a admissão sempre que necessário e providenciar os

cuidados domicitiários que permitam o seu retomo precoce ao domicitio sem

que isso acarrete quatquer descontinuidade nos seus cuidados.

Todos estes cuidados bem como os resuttados a atingir deverão ser ptaneados

com o jovem e a famí[ia e aratiados continuamente Para que possam ser

ajustados sempre que necessário.
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3. METODOLOGIA

considera-se que "num sentído [ato, a metodoto$a pode ser definida como

um conjunto de directrizes que orientam a investigação científica" (Lessard'

Hebert et at í994:í5). As opções metodotógicas de um estudo de investigação

são, de um modo gerat, condicionadas petas questões de investigação e peto

grau de profundidade com que se lhe pretende responder'

Tendo tudo isto em tinha de conta e partindo dos objectivos traçados, das

questões enunciadas e da natureza do facto social em estudo, passo de

seguida a referir as minhas opções.

3. í. TIPO DE ESTUDO

As características deste estudo permitem o seu enquadramento na definição

de investigação quatitatina preconizada por Bogdan e Bitken (19941- De facto,

neste tnbatho, as questões de pesquisa estão orientadas pa6 a compreensão

de processos e comportamentos a partir da perspectiva dos sujeitos da

investigação e não para a procuÍzl de retações de causa efeito ou para a

verificação de hipóteses. os processos a investigar são comptexos e o seu

entendimento pressupõe a recotha de dados com descriçoes pormenorizados

das situaçôes em estudo. Estes dados devem ser recothidos no ambiente em

que as famítias üvem e o principat instrumento da sua recotha é a

investigadora. De acordo com Boyd (í993) a investigação qualitativa tem uma

abordagem hotística - reconhecendo que as realidades humanas são

comptexas, cotoca o foco na experiência humana usando estrategias de

investigação que vai ao encontro das pessoas no seu contexto habituat,

exigindo um atto nívet de envoMmento do investigador com os sujeitos,

finatmente os dados prodr.zidos fomecem uma descrição, usuatmente

narrativa, das pessoas vivendo através de acontecimentos em situação. Na

perspectirra de Bonitta (19921, a investigação quatitativa procura fazer uma

aproximação gtobat às situações sociais para exptorá'tas, descrevê'tas e
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compreendê-tas de forma indutiva. Os estudos quatitativos são geratmente

flexíveis e particulares ao objecto de estudo. Evotuem ao longo da

investigação e é esta flexibitidade que permite um maior aprofundamento e

detathe dos dados. As pesquisas quatitativas são, na sua maioria, vottadas

para a descoberta, a identificação, a descrição aprofundada e a prmura de

expticações. Buscam o significado e a intencionatidade dos actos, das retações

sociais e das estruturas sociais.

Segundo Lessard-Herbert et at (19941este tipo de metodotogia priütegia o

contexto da descoberta como contexto de partida da investigação- Neste

contexto de descoberta a metodotogia quatitativa é caracterizada com um

modeto de abordagem do tipo exptoratório. van der Maren refere que "no

caso de se tratar de um estudo quatitativo exptoratório partimos com narias

perspectivas. Sabemos que estamos a tidar com objecto comptexo e senível a

uma série de factores e que é, portanto, necessário que tenhamos presentes

esses diferentes factores" (Lessard-Hebert et at 1994: 104).

Segundo Leininger (1985) neste tipo de estudo, o investigador não está

interessado em resultados exemptares ajustáveis às teorias preexistentes mas

pretende sim procurar indiúduos que tenham experiência no assunto em

estudo, e que os métodos utitizados láo ajudar o investigador a obter

conhecimentos profundos e detathados dessas experiências, sob a perspectím

dos próprios intervenientes. A mesma autora refere, tal como Bogdan e Bitken

(1gg4l, que o investigador é o principat instrumento neste tipo de pesquisa e

que tende a avaliar os dados de forma indutiw. Estes úttimos autores referem

ainda que a flexibitidade desta abordagem permite aos sujeitos do estudo

responderem de acordo com a sua perspectiva pessoal em vez de se moldarem

a questões pré-etaboradas.

Tendo em conta tudo o exposto anteriormente a minha opção metodotó$ca

foi a escotha de um tipo de estudo quatitativo, descritivo e exptoratório.
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3.2. A POPUIÁçÃO ALVO DO ESTUDO

Na metodotogia quatitatina, segundo Leininger (1985), a informação deverá

obter-se de pessoas que desejam cotaborar, com as quais o investigador

estabetece contacto e que possuem um conhecimento especial sobre o

assunto em estudo.

Segundo Bogdan e Bitken (1gg4l neste tipo de estudo, a amostlzl escothida e o

seu tamanho vai depender da finatidade da investigação, devendo ser

escothidos casos ricos em informação deüdo ao detathe que se pretende no

estudo deverão ser escolhidas pequenas amostras.

No caso específico deste estudo a unidade de anátise são as famílias com

jovens deficientes, que se mostrem interessados em participar, residentes

num concetho do distrito de Beja, e que fazem parte de um ternantamento

efectuado por um núcteo concethio da AAD em 2W1, attura da sua

imptementação neste concetho. Este concetho, segundo um anterior

tevantamento feito peto cAD distritat, é um dos concethos que tem o maÍor

número de casos de indiúduos com deficiência.

Definimos um intervato de idades entre os Í6 e os 24 anos por con§derarmos a

possibitidade de atguns dos jovens poderem de forma viátida expressar a sua

opinião sobre a sua situação, para atém disso, os 24 anos são a idade que em

termos sociais marca o término de determinados subsídios, nomeadamente:

subsídio famitiar a crianças e jovens com bonificação por deficiência e

subídio por frequência de estabetecimento de Educação Especiat. É também

uma etapa de üda em que se colocam atgumas questões e dificutdades

retativas ao desenvolümento e crescimento do deficiente, tais como a

sexuatidade, ocupação ou profissão, e começam a emergir questões a médio e

longo pra;zo com maior notoriedade nomeadamente quem vai cuidar do jovem

quando os cuidadores preferenciais, os pais, envethecerem e já não the

poderem cuidar. Exctui todos os jovens que se encontram institucionatizados.

O estudo incide sobre a poputação totat uma vez que esta se compõe de 13

jovens pertencentes a Í2 famítias. Como neste tipo de estudo a informação

deve ser obtida de pessoas que manifestem o seu desejo de cotabomr e com
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os quais o investigador estabetece contacto (Leininger í985) foi necessário

obter a identificação e o contacto dos jovens deficientes. Pretendia numa

entreüsta pretiminar dar conhecimento da reatização do estudo e saber da

sua disponibitidade para participar no mesmo e caso anuíssem cother logo

atguns dados retativos à identificação dos jovens e suas famítias.

Assim fiz uma entreüsta ao núcteo concethio da referida AAD, expticitando as

minhas intençôes, discutindo os objectivos e interesse do estudo e foi-me de

imediato fomecida a tistagem com a totatidade dos deficientes do concetho,

referente ao lerantamento efectuado peta AAD em 200í.

Posteriormente, contactei pessoalmente todas as famítias com jovens

deficientes na faixa etária escothida para este estudo. Após terem sido

expostas as minhas pretensões, objectivos e finatidades do estudo e

esctarecidas todas as questões e drhridas cotocadas petas famítias, assim como

garantido o anonimato, todas as famítias se disponibitizaram para responder

às minhas questões.

Não escothi preüamente qual a pessoa dentro da famítia que nos fornecerÍa a

informação deixando as várias hipóteses em aberto. Sabia à partida que, dado

o cariz retrospectivo de atgumas questões que reportam ao momento em que

foi diagnosticada a deficiência e às diversas crises ao longo do crescimento e

desenvotvimento do jovem, teria que ser um adutto que tivesse cuidado do

jovem e que tivesse estado sempre próximo deste ao longo de todo esse

percurco. Outras questões poderiam ser respondidas peto iovem a quem, de

acordo com as suas possibitidades, soticitei que estivesse presente, o que veio

a acontecer sempre que possívet. Não estranhei que fossem as mães que de

imediato se disponibitizassem para cotabomrem neste estudo. De facto, como

referimos no enquadramento teórico, as mães continuam a ser as principais

cuidadoras das crianças e jovens; mesmo quando foi com o pai que estabeteci

o primeiro contacto, este de imediato me direccionou paftI a esposa, como

sendo a pessoa ert methores condições para responder à entreüsta.
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3.3. INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS

Â entreüsta semi - estruturada centrada no tema em estudo, é a técnica que

me parece ser a mais adequada a este tipo de pesquisa. Em conformidade

com esta minha opinião Setttiz et a[ referem gue "a entrevista é bastante

adequada para a obtenção de informações acerca do que as Pessoas sabem,

crêem, esperam, sentem ou desejam, pretendem fazer, fazem ou fizeram,

bem como acerca das suas expticações ou razôes a respeito das coisas

precedentes" (Git í989:113). A entreüsta semi-estruturada permite aos

sujeitos contar a sua experiência de forma narratim e ainda, as mesmas

autoras referem que a entrevista focalizada é usada "quando o entreüstador

possui um conjunto de perguntas bem abrangentes que precisam de serfeitas.

Trata-se do tipo de pergunta que estimuta a conversa (...). O investigador faz

uso de um guia de tópicos - uma tista de perguntas abrangentes - que

garantem a cobertura de todas as áreas de indagação" (Polit e Hungler 1995:

16T1. A entrevista deve ser realizada num ambiente livre de eventuais

presenças pertuóadoras e processar-se de uma forma interactiva, onde a

entrevistadora, encoraja a tivre expressão sobre o tema a tratar, através de

uma escuta atenta e activa. Van der Maren refere que nesta técnica se faz

.,crer ao entreüstado que está perante nós que o que ele retata é importante.

Assim escutamo-to, fitarno-lo, encorajamo-to por meio de 'sim, sim', etc'"

(Lessard-Herbert et at í994: 166).

Lessard-Herbert et at (1994) referem que é aconsethável deixar as perguntas

fechadas (idade, profissão, etc.) para a fase final da entreüsta. Referindo

ainda que a reformulação, ou seja a retoma do discurso peto entreüstador

deverá ser uma das técnicas utitizadas, sempre que o entreüstado se desrie

do tema.

No caso particutar deste estudo, todas as famítias e jovens definidos como

poputação foram atvo de uma entreüsta introdutória, como iá referi

anteriormente, onde the foram expticados os objectivos do estudo e pedida a

sua colaboração e autorizaçáo para gravar a entreüsta, caso não mostrassem

interesse em participar, seriam exctuídos. Esta entrevista introdutória
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também serviu para cother as respostas para algumas das perguntas fechadas

de identificação do jovem e sua famítia, para que estas deixassem de ser uma

preocupação na entreüsta principat e finatmente ajudou a fazer ressattar

determinados aspectos retevantes pa6 aprofundar na outra entrevista'

Para ter um fio condutor foi etaborado um guião de entreüsta, constituído

petas questões em Anexo l, que foram orientadas para três grupos cujos temas

se reportam a etapas ou fases que são considerados como mais probtemáticas,

procurando abarcar o maior número de experiências de relacionamento com

as instituições (sociais e de saúde) e pretendendo apetar à recordação dos

factos üvenciados. Segundo Ruquoy o guião da entrevista "enuncia os temas a

abordar com objectivo de intervir de maneira pertinente para levar o

entrevistado a aprofundar o seu pensamento ou a explorar uma questão nova

de que não fata espontaneamente" (Atbaretto et at 1997: 110).

3.3.1. VALTDAÇÃO DO INSTRUMENTO DE COLHEITA DE DADOS

Após a etaboração do guião este foi submetido à apreciação do professor

responsávet petos seminários de investigação que considerou as questões

claras e coerentes com os objectivos do estudo'

seguidamente procedi ao pré teste (as duas primeiras entrevistas) do

instrumento de cotheita de dados. Este pré teste pretendia ter atguma

indicação sobre a ctareza das questões mas tinha sobretudo o objectivo de

desenvolver mais competência retativamente à técnica de entreüsta e

verificação do tempo médio de reatização das mesmas, à funcionatidade do

gravador, manutenção da interacção e técnica de natidação e ctarificação das

respostas durante a entrevista. Não foram necessárias atterações de fundo

peto que essas entreüstas foram inctuídas no corpus final do estudo'

3.4. PROCEDIMENTOS DA COLHEITA DE DADOS

O primeiro contacto foi efectuado pessoalmente no domicítio dos jovens, sem

quatquer marcafo préüa, porque apesar de ter o contacto tetefónico senti
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ser importante que este contacto fosse efectuado presenciatmente paÍa que

pudesse iniciar desde o início uma interacção mais eficaz. O que se revetou de

facto importante, pois todas as famítias aceitaram participar neste estudo e

responderam de imediato às questões de identificação que lhes cotoquei.

Ficou então definido que a entreüsta seria marcada, após posterior contacto

tetefónico, PâE data acordada mutuamente.

Retatinamente à entreüsta esta aconteceu sempre no domicitio famitiar sendo

efectuada à pessoa indicada peta família como mais conhecedora da situação

e da história do jovem deficiente e sempre que possível com a presença dos

jovens e outros famitiares disponíveis pa!:a cotaborar na descrição. Na

abordagem iniciat, após retembrar os objectivos do estudo e o seu tema

centrat, procurei levar os informantes para a fase inicial da doença, o

momento do diagnóstico, posicionando-me numa atitude empática e de

acothimento de forma a favorecer a interacção e demonstrando total

disponibitidade Para escutar.

Na maioria dos casos as memórias estavam ainda bem presentes e os

informantes embatanam-se numa descrição que muitas vezes perpassava as

questões que se seguiam. A minha intervenção ia sobretudo no sentido de

batizar ou estimutar o discurso em determinada direcção, de forma a não

quebrar a sua continuidade mas direccionando para aquito que era o tema

central da entreüsta. Após cada uma das intervençôes, sempre que senti

necessidade, procurei vincar as afirmações feitas destacando aquetas que se

referiam ao objecto em estudo e evitando assim que o sujeito se afastasse

demasiado do tema. Foi por vezes necessário chamar a atenção dos

entreüstados para o facto de se estarem a afastar do tema e da questão que

se the tinha sido cotocada, e também pedir alguma infomração comptementar

sobre o tema ern questão. Procurei não induzir quatquer tipo de estruturação

ou ratorização de determinados pontos de vista.

O guião da entreüsta foi sobretudo usado como um arxitiar, para não incorrer

no erro de interromper o emergir de informação importante ou o expressar de

emoções próprias de quem reüve, através da recordação, üvências que lhe

foram particutarmente penosas. Assim, embora tenha obtido todas as
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informações que me propunha cother com as entreüstas, a sua utitização foi

reatizada de forma flexívet, pois pretendi que esta entrevista semi'

estruturada exptorasse liwemente o pensamento dos entreüstados mas sem

se afastar do objecto do estudo.

As entreüstas duraram em média cerca de uma hora e decorreram no período

entre Junho e Jutho de 2@5, a sua informação foi grarada para posterior

transcrição.

3. 5. CONSIDERAçÕES Élcls

Procurei ao longo deste estudo ponderar todos os aspectos que pudessem de

atgum modo üotar a indiüduatidade e a priracidade de todos os jovens

deficientes e suas famítias, bem como dos diversos profissionais e instituiçôes

a que estes fizeram atusão ao longo das entreüstas. A primeira regra que

respeitei foi o direito a se recusarem a responder à entreüsta, ou a

determinadas questões que de atgum modo sentissem como inra§ras, ou

ainda que não permitissem a sua graração. Nenhum contactado e

posteriormente entrevistado se recusou a responder a quatquer questão e

sempre thes foi assegurado o seu anonimato. Essa foi a principal razão porque

usei nomes fictícios para os jovens e suas famítias, não fazendo sequer atusão

ao concetho onde são residentes. Da mesma forma não são usados quaisquer

nomes dos profissonais de saúde e outros referenciados e foram usados nomes

fictícios para as instituições de que se fata.

Como anteriormente referi os contactos iniciais foram feitos pessoalmente

para que ficasse patente a minha total aceitação da vontade que os jovens e

suas famítias tivessem de aceitar ou não participar neste estudo e ao mesmo

tempo demonstrar a minha totat disponibitidade para vottar noutro momento

(ou não) que fosse mais oPortuno.

ldentifiquei-me através de documentos, informei os famitiares dos jovens

sobre a forma como obtiven o seu contacto, quat o objectivo da minha üsita

e os objectivos do estudo e sua finatidade. lnformei ainda sobre o seu direito
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em recusar participar, ou mesmo recusar responder a atguma questão que

sentissem como demasiado inrasira da sua priracidade.

Soticitei autorização para utitização do grarrador e reforcei a possibitidade de

interromper a gra\ação sempre que sentissem necessidade.

comprometi-me a não usar os dados para outro fim que não esta investigação'

Todos os informantes, nomeadamente as mães (ou substitutas) dos jovens

deficientes, se disponibitizaram votuntariamente para ser entreüstadas'

Sempre que o jovem tinha condições intelectuais para dar o seu

consentimento foi owido nesta tomada de decisão e esteve presente na

entrevista.

Neste estudo encontr:lm-se apenas as declarações significaüvas para também

satrnguardar a confidencialidade e o anonimato dos entreüstados. Soticitámos

autorização para que pudéssemos facuttar o verbatim das entreüstas apenas

ao júri de apreciação deste estudo ao que os entreüstados anuíram'

3.6. PROCEDIMENTOS DE ANÁUSE DOS DADOS

Após ter conctuído todas as entrevistas, o seu conteúdo foi transcrito ficando

assim pronto para ser interpretado. Em consonância com a orientação

metodotógica que sêgd, a técnica escothida para a anátise da informação foi

a anátise de conteúdo.

A anátise de conteúdo é referida como "um conjunto de técnicas de anátise

das comunicações üsando obter, por procedimentos sistemáticos e objectivos

de descrição do conteúdo das mensagens, indicadores (quantitativos ou não)

que permitem a inferência de conhecimentos retativos às condições de

produção / recepção (rariáveis inferidas) dessas mensagens" (Bardin

1977:421. Também "Krippendorf definiu a anátise de conteúdo como uma

técnica de investigoção que Pennite faer inferêncic, váIidc e replicáveis,

dos dados para o seu contexto" (Vata Í986:í03). Ambos os autores referem a

inferência guê, esclarece Bardin, "permite a passagem da descrição à

interpretação, enquanto atribuição de sentido às características do material

que foram tevantadas, enumeradas e organizadas" (Vata 1986: í03 '104)'
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A totatidade de infomação obtida nas entreüstas constitui o corpus, pois

segundo Bardin (gnl este é constituído peto conjunto de documentos que

estão a ser submetidos aos procedimentos anatíticos.

Apesar de não ser uma pnítica obrigatória a categorização serve par:a facititar

a anátise de conteúdo, potenciando a apreensão e possívet expticação do

fenómeno em estudo, podendo segundo Vata ser efectuada à priori ou

posteriormente e é habituatmente composta de um termo-chave que indica a

significação central do conceito que se quer apreender. Uma vez construídas,

as categorias de análise de conteúdo devem ser sujeitas a um teste de

vatidade interna e devem ainda, segundo Bardin (gnl possuir as seguintes

quatidades: exctusão mútua, homogeneidade, pertinência, objectiüdade e

fidetidade e a produtividade.

De acordo com a metodotogia que segui neste estudo e para o qual parti sem

a preexistência de uma teoria também não parti de uma gretha de anátise

predefinida. Também Maroy ao referir-se à descrição anatítica em anátise

quatitativa afirma que a não preexistência de uma gretha imptica que "as

ctasses ou categorias e as suas retações são sugeridas ou descobertas a partir

dos dados,, (Atbaretto et al 1997: 123) na procura de se "reconstituir, peta

interpretação, o significado üsado petos actores em situação" (Atbaretto et a[

1997:1231.

Segundo o mesmo autor na anátise quatitativa "articutam-se três actiüdades

cognitims: a redução dos dados, a sua apresentação/organização para fins

comparativos e a sua interpretação/verificação. Estas actiüdades, que podem

ser articuladas, estão presentes a partir do momento da recotha de dados"

(Atbaretto et at I 997: 1231. E de uma forma esquemática apresenta as várias

etapas deste prmedimento:

..Etapa í: o trabalho de descoberta, ou seja, a imersão no material e o

aperfeiçoamento de uma gretha de anátise. Convém:

. Merguthar no materiat;

o Definir categorias gerais de anátise derivadas exclusimmente do materiat

ou da probtenrática, ou de ambas;
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. Melhorar a gretha de anátise: ajustar e redefinir as categorias;

. Realizar um primeiro trabatho de interpretação do materíat (formutar

hipóteses interP retativas).

Etapa 2: o trabatho de codificação e de comparação sistemática' É

necessário:

o Aperfeiçoar uma gretha de anátise definitiva;

. Codificar o conjunto do material significativo;

. Atribuir uma configuração e uma organização aos dados;

. Efectuar, paratetamente, um trabatho de interpretação.

Etapa 3: discussão e trabatho de ratidação das hipóteses" (Albaretto et a[

1997:127-128).

Usando como fio condutor as perguntas de partida e os objectivos da

investigação e após exaustins leituras do corpus do trabatho, seteccionei três

entreüstas que considerei mais ricas em conteúdo. Para que pudessem

emergir temas chave fiz sucessivas teituras dessas entreüstas. A partir dos

temas chave procurei definir categorias Par:r a etaboraçáo da primeira gretha

proüsória de anátise. com base nessa gretha de anátise passei Para a etapa

seguinte onde retirei do corpus (Anexo ll) as dectarações significatins (Anexo

lll). Efectuei a primeira interpretação dos dados, aperfeiçoei a gretha de

anátise e iniciei a codificação e redução dos dados'

A codificação, segundo Hotsti "é o processo peto qual os dados brutos são

transformados sistematicamente e agregados em unidades, as quais permitem

a descrição exacta das características pertinentes do conteúdo" (Bardin 1977:

í03-104).

A etapa seguinte foi de etabonção da gretha definitiva (Anexo lV) e de

categorização e organização finat dos dados, 9uê estão apresentados em

quadros.

Da interpretação, organização e comparação das categorias e subcategorias

emergiram hipóteses interpretativas que apresento em síntese.
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De seguida procedo à discussão mais aprofundada das descrições significatirras

e sua interpretação. De tudo isto emerge a síntese final ou conctusão e por

fim a impticações dos dados e sugestões.

Na interpretação dos dados utitizo atguns símbotos / códigos tinguísticos, cujo

significado passo a esctarecer:

(...) - Excerto da transcrição ori$nat da entreüsta não retenante no momento

para a anátise.

... - Pausa no discurso.

[] - Patavra ou frase de tigação que confere significado à dectaração.

E - Codificação do número da entreüsta a que corresponde a descrição

referida.

0 - Patavra ou frase que esctarece atguns aspectos da declaração.
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4. APRESENTAçÃO E ANALISE DOS DADOS

Os dados que se seEuem são retativos às dectarações efectuadas pelas doze

mães e treze jovens deficientes, que são os sujeitos deste estudo. Para que se

possa ter uma üsão mais abrangente dos sujeitos do estudo etaborei uma

breve caracterização dos jovens deficientes e suas famílias.

CARACTERTZAÇÃO DA UNIDADE DE ANÁlSr

A idade dos jovens deficientes está compreendida entre os 16 e os 24 anos de

idade, sendo a idade mfuia de 20 anos. Quanto ao sexo a nossa poputação

reparte-se de uma forma homogénea por ambos oS sexos: 7 jovens do sexo

mascutino e 6 jovens do sexo feminino. A idade das mães à attura do parto

esta\Ía compreendida entre os 17 e os 36 anos sendo a média de idades de 26

anos. Todos os jovens tiveram partos hospitatares, na maternidade do distrito

de Beja à excepção de uma jovem que residia em Lisboa no momento do seu

nascimento e outra jovem que nasceu na matemidade do Hospital de Santiago

do Cacém.

O tipo de deficiência é bastante variado, como se pode ver no Quadro ll, e em

5 jovens existem outros probtemas associados. Uma jovem apresenta neste

momento sequetas de um internamento hospitatar.

Retatirramente ao número de irmãos, a maioria tem peto menos í irmão (10

jovens), dois jovens têm 2 irmãos e apenas uma jovem pertence a uma famítia

numerosa com um total de 4 irmãos. Não existem fithos únicos. Seis jovens

são o primeiro fitho do casat, os restantes são o segundo fitho, com excepção

de uma jovem que ocupa o quarto lugar na fratria. É Oe satientar dois casos

de partos gemetares, num dos casos apenas um dos gémeos (a rapariga)

nasceu com deficiência e no outro caso amhs apresentamm probtemas sendo

que um dos gémeos já fateceu devido a compticações próprias da patotogia

em causa.
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Quanto ao tipo de famítia, a maioria dos jovens (8 jovens) encontram-se

integrados em famítias nucteares' três jovens vivem em famítias

monoparentais, compostas por mãe e irmãos (destes jovens dois são irmãos),

dois jovens vivem com os avós devido ao fatecimento da mãe num dos casos e

ao de ambos os progenitores noutro caso. A maioria das famítias (8 famítias)

são compostas por três etementos, sendo que a razáo deste é facto é na sua

maioria a saída de um/a irmão/ã mais velho/a por casmento ou trabatho-

Quanto à ocupação dos jovens estes estão todos ocupados à excepção de duas

jovens, uma porque üve da sua pensão de innatidez e a outra porque é

totatmente dependente. A maioria dos casos (7 jovens) frequenta associações

ou centros de apoio a crianças e jovens deficientes, na vertente Escota ou

CAO. Um dos jovens trabatha naquito que lhe vai surgindo. Apenas 3 jovens

frequentam, neste momento, o ensino oficiat. Dos outros jovens, apenas a

jovem totatmente dependente é que nunca frequentou quatquer tipo de

escota, todos os outros jovens passaram peto ensino oficiat, embora na sua

maioria fossem passagens de curta duração, havendo mesmo um jovem que

apenas frequentou a pré-primária-

Retativamente ao tocat de residência todas as famítias üvem em freguesias do

mesmo concetho, nenhuma vive na sede do concetho. Seis jovens vivem em

aldeias, cinco ern ütas e dois em montes, mas mesmo estes têm muita

üzinhança perto e acessos razoáveis, apesar de serem estradas de terra

batida estão bem conservadas e próximas de estradas municipais.

euanto à habitação, a maioria das famítias üve em casa própria (9 famítias -

10 jovens), três famítias vivem em casas alugadas e apenas uma aPresenta\a

piores condições de habitabitidade (pequena e com pouca ttz).

euanto às necessidades de aluda nas actividades de vida diária por parte dos

jovens, a maioria dos jovens é independente para a execução das actividades

de auto-cuidado embora necessitem de atguma supervisão (8 jovens). Uma

jovem é totalmente dependente para todas as actiüdades, está acamada e é

atimentada através de sonda nasogástrica. Três jovens necessitam de ajuda

para se vestir e lanar e no caso dos rapazes pa]zl Íazer a barba. Uma das

jovens apenas é capaz de comer soánha-
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BREVE CARACTERIZAÇÃO DOS SERVTÇOS DE SAÚDE DO BAIXO

ALENTEJO . DISTRITO DE BEJA

Numa área geográfica de Í0 223 km2 distribuída por 14 concethos que se

estendem entre a raia espanhota e a costa Attântica, o distrito de Beja é o

maior do país. Estes 14 concelhos: Aljustret, Almodôrnr, Alvito, Barrancos,

Beja, Castro Verde, Cuba, Feneira do Atentejo, Mértota, Moura, Odemira,

Ourique, Serpa e Vidigueira distam entre 18 e 100 km da sede de distrito.

Em termos de serviços de saúde o Distrito de Beja possui uma rede de infra'

estruturas de cuidados de saúde primários onde sob a atçada da ARS do

Alentejo, a Sub-região de Saúde de Beja é composta por 15 Centros de Saúde

que por sua vez se subdiüdem em extensões de saúde com o objectivo de

aproximar os serviços de saúde dos seus utentes. O Centro Hospitatar do Baixo

Atentejo é composto por dois hospitais, um em Beja e outro em Serpa. Sendo

que é no Hospitat José Joaquim Femandes (Beja) onde existe a maternidade e

os serviços de pediatria e pedopsiquiatria, bem como as consultas de genética

e desenvotvimento. Este hospitat é o único do distrito onde, para atém das

referidas consuttas que podem dar apoio às crianças e jovens com deficiência,

existe o internamento pediátrico.

Existem insütuições de apoio aos deficientes, guer na sede de Distrito quer

noutras zonas onde foi considerada necessária a sua imptementação,

nomeadamente existe um núcteo concethio da APPC em Odemira e existe uma

CERCI em Atmodôvar. Atgumas das crianças do Concetho de Odemira

frequentam a CERCI de Santiago do Cacém, concelho üánho onde também

recotrem em termos de serviços hospitalares ao Hospitat do Litoral

Atentejano, que neste momento ainda não possui serviço de Pediatria.

Em termos de acessibitidade, existem mrias tigações diárias de transportes

púbticos entre a sede de distrito e as sedes de concetho, contudo os concelhos

mais distantes da sede de distrito - Barrancos, Mértola, Atmodônar e Odemira

- são aquetes que maiores deficiências apresentam em termos de rede de

transportes púbticos, o que contribui para atguma assimetria social e

isolamento das poPutações.
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APRESENTAçAO E ANÁLISE DOS DADOS

Usando coÍno guia orientador as perguntas de partida e os objectirros desta

investigação retirei 423 dectançôes significatiras da leitun das doze (12)

entrevistas. Da Era anátise emergiram seis categorias que se subdividem ent

Únte e três (23) subcategorias que são apresentadas nos quadros que se

segueÍn apos a análise de cada categoria e resgtivas subcategorias-

4.í. EmoçôfS e SENTITUIENTOS VIVENCIADOt pgláS FAmíLIAS

CO'ú JOVENS DEFICIENTES

As famílias erpressiam os sentimentos vivenciados ao tongo das várias fases da

vida do jovem deficiente através daquito que sentiram e pensaram e também

qmndo descrewn os comportamentoc do jovenr e dos restant€s eternentos

§gnificativos. Sendo a mãe ou quem a substitui (a avó) a principal cuidadora

dos jovens da ncsa poputação não é de estmnhar que seja esta geÍalmente a

intertocutora destas entrevistas e, que seja na primeira pessoa que a maioria

destas emoções e sentimentos são expreslios. Do agrupamento dos

significados, no âmbito desta categoria - Quadro lll - emergiram trê§

zubcategorias. Estas referem-se à viv&rcia do momento do diagnostico, à

üvência quotidiana da situação de deficiência na famítia e no seio da

comunidade.

Na primeira subcategoria, expressão de emoções e senh'mentos retacíonados com o

dialústico, tristua, ctmque, desgOsto, desitusão, dificutdades de aceitação e

revolta foram as emoções e sentímentos experímentados, aÉs a rotificação do

diagústico. A gravidade da sÍhração ou a lorga estadia torge de casa são tamtÉm

referídas petas famítias. As mães referem tamtÉm sofrÍmento retacÍonado com o

atraso na rotÍfiqão do diagústico ou na confirmação das sras sspeitas, mistrado

com alguma desconfiança em rdação aos cuídados prestados. Há aínda um caso

pontrat em que a deficiêrria do fitho é errarada peta mãe coÍno um castigo peto

facto de não o ta desejado.
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São tamtÉm referidas com atguma frequência a auto cutpabitização e a

cutpabitização dos profis§onais de saúde, sobretudo tigada à assisGncia durante a

gravidez e no momento do pafu, bem como à demora rp estabetecimento de um

diagnósüco definitÍvo e de uma orÍentação para que os pais possam fomentar a

autonomia do jonenr no domicítio.

Na segunda subcategoria, expressão de enpções e senümentos na vivêrrcia

quoüdiana da situação de deficiência, destacam-se vários agrupamentos dos

significados. Retaüvamente às emoções e senümentos expressos, desgosto, dor,

tristeza e revotta vottam a ser senümentos expressos petas famítias, conünuando na

maioria das vezes a ser expressos na primeira pessoa petas mães. A estes sentimentos

junta-se a sotidão relacionada com a fatta de apoio perante a üvêrria da situação de

deficiência dos fithos. Várias famítias referem ainda que a situação de deficiência

tornou a úda familiar mais üiste, uma mãe retata reacções psÍcossomáücas e duas

mães chegam a referir ideias suicidas.

Dos irmãos é referido que aceitam a deficiência dos jovens e procuram ajudar Íp seu

desenvolümento, m entanto existe atguma ambivatência enüe o ajudar no cuidado

do jovem e a manifestação de atgum ciúme face ao destaque que o jovem deficiente

acaba por ter na vida da famítia. Há ainda quem expresse a sua desitusão e que veja

esta situação conp um castigo.

Os pais, referÍdc pelas mães como meÍps expressivos nos seus sentimentos,

mosüam-se por \rezes mais optÍmistas do que as mães, tatvez por estas serem quem

geralmente gere toda a situação de prestação de cuidados, sendo mais

sobrecarregadas no cuidar quotidiano do jovem deficiente-

A etiotogia da fficiência também surge corp uma preocupação dos pais e dos

jovens sobretudo tigada à possibitidade desta ser hereditária e poder voltar a

acontecer em gerações futuras.

São também referÍdas as expectativas dadas petos médicos aquando do diagnóstico.

Perante sÍtuações de crise, que vão desde crises convutsivas a situações que

necessitam internamento ou intervenções ciúrgicas, os sentimentos mais expressos

são medo, aftição e pânico por parte dos famitiares. Atgumas mães, enquanto

principais cuida&ras, quando confrontadas com situações de crise onde têm que

reagir de imediato referem ter a capacidade para agir da maneira mais adequada,

outras referem dÍficutdades em lidar com esürs situações, quer peta fatta de

preparação para tal, quer peto medo e aflição que sentem no momento e que têm

difÍcutdade de uttapassar. Quanto às hospitatizações estas são referidas peta famítia
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como um probl,ema, a prÍncipal mágoa vem das mães que não puderam ficar com os

fil.hos deüdo à necessidade de cuidar dos ouúos fithos. Quanto aos jovens são

referidos sobrehdo sentimentos de angustia, rcfrimento e recusa perante a

separação dos pais durante a hospitatização.

É ainda referido um caso particular onde a crÍse acabou por ter um desfecho

totalmente inesperado - a morte de um dos gémeos deficientes.

Apesar da maioria dos sentimentos expressos serem negativos, a esperança tigada à

possibitidade de um futuro mais promissor é um sentimento que também é

verbatizado, mas nem sempre é posível a sua manuterção face a compticações

inesperadas. Os sucessos no cuidar do jovem ou as suas mettrcrias ctínicas são para as

famílias motivo de orgutho e alegria.

Para os jovens a deficiência nem sempre é fácit de aceitar e uma mãe refere a sua

procura quotidiana de fomentar essa aceitação por parte da famítia e da jovem.

Quanto às expectaüvas, medos ou preocupações em relação ao futuro estes estiio

maioritarÍamente tigados à dependêrria dos jovens e à sua falta de autonomia nos

mais varÍados aspectos da vida, onde a preocupação / medo mais maniÍesta petos

pais é sobre quem cuidará do jovem apos a sua morte, no caso particular em que a

jovem é cuidada petos avós estes temem que a sua idade avançada possa interferir

nos cuidados prestados. Perante este medo os pais colocam várias hiÉteses que vão

desde o apoio dos irmãos ate à possibitidade de insütucionatização do jovem. Atguns

pais expressam a corsciência de que a sobreüda do jovem não será longa e sofrem

prante a perspectiva da sua nprte.

O futuro profissbnal dos jovens deficientes e a possÍbitidade de poderem ter uma

ocupação remurerada é uma preocupação comum à maÍoria das famílias, sendo por

vezes cotocada em oposição ao seu internamento numa instituição. A possibitidade de

terem a sua própria família é referida quer petos jovens quer petas famí[ias,

rcbretudo para o5 jovens com deficÍêrrias mais ligeiras. Atguns jovens manifestam o

desejo de ter urna vida semethante aos jovens da sua Ídade sobretr.rdo em aspectos

tigados às üvêrrias dos afectos.

5ão ainda referidos medos tigados à possibitidade de aproveitamento sexual das

jovens e outros nredos [igados ao fuürro.

Relativamente as dificutdades na üda famitiar provocadas peta situação de

deficiêncÍa, a sÍü.ração de dependência dos jovens é a prirripal dificutdade referida

petas famítias. Na maioria dos casos há uma procura constante de fomentar a

autonomia dos jovens atiada a uma constante atenção à satÍíação das suas

i'
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necessidades, rnas é de rptar a referêrria a alguma dificutdade por parte das

famítías de deixarem de super proteger os jovens. O cuídar constante de um jovem

com deficiêrria acaba por trazer urna sobrecarga a vários níveis à família, sobretudo

à mãe ou quem a srbsütui coÍno cuídadora prÍrrcípat (habituatmente uma aro).

Apesar da referida obrecarga famitiar dwido à necesidade de cuidados corstantes

por parte dos jovers é de notar que as famítias contínuam a considerar o domícílío

corÍx, o [oca[ Ídeat para rnanter o jovern.

Na vívêncía quotÍdÍana uma das díficutdades referÍdas é aínda, atihtdes agresívas

por parte de alguns jovers.

Na terceira subcategorÍa exDressão de emoÇões e senümentos relacíonados com a

comunÍdade / família ?larqada demta-se uma preocupação por parte das famítias de

integrar socíatnrente os jovens mas por outro [ado a comparação dos jovers

deficientes com os outros jorens da sua idade caulia sofrimento quer aos jovens quer

aos pais e atgurr jovens reagem afastando-se dos seui pares. Há ainda a referência

de jovers que ou úo se apercebon da sua diferença ou esta rÉo interfere na $la

vída quotidiana.

A pennanente irnahridade dos jovem, üstos petos famitiares colrp se fossem eternas

criarças, é referída petos famítiares aquando da comparação com jovens da sua

idade.

Quanto às reacções por parte da comunidade e família alargada face ao jovem com

deficiêrria estas podem ser subdiüdidas em dois gruPos, por um lado as atihdes de

resperto e protecção e por outro lado as atítudes rejeitantes que são referídas

predominantenrente. Quanto às primeiras estas apesar de estarem em mimria

acabam por trammítir aos famitiares a confortávet sensação de saber que Gm quem

os apoie. Retaüvanrente às atihrdes rejeitantes estas tradtzem-§e na expresão de

mágoa, revotta e sofrimento para a famítía e para o jovem. Estas atifudes acontecem

no seio da famítia, por parte dos cotegas erolares ou no seÍo da comunidade e levam

por vezes ao isolamento da famítia a várÍos niveis.

Quadro lll - CATEGORIA:

Emocões e sentimentos vivenciados pelas famílias com iovens deflcientês

í à SUbCategOfiA Elçressão de enroções e sent{nrntos relacionados com o diagnósüco r

o A conflrmação do dÍagnóstlco Pro\roca na mãe
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OA dtoqrc e perante a

a perante a notificação do diagnostko na matemidade a mãe não suportou o sofrinrento e

pediu a atta Eí0

o perante a notifkação do diagrnstko a mfu reagiu com desgosto, choque e muita

dificutdade de acett4ão da deficiêrria do filln Eí í

o A mfu refere muito sofrimento relacionado com a fatta de informação e denpra na

notlfkação do diagnó§tlco da filha E4

o A mãe sente-se desitudida porque os cuidados que teve durante a graüdez nfo foram

sufic{entes pan eütar os probtemas da/o filha/o E3 E9

O Por ter deseJado muito o filho a mãe espera\ra que tudo colTe§§e bem o que nfo se

concretizou deixando-a desitudida E9

o A revotta da mãe em retação à deÍlclêncla do fllho fol mabr porquê este era um fltho

muito desejado e Ptaneado Eí I

o A mfu refere o difícit e tongo processo para se estabetecer um diagrústlco definitivo E7

o O período inicial de tratamento & gtaucoma foi compticado para a mãe que se viu por

um longo perfudo lonç de casa E9

o A famíl,la fol confrontada com a gravidade do probterna togp apos o nasciÍTEnto E6

. Segundo a mãe a etbtogia & probtema da fitha teve a ver com fatta de assistêrria no

monnnto do parto Eí0
.1 A desconfiança da mãe de que atgo não está bem leva-a estar aterta e acaba Por ser

confrontada inaóvertidamente com um diagrnstico cortraditorio q[.8 lhe causou

sofrinpnto E4

o A mãe cutpa a sua lrrxperiência por nfo se ter apercebi& togo do problema dola fitho/a

Eí E3 E4

. A mãe cutpa a sua imaturidaê e inexperiêrrcia por não ter procurado mais lnformação

sobre o probtema da filha E10

a A mãe ÍÍrostra atguma cutpa e ambimtência em retação ao facto qtle a sua auêrrr'a para

trabalhar, quando a filha era betÉ, possa ter contrlbuído Para a sua doerça E3

o perante a defüCêrrcia do filho a nÉe põe em causa o seguinnnto nÉdico da zua gravidez

e o facto de apesar da sua soticit4áo o nÉdico de famítia não ter pedido maB enmes

comptementares Eíí
o O facto de rÉo ter deseJado o fitho e deste ter nascido com defkiêrria é encarado peta

mãe como um castigo E7

o A denrora na observação do fitho peta pediatra teva a mãe a desconíiar que atgg não e§tá

bem e começa a chorar Eí í
o O desgosto e a dificutdade em aceÍtar a deficiência do fllho fez com que a mãe ficasse

conlrccida rp HD conp "a mãeánha que não aceÍta o filho" Et I

o As expectatÍvas dadas petos nÉdicos foram m sentido de uma necessidade de cuidados
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Permanentes

O As elpectattrras de futuro em retaçfo ao glarroma são potrco prombsoras E9

a A perspectim de desernmlüÍÍEnto dada petos médkos fol negativa E!í

o Os nÉdicos deram expectattyas negativas do futuro da jovem devido à cardiopatia

congénita e a nÉe sofre com a expectati'/a de perder a filha a qualquer ÍIDÍÍEnto E5

O O surgÍÍnento de outras compticações impticou urna mudarça rns exPectativas da

evotção do Jovern E2

2" Subcatêgoria: Epressões de emç&s e senümentos na vMncia quotldiana da

sltuação de deftclàrcla

Significados

a A mfu refere sentirnentos de dor e sotidto perante a doerça ôs fittps. E1

o A mfu refere que se sentiu sozinha e sem apob Elí
a A m& sente-se obrigada a acompanhar o fitho pequeno às corsuttas e reveta que se

sentÍu soánha e sem suporte famltlar. El

a por ter qge trabalhar o pai nfo pode acompanhar a mãe esta sentiu'se sozinha E9

. O facto de a doerça do fitho ter uma carsa çrÉtica que podera afectar os neto§ troLDG

à mãe muita dor e sofrinnrÊo E7

o A mãe refere sentinnntos de revotta perante a situação da fitha E3

o Apesar do desgrto e reriotta a mãe cuidou sempre do filho E1í

o À nrearua que gs anos passam a mãe sente-se mais desgostosa e apreensÍm em relação

ao fúuro dos filhm E1

o A dificutdade em perspectinr um futum posittrn para o filho e a falta de apoio

psicotogico leram a mãe a se senür rewttada a denprar í4 arps Para aceÍtar a

deficlência do filho Eí í
. A mfu refere qrc não conseggiu uttrapassar o desgmto & ter uma filha deficiente e qrc

rreste rnomento o facto de trabathar fora lfe tem ativiado esse sofrirnento EÍO

. A doerça do Jorem tornou a üda da famflia mais triste E,

a A mfu nunca mais recuperou o gosto peta vida após o nascinento da filha deficiente E6

a A mãe refere qrc vfuer sempre com medo do que possa acontecer aos filhos lhe roubou a

ategrÍa El

o A mfu refere «)rp a deflciência dos filhos se repercutiu na sua saúde Eí

a Perante o sofrimento e a sem4ão de punição a nÉe ctega a ter ideias sukldas mas

sente que neste ÍnoÍnento é o fílho que à prênde à vidâ E7

a O desespero da mãe levou-a a ter pensamentos suicidas qrc coÍneçou a uttrapassar ao

ver os pÍogressos do filho Eí I
<) Os irmãos aceitaram bem a Jovem &ficbnte e aJudaram ÍE seu desenvotvimento E5

a O irmão mab nelho xeita a deficÉncia do lorenr e .Eiltume a sua r6Ponsabitidade na
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seus

o A irmã serte-se desitudida peta deficiêrria do lrmão E7

o Ter um irmão deflciente é conslderado un castlgo Para a irmã mats velha E7

a A mãe refeng qrE a irmã mais nova reconhece a difererça da Jovem mas Por vez€§ a

provoca e reage com ciúnre da Jovem brigam E3

o A mãe refere que a fitha mab rnva psta de aJudar a irmã nas fichas de trabaltp mas

gue lso Ítem semprê é Pacíflco E3

o A mãe refere que aceitou melhor a defÍcÉrrcia do filho do que o Pat e que este não fata

sobre o asunto E9

o Apesar do pai rfu fal,ar sobre isso a nÉe sente que ete ainda não superou o facto de ter

um fittp deficiente E9

o O pal acêltou nelhor do que a mãe a deflclêrrla da fllha E6

. O pai foÍ semPre mais optimista em relaçfo m futuro do Jovem pennte a rewtta e

pessimisrno da rÉe Eí Í
. O pai reagiu bem perante a decbão da mãe de trazer a filha PaÍa casa sem atta É4

o O pai neste nnrnento não dá muito apob à Jovem o que a deixa triste E6

a os pais temem que a deficlêrrla seJa hereditária mas os médtcos descarram os pais para

a possibitidade de quererem ter mais fitlms E11

o O Jovem col66 a hipotese de a cawa da doerça ser a coÍsaÍBulnidade entre c Pab mas

a mãe refere $.t os médicos exctuíram essa hipotese El2

o O probtema ortopedico da Jovem que a impedia de andar nece§§itava de correcção

cirurgica e a nÉe entrou em Snico Eí0

o Uma comptic@ tardia [esra a Jo'lem a um lnternanrnto de 5 nreses enr várioa tmapitais

e serviços e a várias cirurgias e destról a esperaÍça dos paÍs E4

o A mfu pediu a atta da fitha ao fim de 5 nreses em que a rcompanhou semPre em todo o

seu sofrimento E4

o A mãe refere a ambivatência que sentiu quando tonpu a decisão de â<sumir a

resporrabitidade de trazer a fitha para c6a e que a re§tante famítia ainda sentia mals

medo E4

. A mãe sente grc nurra consegúu tidar bem com as crises conwtsivâs dos filho§ Eí2

o A mãe flcana Ínulto nêrvosa pêrante as convulsôes da fllha e a expectatfi/a de urna crlse

deixava-a muito aflita sempre que owia o tetefone EE

. perante a gravidade da crise que acabou por tirar a vida ao fillp a mãe entrou em pânico

mas contou coÍn a ajuda do outro fitho e da famflÍa para pedir assistêrria E12

o Na fase em que a jovem teve muttas conwtsões a mãe soube sempre o que fazer aPe§ar

da aflição que sentla E4

a A mãe tornou a iniciativa de retirar a sonda de atimentação perante uma sftuação de

emergêrrcia E4
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o O Jovsm tem Para o qm tem amãea

grande desspero e aflição E7

O O comportaÍÍEnto dos bombeims teva a mãe a desconflar que atgo & mab gnrve se

pasava Eí2

o Ao clegar m StAl, do CS a mãe é confrontada com a rrctlfkaçfo da rnorte do fitho Eí2

a A mãe serÊe algunra mágoa por nfo poder ficar com a fitha nos lntemamentos porque

tlnha que cuidar dos ouÚos filhos E5

o A mãe não p663 frcar com a filha no lnternamento iniciat Porque tinha o outro filtp

çrneo E6

o Apos um internanpnto recente protongado a Jovem troLDG uma útcera de pressão que

ainda mantém o qtn chocou a avó E6

. Durantê uma hospltattsação o Jovem manlfe§ta\râ argtbtta e choratra m separar'se da

mãe m Períoô rPctunP. E2

o A separação ólrante o lntemanpnto no HO trorxe muito sofrimento à Jovem e ao pais

El0
o A Jovem recus:Ma a ficar lnternada sem a Preserça da mãe EB

o A mãe fata corn orgulho do seu srresso na atlnlentação da filha E4

a A mãe orgulha-se do seu srrcesso rp tratanento de uma compticação devida a estar

acamada E4

o A mfu sente orgulho peta sobreüda da Jonem perante a graüda& da cardiopatia que

surpreende os nÉdicos E5

a A mãe teve sempre e§perança qr.re o probtema dos fittros fcse pmaçiro Eí2

o o desernrotüÍrEnto da Jovem aÉs a clrur$a dá espemrça ms pais E4

o Apesar do progrÉstlco a mãe mta alguma evotção m Jovem e lsso dá-lhe mufta ategria

e esperanças & que ete continue a eroluir E7

a Apos um difícit e tongo processo a mãe sente estar agora m bom caminlp E3

O O probtema ortopedico que a Jovem tinha à nõcença foi resotüdo satisfatorianente E3

e A maior ateEh para os pais foi ver a filha andar peta primelra vez quando tlnha 9 arns,

apos a cirurgia m HO E10

o A mãe refere qtn estar nr.nn lnspitat é sempre um probtema E4

o A mãe procurâ fomernar a autommla ê a auto-acêltação da Jovem e a suâ próprla

aceitação do pobtema da fitha E3

t A Jovem aceÍta a sua condiçfo de saúde E8

. O Jovem não reita a dmrça e não gosta de fatar sobrc isso Eí2

2â Subcategoria: Eryressões de erroções e sentireltos na

situação de defkiência

" E:eestativas, medos ou preocupações em reürçfo rc fuürro
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a Paraa rnats que a o E5

o O qre mals preocupila a mãe quando a Jovem teve atta do HO em o seu bem'estar pols

tinham fracos recuÍsos em casa Eí0

o O mabr desejo da mãe é que o fitho vila rnsnp qr seJa cego E9

o A mãe npstra-se apreersiva e Potro opümtsta em retação rc fututo dos dob Jovers

devido ao facto de sentlr que etes rÉo serfo caPazelr de se orientar sozinhos Eí

O A mãe acha qr.rc os fllfps sfo Írrapazes de se defenderem e tenre que se inkiem no

coÍlsutrp de drogas El

o As preocupaçoes do lrmfu em retação ao futuro são o âcrêelmo de despesa e a

possibitidade do Írmão ter de ficar sozinho em caia até ctregar a carrinha da AAD

deixando a porta da sua casa aberta até à tarde Ez

a A dependêrrcia da Jovem faz com que a mãe tema o ftrturo E5

a O futuro do Jovem e a sua autommia é uma grande preocupação Para a mfu E7

o O plor medo da mãe é qrre a fltha ÍIPlrâ durante umâ crlse E8

o O principat nedo da mãe é quem cuida da/o filha /o se eta moÍrer E5 E7 E9 Eí0

. O que mais preocupa a mãe é qr.rem tomará conta do filho no fÚuro e 6pera que a filha

mais mva o PGa ajudar E9

. Uma das grandes preocupações é quem cuida do Jovem quando os Pats molrerem pois a

irmã pode não Poder culdar-lte Eí í

a Os pais pr6uram irrcutlr na fitha mals nova uma edrcação que lle permÍta sentir qrc a

Jovem rrecesstta deta e aJudá-ta no futuro, mas a nÉe receia que lsso nfo se venha a

corrrettsar E3

o A mfo sente que se tivesse sido aJudada a uttraPassar a sua renotta inicial mais

rapldamente @eria ter tido outro filho qrc seria mais uma possibitidade de cuidar do

filho deficlente no futuro Eí í
a A avó refere o npdo que tem da Jovem entrar em crise durante a mtte o que a lena a

estar atenta E6

o A maior preocupação dos avos é a sua idade atrarçada E6

ô A mfu conta com a fitha mais vetha corm fnturo apoio do Jovem ma cotaa a hipotese

de institucionaltsação E7

o perante a hipotese de uma irstitrrional,tração a nÉe refere que haveria dÍficutdades

iniciais mas qrc acha que a jwem se acabaria por adaptar e que aPesar do seu aPego

procurâ incentfrá-ta a convlver com outres pes§oas E5

O A mãe cotca com hipotese futura em citso dos pais rrcÍrerem a lnstÍtrrionatfzação do

Jovem no CAD que freqrcnta Eí í

o Os avos estão a tentar cotocar a Jovem nr.rna lnstituÇão onde seJa bem tratada E6

. Segundo a mãe o futuro dos Jorrcrr deflclentes devla ser ffiegUràdo atravê'de escolas
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o A mãe considera qge deveria taver mab apoio em retação à formação proflssbnat dos

Jovers deficientes para que e§te§ se sintam írteis à sociedade E9

t O futuro proftssbnat dalo filha/o é atp que preocuPa muito a mãe E3 EI2

o A mãe refere a sua preocupaçfo em retação a saídas proflssionaís Para os Jovers

defichntes em oposição rc internamento irstitucionat E3

. A mãe §etta a hlpótê§e de ter quê côtocar a fitha numa lnstftuçãÔ dê âpoío â

deficientes dando prefelêrria à sua lntegração noutÍo nreb taborat E3

a O futuro profgonat do fitho é uma das nnlores preocup{ões da mãe e Procura

encontrar a neltpr sotr.ção pan aJudar o filho Eí í

a A grande preocupação da mãe rrai m sentido de correguir que a fÍlha m futuro Possa ter

uma proflssão que a satlsffzesse e lhe desse a§uma autommla E3

o A mãe preocupa-se com o desinteresse da Jovem na maioria das actMdades que the

exiçm persistêrrcia e apesar de atribuir esse desinteresse à doerça nfo se rpstra

conformada E3

a A mãe tem erpectatinas posittrras em retação ao futuro profissional da fitha E3

o A mãe tem expectatlvas positivas em retação à possibitldade as fitha vir a ter um

companheÍrc nm tamtÉm atgr-rn receb E3

a A m& espera çr a Jovem possa ter a zua propria familia E8

o O jovem para o seu o futuro perspectiya uma famitia e um emPrego de preferêrria na

Atemanha onde está a irmã mais vetha El2

a A mãe refere qr a jovem por vezes tamtÉm refere o desejo de ter um narnorado colrÍ)

as outras Jovens da sua idade E3

o A Jovem vtrre os 5gus afectos referindo qqe tem uh narnorado na AAD E5

a A mãe referc o medo que tem de a Jovem ser ferida nos seui sentinnntos por alguém

que'se aprovefre deta" E3 E10

O O maior nredo da mãe é que atguém posa 'aproveitar-seo da filha e abuar sexuatmente

deta, acabando por evttar deftá-ta sozinha e desconfian& de todos E5

o A mãe prccuÍzr prevenir uma pmsÍvet graúdez indeseJada estando atenta ix,

comportamento da Jovem e procurando aJuda mfoica E3 Eí0

o A agressMda& do Jovem leva a mãe a têmer como sêrá quando for adulto e maÉ forte 
,

E7

o Segundo a mãe o Jovem, não perra muÍto sobre o futuro mas refere frequentenente 9ue 
,

não gosta da escola e quer ir para o CAO E11 
I

2â Subcategoria: E:gressões de emoções e sentimentc na

sltuação de deffciência

* Dificuldades na üda familiar faee à deÍiciência
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o

o Para o rnats em a a

,O

ao probtema de desenvotviÍÍEnto E9

A mãe refere $te aPe§ar de por vezei a Jovem parecer 'normat'eta nurra esiqrcce que

a Jovem é dependente e Prectsa de apob contínuo e a mãe está sempre alerta E5

o Jovem necessta de uma pessoa semPre atentae a culdar dele E./

O facto do pai ser emlgrante e a irmã estar arsente deixa a mãe como cuÍdadora

excttsiva do jorcm E7

A mfu procura funentar a autonomia ô Jorrem a todo o ÍnoÍÍEnto E7 E10

A mfu cutpabitiza-se por nem sempre ter a paciêrria necessriria pan aJudar a filha a

manter a sua aJtoromia quotidiana E3

Apesar da stra deficÉrrcia o Jovem é capaz de assurnlr resporrabitidade e autorpmia

nalgumas áreas da sua üda so rncessitando de urna Pequena ajuda E9

A mfu procura qge o pai lrrentive rnaís o fitho a ajudá-to Para que Pos§a e estar ocupado

e apren&r atso de útit Eí í

O inrÉo mats 'relho procura fonnntar e manter a autommia do lovem mr refere que a

avó tem dificutdaê em deixar de o super'proteger E2

A mãe verbatiza ter corsciêrrcia qrc a Jorrem rrecessita ser mais autonoma mas tem

dlficutdade em deÍxar de a super'proteger E3

Os pais reconfsem que super-protegem o Jorrem rns a mãe refere que fizeram igual

com a filha maÉ vetha Eí í

A mfu respormbit2a a sua dedic4ão à fllha defkhnte, peta perda do segUndo filho

durante a gravidez E4

A mãe refere q.Ê cddar da Íltha m tongo de 24 eÍPs se toÍTlou nuÍÍ!â rotlna e a malor

dificutdade é o peso da Jorem qrc é dependente totat E4

Os Jovers recuayatn a nndicação o que agÍavava a dificutdades da mãe lidar com a

situação rn qutidiarn El2
para acompanhar o fil,ho às corsuttas a mãe não tinha com qrcm deixar a filha mats

velha E7

A mãe reconfuce qLE os cuidados com esta filha são superiores ao§ que tem com as

outras fithas E5

Devido à cardiopatia congénita a Jovem rncessita de cuidados esPeciais para prevenir

outras comptiaões E5

A mãe foi quase sempre soziúa às corsutta o que era muito camatirro e um grande

sofrinrento àriô à agresMdade do Jovem E7

Ao acompanharo fitho em duas corsultas dbtinta o pal apercebe-e do sofrlmento que a

mãe havia pasaô em sftu4ões simitares E7

o Joâem é por rrezes agresslvo com a n& nm esta acefta e§te comportaÍnento e sente-

o

o
a

a

o

a

o

o

a

c

o

o

a

a

o

a

o
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5e Por

o A Joraem porvezes tem atÍtudes de aEesividade qr.re a mãe ProcuÍil controtar E3

. A jorrem agra\nl a sua sÍtuação ctínica apos a nprte da mãe E6

o Com o pâqsar ôs arps a sÍtu4ão da Jovem torÍpu.se cada vez mais grave, tendo tido

vários internannntos por desidrataçfu até que teve que ficar com sonda de atinentação

definttiva E4

o A mãe viu-se oàrlgada â êscolher, numa fase da sua vidâ, ênÚê dâr Ô apÔÍÔ necessárlo à

filha para ir pan o ersirp oficiat e aJudar o pai a sair de um caminho difícit em que sê

errcontratra E3

o Os pais acham que nfo nereciam e sentem-se sobrecarregados com o facto de terem

uma filha êficiente EÍ0

. A mãe sênte€e muÍto sobrecarregada com a deflclêrrla da fltha e refere sentlr

necessidade de apob pkotógico E10

o A mãe corsidera o domicitio cotno o tocat lêal Para a filha ser cuidada e asliulTE'se

corno cuidadora Prefererrciat E4

o A mãesente qleo methor tugar para afithaé rc seu lado e afilha reÚibuÍ'thecom

multo carintP e aPego E5

3ô Subcategoria: E:gressão de

comunidade / farflia alargada

emoções e senümentos relacionados com a

Significados

O A mãe procura furmas da filha colviver e se integrar sociatnente E3

. Os pais sempre levaram a filha comip a todo o tado e sentem que tsso foi facilftador da

sua integração e rettaçfo na comunidade E5

o O lorrem acomPanlpu semPre os pais nas suas saídas E1í

o A mãe refere qr.e senür a filha diferente das outras Jovens lhe cauou muito sofrimento e

que rrecessttou de acompanhamento picotógico E3

o para a mãe ir à escota era um pesadeto porque comparava a filha com os outros Jovens

E5

o A mãe refere qr evita sair com a fitha porqrc compará-ta com Jovers saudáveb a deha

üiste e com rpntade de ctrorar El0

o A mãe refere qrn a Jovem compara-se com os cotegas e sente-se dlferente por não

conseguir fazer o mesnr, que os outros E3

o A mfu refere qr a Jovem tem dtficutdade de retacionanrcnto com Jovens da sua idade e

proaura o convírb com crianças mais Jovem, mais de acordo com o seu desenrotúmento

mentat E3

o O Jovem conúe potro afasta'se dos seus pares EÍ2

o Segundo a nÉe o Jorrcm não parece ter corsciêrri,a da sua deficiêrria mas afasta'se ôs
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lovens com graves

o O irmão / a nÉe refere qge a diferençaentre o irmfo/ afilha eosoutros jovers é a sua

permanente irnaturldade E2 E5

a A mãe eviderri'a a permarcnte lmaturida& da fiula, colrr) se fosse sempre uma criarça

E5

o Segundo a mãe o fllho mais velho apercebe-se da sua difererça em retação rcs outros

Jovers nx§ r& fatâ mutto sobre lsso. Eí

a o Jovem nuÍra npstrou sentir-se diferente dos outros lovers E9

3a Subcatêgoria: Égressão de emoções e sênt{nEntos relaclonados com e

comunidade / fanrilla alargada

" Face a atiüldes de respeito e protecção

o â o bem e comunldade E2

a A mãe sente-se apoiada m local de trabaltn E3

o o Jorem foi sempre bem acefte petos cotegas do erslm ofkiat E9 Eí I

3à Subcategoria: Elpressão de enroções e sentimentos relacionados com e

, comunidade / famitia alargada

I q. Face a atiürdes reJeitantes

o
o

o
O

a

a

a
o
o

o

O

o

o materm o Jovem sua

A mãe evi&rrh o seu sofrimento e revolta perante aqulto qrr considera corp uma

atituê §eitante para com a fitha por parte de famitiares próximos E3

A mãe refere fatta de apob na famítla atargada E3

A mãe refere qge a Jovem Por \rezes se sente magoada peta rejeição dos cotegas E3 E5

A mãe refere que a §eição dos outros Jovers em relação à filha tambem a &ixam

magoada e revnttada E3

Devido à defffi6ia do fittp a mãe telre dÍficutdade em arranjar uma ama para cuidar do

filho enquanto trabathan E11

Por não se sentir apoíada peta comunida& a rrãe preferiu isotar'se El l
A mãe sente qLE a comunidade onde vtne não aceita bem a diferença do seu fllho E1í

A mfu corsidera qle o facto do fitho ser defkiente tlmfta completanente a sua hipotese

de aprender r.rna profisão m seio da comunidade Eíí

A mãe sente que howe rejeição por parte de pessoas das suas retações Perante o

probtema do filho Eí 1

A mãe sempre tentou que o Jovem nfo se sentisse diÍerente das outras Pes§oi§ e

revoltava-se perante quem o dimÍnuía El í

O Jorem até toje não pode ser bapttsado nâ lgrere câtóllcâ porquê sêmpre lhe foram
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levantaós oEçrcut(xt Peto Padre 0a comullda(b eIs§o revotta 6 PaB EIl

4.2. NECESSTDADES UVÊNCIADAS PELAS mmfunS OSVIOO À
SITUAçÃO DE DEFICIÊNCIA

Do agrupamento dos significados retativos a esta categoria emerginm cinco

subcategorias - Quadro lV - que rerrelam o quanto as famitias necessitam de

receber, por parte do meio onde se encontram inseridas, suporte e apoio que

thes permitam r.ma manutenção constante do seu equilibrio, face à viv&tcia

da situação de deficiência e suas consequências. Estas necessidades

continuam a ser na maioria dos callos ereressas pela mãe na primeira pessfil

ou peta sua substÍtuta como prestadora de cuidados - a avó.

Na primeira s.ücategoria, sentir que e§tá informada/o verifica-se que as

famítias referem não terem sido informadas ou que a informação não foi dada

de forma atenrpada, no m(xnento do diagnostico o que acabo.t por geÍar nas

famítias desconfiança e revotta motivadas por fatta de controte sobre a

§trlação virrenciada. Esta fatta de informação acabou por ter consequàtcias

que se anastaram para atém do momento do diagnóstico. É também referida

petas famítias gue a fatta de informação rcbre a errolu$o da doença acabou

por interferir de forma negativa nas decisões tomadas.

Na segunda srôcategoria, sentir-se nalorizado como cuidador/a podem ser

destacados dois agrupamentos dos significados: por um tado as atitudes de

desrespeito dos profissionais de saúde em relação às percepções das mães

sobre a doença dos fithos e por outro tado atitudes de respeito onde as mães

se sentem ntorÍzadas no seu paPet de cuidadonas, quer por psi§oas da sm

própria famítia quer por profissionais de saúde ou de outras instituições

frequentadas petos jovens. Ê de ressattar a importância dada Por uma mãe ao

facto de ser sído eta a decidir quat a methor opção retativamente à cirurgia

que o fitho tinha que fazer.

Na terceira subcategoria, confiar nos orofissionais de saúde e sociais, apesar

de nesta categoria se procurar conhecer também o referido retatinamente ao6
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profissionais das instituições sociais rrerifica-e, do agruPamento dos

§gnificados, que as famílias referem-se geratmente aos málicos e que

natoriam sobretudo a capacidade destes PôÍâ, de certo modo, predizerem o

futuro dos fithos através das perspectivas que anunciam. Atgumas destas

perspectinas são positims embora a maioria seja referida petas famítias como

negatira, no entanto acabam por nem sempre se verificar na realidade o que

gera desconfiança nos cuidados prestados dando origem a sentimentos

negativos por parte das famítias e também à procura de outro tipo de ajuda -

nomeadamente o recuno a máÍicos prindos.

É de reatçar, neste agrupamento de significados, a estreita tigação entre a

quatidade da informação prestada aos pais e a consequente relação de

confiança que daí advém. A quatidade dos cuidados prestados ao jovem é

também facititadora desta retação de confiança.

Quanto à quarta subcategoria, @, destaca-se como sentir

cornum a algumas famítias a necessidade de apoio por parte das instituições

sociais e de saúde ou mesmo peta socr'edade em geral. Quanto aos serviços de

saúde que freqr.entam ou frequentaram, as famí[ias referem que nem semPre

se sentiram apoiadas ou que este apoio se resumiu a uma pessoa em

particular dentro de um serviço.

Na úttima subcategorÍa ter um rendimento económico suficiente, através dos

significados agnpados, verifica-se que para atgumas famítias as dificutdades

económicas são so por si um problema que acaba por impticar por vezes um

agravamento do sofrimento famitiar. No entanto na procuÍa de melhores

cuÍdados de saúde para os jovens atgumas famítias procuram cuídados de

málicos priradm que thes agravam essas dificutdades, mas cqttinuam a sentir

que vateu a pena.

Quadro M - CATEGORIA:

Necessidades vivenciadas oelas famílias devido à situacão de deficiência

Senür que está informado/a1
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o «)nver§as entre na e nat deüxaram a

mãe desconfiada de que atgg não estava bem mas nfu twe coftryem de perguntar El

o Na matemidade ninguám lnfonrpu a mãe sobre o que se passava com a filha e a mãe não

teve coragem de perguntar Eí0

o A mãe apercebeu-se que atguma coÍsa não estara bem com a fitha devido ao facto desta

ter ido para a incubadora apesar de ter peso a@uado para a idade E10

o Apesar das suas percepções sobre o probtema do segun& filho, na matemldade,

directanente rÉo lhe foram dadas ínfonnações corrcretas. Eí

o A mãe ao ver a filha apercebeu-se de imedÍato da deficiêrria mas so ao fim de semana é

que lhe confinnaram a stn supeÍta E5

o Apesar da inrrestigação çnética efectuada nunca foi dada qualqr.er informaçfo ms pais

sobre a etiotogia do probtema de desenvotüÍnento do Jovem E9

a So perante um agra\rarnento da saúde da Jovem a mãe soube qual o diagrnstico da filha

EíO

. A mãe nrfere qte a decisão de ter outro filho (qrc tamtÉm nasceu com probtemas) pode

ter sido influerriada peta sua fatta de informaçfo rcbre o proHema de saúde do prinreiro

fittp El

a A mãe considera que a sua dificutdade de reÍtar o problema da fflha terre a ver com a

fatta ê lnformaçfo ctínlca Eí0

o A fatta de infonrnção ctínica em retaçfo à evotção da tinguaçm do Jovem lercu a mãe

a decidir atrasar a sua entrada na escola primaria Elí
a A contrad§ão rm decisôes ctínicas em relação à cardiopatia geram na mãe desconflarça

e pensa que não lhe foi dada toda a informação E5

o Apesar da informação dada à mãe nas corsultu de desemotvimento esta sente que

devería ter si& mais preparada pan lidar com a doeça dos filhos El2

2" Subcategoria: Sentir-se valorizado/a conrc cuidador/a

Significados

a A mãe expressa ali su.rs preocupações no CS mas sente que e§tas nfo sfu rratortzadas peto

médico de famítia Eí

o A mfu sente que as suas suspeitas deveriam ter sido valortsadas de lmediato E12

a No caso do Gorçato a mãe sente que as suai percegôes não foram ralortsadas pelos

médlcos do HD e não flzenm os exaÍÍÉs rrcesdrlos Eí2

c A mfu refere cqil, pouco pcitiva a ausêrrcia de orientação iniciat sobre como aJudar a

filha a ser mais aúómrna E3

o Para confirmar a supeitas da mãe o lúiguel fol intemado na pediatria do HD onde se
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confirrpu o É12

a Segundo a avó foi graças aos bors cuidados da mãe ajudada peta avó que a Jovem

sobreviveu E6

o A mãe sente-se vatorizada peta lrmã por ser caPaz de aguentar e superar o sofrimento da

deficÉrrcia do filfp Ez

I a Ao sentir qrc a professora primária conflrmarra as suas percepções a mãe resotveu pedir

à nredka de famí[a parâ que o Crorçâto fosse fazer ôs exâÍnes ruÍto com o ldÍguet Eí2

o Apesar da sua não-rceitação da deficÉrrcia do fitho a mãe procurou estimutá-to muito o

que foi nalorfzado peta pedlatra Eí í

a O reforço positiro dado na corsutta de pediatria ô HD ajudou a mãe a se sentir melhor

no seu papet de mãe Eí I
. A oplnlão da plcótoga fol de eÍlcontro m deseJo da nrâe e às suas perce$ões do qrc era

metlrcr para o fitho EÍ í
o A mãe foi cotocada perante a decisão do fitho ser operado ou não devido b poucas

hipoteses de sucesso e decidiu-se peta clrurgia pois assim haveria uma hipotese de

recuperaçáo E9

3" Subcategoria: Confiar nos proftsslonals de saúde e sociais

Significados

o A dificutdade que twe para saber o da filha teva a mãe a sentir atguma

desconfiança misturada com esperança de finatnpnte ter urna linha orlentadora E3

o Apesar do seguirnento npdlco na graúdez e da eúdêrrcia fÉka da defkiêrria, esta rÉo

foi detectada o qrc gera atguma desconfiarça de que não foi dada toda a informação

pelos nÉdicos E6

o As informações contraditóri.s e porrco ctaras no nprnento da mtificação do diagmstico

causam sofrÍrnento à mãe e desconfiarça em retação à quatidade da assistência na

matemidade E5

I As penpectivas qrc foram dadas de ser uma sÍtuação passageira foram totalmente

defraudadas e a mãe sêntlu-se desltudlda e refere que preÍerla ter sabido a verdade

desde o inkio EÍ2

a As dificutdades iniciais de perceberem a etÍotogia do problema parece causar atguma

desconfiança nos nÉdicos Por Parte da famítla E2

o A primeira observação ctínica na matemidade não detectou qualquer problema o que

leva a mãe a desconflar da experlêrrla dos médlcos que obeervaram o fllho Eí I

o A mfu refere que as expectativas que os médicos lhe deram não se cumpriram. Eí

a As expectativas de melhoria dadas petos nxádicos do HD não se concrettsaram de

imediato E4

o As expectatÍnas de ftrturo dada foram poltlvas e concrettzaram-se Et
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o Jovem,

o As expectativas negattrrc que os rnádicos deram aquando a notificação do dlagnóstlco

não se corrcrettzaram e a avó atribui as nelhoras ao segulrnnto partkutar que a Jovem

teve E6

o A mãe pÍocuÍou um nÉdko pri/ado que lhe deu una expectatim posÍtira de futuro que

se corrcrethou EtO

. o neuroto$sta ô HD pôs em cat§a ôs culdâdo§ prêÉitadôs pêtôs ênfêmêlros durentê o

lnternanrento e que provocou a úlcera de prcsão o que veb de encontro com o que a

avó sentia E6

4a Subcategoria: Sendr-se apoiado/a

Significados

a A mãe sente qrc as famílias com defichntes deveriam ser mais apoiadas Eí2

o A avó refere qrc o Estado deveria dar mais apolo aos deficbntes E6

o A mãe refere a necessidade de haver mals apob (sobretudo ao nívet psicotó$co) Pâra as

famitias com Jorens deficientes E3

o A mãe refere a necessidade das irrtltuições a que as famítlas recoÍrem estarem

disponírreis para encamiúarem e apoiarem as famflia com deficlentes ao longo de todo

o percurso E3

o A aro corsidera que deverla haver mais apob para m Jwers deficbntes sobretudo

quando os pais enveltrcem e nfo podem culdar detes E6

o A mãe sente $r teve dÍficutdades em lidar com a doerça dos fllhos e que dweria ter

sido mais apoiada Eí2

. A mãe refere rrecessitar de apotc sobretudo na orientação escolar e profissbnat do fittp

Eí

. Apesar de adrar que o pessoat dos trspftais por onde passou simpáticos a mfo refere que

o prirripal apoic que recebeu foi da famítia E4

. A mãe sente aQuna ambÍvatência em retação à atÍtude do cirur$ão, por um tado acha'o

atencÍoso m.ls pr ôutro gostârla que lhê ti\êssê dado maís atêÍção mas descutpa{ por

saber que é r.rna pessoa muÍto ocupada E9

o A mfu refere qrc o único apoio qrte teve no HD foi dos fisioteraPeutas Eí

o A mãe nfo sentiu apoio do pessoat da maternldade do HD apen.§ uma úente do seMço

a apobu E9

o A mãe refere gr.le o únÍco apolo qrc rêcêbeu na matemldade fol de uma esta$áía de

enfermagem E10

5t Subcategoria: Ter um rendimento económlcosuffdente

Signiffcados

ecorúmkas que se agimram depols da sua separação do
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marldo El

o A mãe procurou por sua iniciatiya um médico particutar mat es§as comultas pen\ram

muÍto no oçannnto familiar E6

a Apesar das despesas das corsuttas privadas a mãe sente que vateu a pena E9

C I mãe não pode fkar com a filha durante o lntemanrento porque tinha o outro ffltp e

porque nfo tir*ra recuÍ§6 ecorÉmicc para pagar Lrn quarto onde passar as mttes Eí0

4.3. DIFICULDADES VIVENCIADAS PEIÁ FATdLh COiA JOVENS

DEFICIENTES RELACIONADAS COM O ATENDIMENTO DE

SAÚDE E NO REIáCIONAÀ{ENTO COât AS ORGAN]ZAçÔES

soctArs

As dificutdades vivenciadas são expressas pelas famítias, mais uma vez quase

seÍnpre peta a mãe na primein pessoa, face à vivência quotidiana da famítia

com um jovem deficiente a seu cargo. Referem-se ao atendimento de saúde,

quer em coflter(o hospitatar quer na comunidade e tamtÉn ao

relacionamento com as diferentes organizações sociais às quais as famítias

recorem no seu dÍa-a-dia. Nesta categoria, de acordo com os significados,

destacam-se seis subcategorias - Quadro V.

Da prÍmeira sr.ücategoria, emerge que para a

maioria das famítias houve dificutdades na Íntegmção do fitho na escota de

ensino oficial, apesar destas na maioria das vezes estarem relacionados c«trn

atitudes rejeitantes por parte dos profissionais das escotas ou infantários é

também referido um caso em que a inexistârcia de ensino pré-primário no

tocat de residência acabou por ser prejudicial no desenvolúmento dos jovens.

Peto agrupamento de significados verifica-se que é referida petas mães

atguma pressão por parte das professons do ensino básico para que o jovem

deixe de frequentar a escota oficiat e que passe a frequentar o ensino

especial, opção que nalguns casos se verificou não ser a melhor para o jovem.

São ainda referidas algumas atitudes de exch.rsão por parte das professoras

sendo que os resuttados obtidos acabaram por ficar muito aquém das

oçectatinas famitiares deüdo à fatta de estimutação dos jovens. Natguns
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casos é ainda referido o facto de que a professora que supostamente deveria

dar apoio ao jovem acabou por ser direccionada para outros jovens o que para

atgumas mães poderá estar relacionado com exctusão retacionada com as

eúdências físicas da deficiência. Ê. patente um certo sentimento de

impotência por parte das mães face às dificutdades de integração no ensino

oficiat.

São ainda referidas dificutdades no relacionamento com os colegas ou na

manutenção da mesma turma o que acaba por ser Prejudicial para o jovem.

Num caso pontual é referida a resistência dos professores do jovem em

administrar-the a tenpêutica necessária em momento de crise.

Uma mãe refere que a sua persistência em manter o filho no ensino oficiat

face à pressão para que ele fosse para o eníno especiat, acabou por abrir a

porta a outros jovens em iguais circunstâncias.

Retatiramente à segunda subcategoría üvências nas instituições de ensino

esDecial, uma das principais dificutdades referidas petas famítias passa peto

facto da organização dentro do ensino especial não permitir que os jovens

estejam integrados em turmas de acordo com as suas competências, o que

acaba por ter como consequência outras dificutdades que são referidas pelas

famítias, nomeadamente a revolta dos jovens.

É referida por uma das mães insatisfação face às actividades que o jovem tem

na AAD concethia face às que tinha na AAD distritat.

Há ainda o retato de uma tentatira de üotação de uma das jovens por um

cotega do CAD.

São ainda referidas outras experiências negativ:ts como as dificuldades que o

CAD lerrantou a uma mãe quando quis reintegrar a fitha no ensino oficial ou o

facto de ter que aüsar com antecedência quando pretende üsitar o fitho na

Escola do CAD e que é üsto por uma mãe com atguma desconfiança de que o

fitho possa estar a não ser bem tratado.

Na üsão de uma das mães os CAD (s) são apenas depósitos de deficientes.

Na terceira subcategoria, meios de transoorte usados, são referidas algumas

dificutdades sobretudo porgue a maioria dos jovens residem longe das

consultas e também das escotas ou associações de apoio a deficientes.
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Algumas famítias viram-se perante a necessidade de tevar o fitho deficiente às

consuttas de tnnsporte púbtico ou de tiíxi por não terem outlul forma de se

deslocarem. Esta última opção acabou por encarecer as deslocações. Uma

mãe acabou mesmo por falhar o seguimento da fitha na consutta da

especÍatidade por não ter transporte para se destocar.

Par:a atgumas mães o transporte em ambulância é reconhecr'do como uma

rantagem enqmnto que noutros casos esta destocação acaba por ser

considenda contraproducente por criar nos jovens a ideia de que são

doentes, sobretudo quando se destocam diariamente de ambulância para

frequentar a escola do ensino especial sediada na sede de distrito.

5ão ainda referidos receios de que mudem as regras em retação ao transporte

gratuito do jovern em ambutância, ou que não haja transporte para que o

jovem frequente um CAO do CAD fora do seu distrito.

Uma família refere ainda uma experÍência pouco po§tira em retação ao meio

de transporte qundo tentou colocar o jovem no ensino oficiat.

Na quarta subcategoria surgem-nos as dificutdades retatiras à continuidade de

cuidados, dos significados agrupados destaca-se que a principat dificutdade

referida petas famítias diz respeito aos serviços de saúde locais onde a fatta

de médico ou a não natorização das necessidades do jovem acabam por trazer

descontinuidade no seguimento do jovem. Perante esse facto uma das opções

acaba por ser a procura de um seguÍmento privado. Há um caso pontual em

que o facto de ter nascido numa maternidade onde não existia serviço de

pediatria fez csn que, ape:nr das dificutdades iniciais, a jovem não tivesse

seguimento imediato de consultas da especiatidade, sendo encaminhada para

o médico de famítia.

Ê ainda referida por uma mãe a necessídade de haver, por parte das

instituições de saúde, uma orientação e apoio que permita aos pais saber qual

o caminho a seguir para desenvolver o potencÍal dos fithos. Um dos jovens

core neste momento o risco de descontinuidade no apoio psicotógico que tem

recebido desde a morte do irmão gémeo.

A quinta subcategoria diz respeito às dificutdades üvenciadas face à

necessidade dos jovens e suas famítias de aooio dos profissionais de saúde,
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attiavessam vários momentos cruciais que Éo desde o momento do

diagnóstico, onde é referida o quanto a lentidão deste foi prejudicial ao

desenvotümento do jovem, passando peta falta de informação à família por

parte dos médicos que seguem o jovem o que teva os pais a procurarem outro

tipo de seguimento, até à fatta de valorização das queixas maternas face aos

problemas dos filhos.

São ainda feitas referências à necessidade das famítias procurareÍn a resposta

aos probtemas inerentes à defici&rcia petos seus próprios meios, procunndo

outro tipo de apolo ou aprendendo à sua qrsta.

Sendo que a maioria das referêncÍas são negatins é ainda de destacar a

ralorização do apoio prestado peto málico de famítia e peta ÂAD em oposição

à fatta de apoio dos profissionais de saúde do HD.

Quanto à sexta e última subcategoria, dificutdades inerentes ao aooio dos

profissionais das instituicões sociais e da comunidade, estas váo desde a

distância entre a casa do jovenr e a fisioterapia onde tem que ir dms vezes

por semana, à fatta de informação à famítia sobre os direitos sociais do fitho

face à sua situção de detrciência ou a inexistàrcia de aporos sociais. São

ainda referidos probtemas tigados à própria comunidade tais como a

inexistência de lr.gares de estaciqramento para deficientes e a o«chsão social

por parte da sociedade. Há ainda um caso em que a fatta de estimutação de

um jovem pela ama (da cornunidade) acabou por atrasar o desenvolvimento

do jovem.

Quadro V - CATE@RIA:

DÍficuldades úvenciadas pelas famílÍas com iovens defÍcientes relacionadas

com o atendimento de saúde e no relacionamento com as orsanizacões

socÍais

ía Subcategoria lntqração no ensino ofkial

Significados

a A professora do ensim oficial encaminha a Jovem para escola de ersino especiat E3

o O ersÍno oficiat pressionou a mãe para retÍrar a Jovem & tá E3

ô Apesar do deseil da mãe de qrre o fitho permanecesse no emlno ofkiat a professora
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Para o ensiÍlo na a 100

EÍÍ
o A profesora de apob do ersino oficlat top qrn viu o Jovem dise à mãe que não

esperasse progÍesos o que revottou a mãe Eí í
o perante o regrcso do Jovem ao enslm oficial a mãe sente que as professoras fkaram

revoltadas e continuaram a exctuir o Jovem El í

. Apesar de haver trna proÍesore dê apolo êspecíflca pârâ o rôvêm fol dÍto à mãe que não

era só para o filho a mãe sentlu-se insatbfeita E7

O A mãe sente qrn o filho é preterido em retação aos outros alunos com diffcutdaê e

retaciona isso corn as evtdêrcias físlcas da deficiêrrcia Eí í
a A mãe consldera que o fillrc não foi estinrr.rtado na escota ou sequerculdado de aordo

com os probtenra que tlnha E9

a A mãe sente qm apesar da professora de apob os filhos não eram estimutados o

suficiente El2

a A mãe sente qLE o jovem nunca foi estimutado rps 4 anos que esteve m ersim oftcial e

com professora de apob e que o Jovem rnm estava na sata com as outras criarças EÍ í

a A professora de apolo tamhám não estlmutava o Jovem e a mãe tomou a dectsão de

trarsferir o Joem para uma escota de ensino especiat e sente que valeu a pena E9

. A mãe cotocou o fitho ersim oficiat desde a pré-prlmiiria onde teve uma edrradora de

apoio mas nulra notou grandes Progres§o no jorrem El í
o Durante txr aÍxrs de escota primária a mãe sente que o seu sacrifício diário não é

recompensado «lm progressos escotares e cutpa as professoras por não trabalharem com

o fitho Eí í
a Apos o 4o arp a mfu matrÍculou o Jovem m ensim ofkial Porqrc não queria que ele

fosse para urna CAD mai a experiêrrcia não foi pcitiva e o Jorrem acabou por ir para um

CAD Elí
o euando o Jovem entrou no lnfantário as edrrcadoras dtsseram qrc a mãe nmca tiúa

procurado ajtda ctínica para o probtema do filho o qtr a deilou aborreclda pols não

correspondia à rerdade E7

a A picótoga do CÂD verificou ao fim de um nÉs que o metlpr locat para o Jovem era a

escota de enslm oflclat donde tlnha saído El1

a Â mãe sente qlje sozinha em casa comeguiu nrlhores resuttados na edr.rcação do fftho do

que a escola El1

o A mãe refere a cla etevada expectativa em retaçfo à fitha em oposiçfo à postção escotar

E3

o Aos i2 anos o Jwem cotocado perante um computador aprende maÍs frcltnente mas a

mãe sente que iá foi tarde demais Elí
c A mãe rntiu-se tnpotente por não ter orseguido mats aPoio PaÍa os Íilhoo na escola
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2

a Os cotegas da primária porvezelr agrediam o Jorlem E7

o os professores dos filho§ tiwram dificutdade em aceitar cotaborar com a terat'utica em

caso de crise Eí2

o o Jorrcm ressentiu-se da mudarça de turma, Pois os cotega !á habituados ao probtema

do Jovem aJudaram-no, e teve que vottar Para a ÍÍEsma furma mas acabou Por reprovar

ô âno Eí2

a A m& sente qtE se os filhos tivessem entrado maÍs cedo na escotia o diagrúatko do

Gorçato poderia ter sido efectrndo mats cedo e o seu desenrlotvínrento mais estimutado

E72

a uma das grandes dificutdades Porque a mãe Passou foi o frto de não haver um Jardim-

de-lnfâncla onde pudesse pôr os flthos durante uma parte do dla Para a atMar un Pouco

no seu cuidado diário Eí2

O Sendo a prinrcira crlarça defkiente a entrar na escota oficlat local a miae sente qrc

apesar dos obstácutos que ttveram a experÉrrcia abriu a porta da escola a outrcs lovers

deficbntes Eí t

za Su bcategoria: vivêncies nas lnstitutrões de emino e§Peciât

Significadm

o A m& refere a Passagem da Jovem peta escota & enslno especlat conn negatlva para o

seu desenvotvimento e corsidera que esta &veria estar organtsada de forma diferente -

de acordo com õ competêrrlas dos Jovers defkientes E3

o A mãe sente que o Jovem ficou mais rerottaô Gom a sua deflciêrrcla desde que :

frequenta o CÂD e Por vezes rrm quer ir EÍ í

o Perante a rewtta do flttp a mãe sente-se triste e com receb de qtre este nfu seJa bem

tratado rP CAD Ell 
i

a segundo a nÉe o Jovem so se apercebeu da sua deftiência quando lrgressou m ensim

especiat e pa§sou a isotar-se completanrente isso PreocuPa a mãe Eí í

o A mãe sente que o jovem piorou o seu comPortanpnto desde que está m cAD Eí í

O A irratisfaçfu que a mãe sente em retação às actividafu que o Jovem tem neste

ÍÍpÍrÊnto na MD correthia le\ra.a a cotocar outras o6ões e lÍ§tituiçô€s Para ocuPar o

Jovem e PrePaÉ'to Para o fÚuro E9

a euando estere m CAD a Jovem refere que sofreu unra tentatina de viotação por parte de 
'

um cotega E10 I

o o facto de não haver vagas no cAo do cAD distritat fez com que o Jorem tivesse que ser

transferido para o CAD correlhio ao fazer os í8 anos para que tenha uma ocupação '

diária E9

o A mãe refere a dificutdade que passou e querer integrar a sua filha no ensim oficial
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um numa

a A mãe estranha que não possa rrisÍtar o fitho no CAD sem avisar com antecedêrria e isso

deka-a &sconfiada Eí1

o A mfo considera os CAD(s) como um dePó§ito de êficientes El1

3t Subcategorla: llelos de transporte usados

o A mãe prefere continuar a ir de carro às corsultas porque tem o apob e do

marido e porqrc nfo se sente bem de lr de ambutÍincia com os outrc doentes Eíí

. Para ir às eorsuttas com a filha a mãe tinha qr,re lr de trarsporte púbtico quando o pai

não podia ir E5

o Deüdo ao trabattro do pai a mãe destocava-se com a fitha às corsuttas do HO de

combob, mas para as corsuttas da AAD sempre foram de ambutârria o qtE a mãe

reconhece corD uma coisa boa Eí0

. A mãe fathou ao seguimento nas corsuttas do HD devido a vfuer muito longe e nfo ter

trarsporte E8

o A mãe refere qrr ttre começam de npmento a colocar atguns entra\/es para a destocação

gratuita de amhrtÍirria para as comuttas e tenp as dtficutdades económkas E4

o perante o receb de denúo de um ano ter o filho em casa sem fazer nada lena a mãe a

procurar outras saídas mas preocupa-se com o trarsporte pots todas as CÂD(s) sfo fora do

seu correlho Etl
o Os médicos aconsetharam a mãe a não levar os filhc à corsulta de ambutârria e esta

qr.eixa-se de ter de ir de táxi o que se tornou dispendbso E12

a A mãe sente que os jovers que vão para as escotas de ersim ofkiat não deveriam lr de

ambutâncÍa porque nfo estão doentes E11

o A cunhada refere a experiêrEla porrco posttlva que foi tentar cotocar o Jovem m enslno

ofkiat integraÔ sobretudo ao nível do úarsporte E2

4" Subcategoria: Continuidade de cuidados

Significadc

o A mãe refere ter-se sentido pouco orientada e petos seMços de saúde para

encontrar urn caminho que ttre permttisse aJudar a filha a desenvotver o seu potencial e

çneratEa para 06 outros pais E3

o Por nascer nLEna maternidade onde não haüa serviço de Pediatria a jovem foi

encamlnhade para o médlco de famítla E4

a gr3 pais adiaram a ida ao nÉdico & famitia mas quando foram este não vatortzou a
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dificutdades iniciais da lovem e Íoi de ercontrc àquito que naqrcte rÍpÍÍEnto os Pais

sentlam E4

o A fatta de redico na extensfo de saúde causa trarstoÍTto lxl seguinento do Jorcm E7 E9

o Segundo a mfo o médko de famítia nfo tratou adequadanrcnte dos problema de saúde

do Jonem e tere que procuraÍ nfilcos prlrra&s que resotveram os problemas do Jovem

E9

. A mãe procurou arudâ nffii médto pârtíêutar mâs o médlco de famflla não qul§ pâssâr

todos os exarrEs que segundo esse mádico seriam necessários anmtmente Eí í

o A mãe sente S1g rreste npnnnto o Gorçato berreficlana de mais consuttas de pskolo$a

mas neste ÍnoÍTrnto a continuidade desse acompanhamento estri posta em caua Eí2

5" Subcategoria: APob dos proÍisslonab de saúde

Significados

. Amãe considera que a lentidão em o diagrrcstico por parte dos servÇos de

saúde poê ter sido p§udiciat para o desenrotviÍnento da filha E3

o A fatta de informação por parte dos sennços nÉdkos púbticos fez com que a mãe

procunuise médko privado que deu uma resposta mab adequada E2

o Foi a pedido da mãe qrc a Jonem foi enüada para a terapia da fata que acabou por nfo

ser berÉfica E3

o Apesar de inichtnente não natorizar as queixas da mãe o médico & famí[ia acaba por

encaminhar a iorem Para o HP a pedido da mãe E4

o A mfu cutpou o nÉdlco de famítia por não ter detectado a deficÊrrcia do filho durante a

graüdez mas diz que a partir daí este fol mais culdadoso no seguinento das outras

gráüdas Eí í
o A mãe procuÍuJ pelos sers próprios nrcios um segulrnento médico especiattzado gratuito

para a fitha E4

o A m& refere qr aprendeu sozinha a preparar a alirnentação Para a sonda da filha E4

o A mãe refere r dificutdades que enfrenta para conseguir as sondas Para a filha, tendo

que recorer a wna famlllar qrc trabatha nuun HC E4

a A mãe refere ter recebido muito apoic na AAD e do médico de famflia em comparação

com a fatta de aPob do HD E10

Subcategoria: lpoio dos profissionais ês instittições sociais e & comunidade

Significadc

a A mãe vatorÍza a dos técnicos da AAD distritat mas refere a distância corp uma

das grandes dificutdades no seguimento dos jovers deficientes na fisioterapia E4

a A mãe corsiêra qge nfo lte fonm dadas as Ínformações rncessárias sobre os direftos

sociais do filtp E11

. Segundo a mãe a Ípssa sociedade ainda não é irrctrsÍva em retação às pessoas com
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deficÉrrcia e qtr odstem poucos apoios sociais Para estas El1

o A mãe rectarna da fatta de tugares de estaclonanrento para deficientes no tugar onde

vtrrem Eí0

ô Segundo a mãe a ama não estlmutava o filho o que fez com que retardaste o

desenvotvinpnüo Eí I

4.4. RECURSOS QUE AS FAmíL|AS COm JOVENS DEFICIENTES

RECONHECEM E UTILIZA,t

Ne§ta categoria zurgiram quatro subcategorias que mostram quais os recur§os

que a famítia reconhece e utitiza pan fazer face às dificutdades vivenciadas,

Quadro Vl.

para que a famítia possa utitizar um recurso é necessário que esteia

consciente da existência do me§mo, que o reconheça como capaz de lhe

prestar apoio e suporte na üvência e resotução das §tuaçôes probtemáticas

com que se depara e ainda que tenha condições Para soticitar essa ajuda.

A primeir:a subcategoria que emergiu dos significados foi a famítia e refere-se

ao suporte recebido dos famitiares próximos, no cuidar dos mernbros da

famítia durante momentos de crise ou no apoio prestado na vivência

quotidiana dos probtemas ligado§ à deficifucia.

Pan atém do apoio Prestado dentro da própria família, peto pai do jovem, as

avós aparecem como recurso mais disponívet, reconhecido e utitizado, dando

inclusivamente apoio económico em situa$o pontuat. São ainda referidos

outros famitiares como recuno reconhecr'do e utilizado para dar apio e

suporte nos cuidados ao jovem.

Em situação de hospitatização do jovenr longe de casa, os famitiares que

residem perto do hospitat, são o recurso reconhecido e utitizado peta mãe

para o período rffiturno quando não pode ficar junto do filho.

Retatiramente à segunda subcategoria serviços de saúde (recurso reconhecido

e utitizado). os rrviços de saúde tocais são referidos pelas famítias ctxno um

recurso reconhecido e utilizado, quer na pessoa do médico de famítia ou da

enfermein da equipa de saúde famitiar. O SAP do Centro de Saúde é também
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referido como recurso de saúde num caso pontuat. Há ainda a referência aos

serviços do HD e às consuttas de especiatidade como primeiro recurso de

saúde reconhecido e utitizado.

Na terceira subcategoria servicos de saúde (recurso reconhecido e não

utitizado) surgeÍn com destaque especial, os serviços de saúde locais e não

diferenciados sendo até referida a escassez de meios da extensão de saúde da

área de residência. Apesar da não utitização dos serviços locais como recurso

de saúde, uma das mães refere que estes thes dão resposta a soticitaçôes

específicas.

Na quarta e úttima subcategoria outros recursos da comunidade, as famítias

destacam a escola do ensino oficiat como recurso reconhecido e utitizado,

donde se destaca o facto de as mães terem sentido um grande atívio no cuidar

diário dos fithos perante o apoio dado peta escota. Os cotegas e o seu apoio no

percurco escotar também são destacados por uma das mães.

45 escotas de ensino especial são também referidas com um rectlr§o

reconhecido e utitizado sendo até referido como preferenciat ao ensino

oficiat.

A associação de apoio aos deficientes - AAD, quer a sediada na sede de

concetho quer a distritat - é referida petas famítias como um recur§o

reconhecido e muito mtorizado no seu apoio no cuidar quotidiano do jovem

deficiente. Esse apoio é de tat modo importante que os famitiares de um dos

jovens desvatorizam a contribuição pecuniária que fazem mensatmente à AAD.

Os üzinhos são outro recurso reconhecido e utitizado como substituto da

famítia.

Num dos casos a famítia conseguiu na retigião um forte apoio que lhe permitiu

superar o tuto peta morte de um dos fithos deficientes.

Os serviços sociais nomeadamente a segurança social ou uma IPSS são

referidas como recursos reconhecidos e utilizados por duas famítias.

Duas famítias destacam ainda o apoio dado pelo Município aos jovens

deficientes quer no seu transporte quer apoiando a AAD concethia. uma

famítia refere reconhecer como recurso pan a resotução de um probtema
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especfftco, a junta de freguesia tocat mas que esta não deu respmta

atempada ao seri Pedido.

(à.radro Vl - CATEGORIA:

Recursos que famílias com iovens deficientes reconhecem e utilizam

ía Famítia

aos apoios e & Jovem eram a eo

o Durante a tnspttattração a mãe ficara em casa de um famitlar, no período ÍEctumo,

enquanto que o Pat e a avó danm apob ao outro filho' E2

o Corno durante a hospitatização não podia fkar no hospÍtat com a fitha durante o período

noctunp a mãe ficava em ca:ta de um famitlar E4

o AÉs a ÍÍprte dos pais a aú assumiu o papel, de prirrcipat cuidadora do Jovem como

fonna a ajudar o irmfo mais velho E2

o Apos a nprte da mãe há 2 anos a Jovem pasou a ser cuidada petos avós matenps E6

a O irmão vatortza o apob que a avó ttr dá neste ÍnoÍÍEnto por cuidar do irmfo mas

perspectira o fúuro a cuidar do inrÉo E2

o A avó é que cuidava da Jorrem parâ e mãe trabalhar E8

a perante a imahrridade da mãe e as dificutdades económicas do casal foi a avó patema

qge deu apob finarrceirc para que pudessem ir às corruttas de oÉoPedia E3

O A mãe vatortsa o apoio íinarrceiro semPre Pl€stado peta ar,o patema E3

O Apesar de ser semPre a mãe qr.re acompaúa a Jovem às comuttas o Pai da grande

suporte e ÍÍÉsÍÍD peftmte dlflcutdades ecolÚmlcas lncentÍva a mãe a contlnuar E3

o Apesar da ajuda da famítia próxima é a mãe que cuida da fitha a temPo intelro E4

a O prirrcipat apob famitÍar que a avó tem é uma sobrinha e o marido embora saiba que

pode contar com at viánhas prefere 'não as chatear' E6

o A tia é o recuÍÍ, famitiar de rnonrcnto para onde a jovem vai enquanto a mãe trabalha

porque não gosta de a delxar sozlnha EB

a AÉs os internarentos a máe sentiu-se muito fettz por rrottar para casa e Para o apoio da

famítla E9

a Apesar de ser sempre a mãe a decidir o camlnlp a seguir Para a resotção dos probtemas

do Jovem, contou semPre com o apoio do Pai E9

o Em termos famfliares a mãe conta com o apolo do Pai E10 El1

o o prirrcipat apob que a mãe recebeu foi da sua famítia atargada E12

t O grande apob perante a nprte do fiho foÍ dado peta famítia e nali corsultas de

psicotogia a qtr a mãe tene que rrorrer Eí2
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o O pai também sofreu muito com a rnorte do fltho mas apolaram-se mutuamente El2

2a Subcategoria: Serüços de saúde (recurto reconhecido e utltiado)

o com a de EíO

o Apesar das dificntdades que passou nos primeiros teÍnpos a mãe contou com o apob do

médico de famflia m domicítb E4

o A mãe mtou qrc o fitho não se apercebia de nada quando este tinha 18 nreses e recorreu

ao médico de familia grrc o encaminhou para um HC E7

o Perante um epÉódlo de convulsões a mãe recoÍreu ao médico de famítia que encamlnhou

para o HD E8

o O médico de famítia errcaminhou a Jovem para coÍEuttas de desenvolvÍrnento e

úatannnto na AÂD dÍstritat e howe methorlas E10

o Aos Í0 meses a mãe vendo que havia um atrõo rp desenrotümento da filha tevo-a a um

médico na enersão de saúde que confinmu ar suas suspeitas Eí0
o A mãe vatoriza o apoio domicitiário quirzenat da enferneira para a mudarça da sonda de

atÍment4ão E4

o A enfermeira do CS presta cuidados domkitiárbs diários à Jovem, ao fim-de-semana

recorrem rc SAP do CS E6

ô Segundo a avó o.rcesso ao apob domkillário de enfermaçm foi fácil, E6

o A mãe considem a enfermeira da extensão de saúê corxr o seu principal recurso de

saúde E9

a O recurso de saÍrde uado em crise é o SAP do CS que se recessário erraminha para o HD

E6 EE

o A mãe corsidera «)rrp recunio de saúde o HD em detrimento do médico de famítia E5

o A mãe vatoriza muito os tratamentos e a disponibitidade da pedopiquiatra, que segue o

Jovem, que tem eviderrclado rnthoras E7

o Na matemidade foÍ detectado de imedlato que atgo não estaria bem e o Jovem foi

encamlnhado para um HC onde foÍ conflrmado o dlagnóatlco de gtaucoma congénÍto E9

o A mãe detectou que havÍa algum probtema com o fillrc e foÍ de lmedÍato errcaminhada

para a corsulta de desemolvimento E9

3" Subcategoria: Serviços de saúde (recuno reconhecido e não utiliado)

Signiffcadm

o A mãe refere usar rararnnte os seMços de saúde locais mas que estes lhe atendem os

seus pedidos especfficos E3

o A mãe não corsidera a extensão ê saúde [oca[ como recuso de saúde devldo à

Ínsuficiência de npios E5

o A mãe desratorta c cuidados prestados na extensão de saúê deúdo à fatta de recursos
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e

a A confiarça no nÉdico de famítia ficou muito abalada devido a experlêrrcia negativas e a

mãe reconhece coÍno recurso de saúde o SAP do CS ou a urgêrrcla do HD Eíí
. A mãe nfo sentiu apob por parte dos seMços de saúde tocaÍs Eí2

4a Outros recuí'rsos da comunidade:

+ A escola (ensino oficial)

Significados

a AJovem todo o percuno escolar no errim oficiat e foi aJudada peta malor parte dos

colegas E5

o Para a mãe foi um alívÍo quando o fitlrc entrou no infantário e sentiu apoio nas

educadoras e auitiares E7

a A mãe sentiu-se atMada quando os fÍlhos entraram na escota E12

o O Jovem teve professora de apoio e computador para trabathar E7

o Uma professora com a meima doerça interessou-se peto Jorcm e ajudou a encontrar um

especiatista para seguir o jovem Eí2

o Devido a não harrer pré-primárla na área de residência e de nfo haver tramporte para a

tocalidade mais próxima os Jovers tiveram uma edrrcadora que se deslocan ao domkítio

I ou 2vezes porsemana El2

4t Subcategoria: Oúros recursos da comunidade:

.s A escola (ensim especial)

Significadc
o O Jovem adaptorse bem ao mudar da Bcota oficial para o ensirp especiaL do CAD E7

o A mãe vatorÍza muito a entrada do Jovem para o CAD considerando que ete tá é rnethor

tratado do que ÍoÍ no ersÍno ofüCat E7

o A passaçm. da Jovem peto errlm oflcÍat fol multo breve tendo optado peto erslno

especiat EÍ0

4" Subcategoria: outros recurcos da comunldade:

* AssocleÇão ou Centro de apolo a deÍlclentes - vertentê CAO

apoio E2

o A arro acha qr.rc os Jwerr são bem tratados na ÂAD e que esta deveria ver os seus

seMços atargados com um lntemamento para os Jovem que rncessÍtassem E6

. O irmão desrralorÍza a contrÍbuição pecuniária que dá mersalmente à AAD E2

o O irmão reforça o apoio da ÂAD no cuÍdar qrctidiarn do Jovem E2

a A mãe vatorEa o apob da AAD na ocupação dos Jovers deflclentes e para que etes se
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a ter uma

o A mãe vatorÍza o atÍvio que a AAD the trorxe no cuidar diririo da/o fitha/o deficiente E5

É7

. Apesar de ser uma tonga vlaçm diária para a AÂD distritat a mãe valortsa o facto &
poder ir trabathar descansada EÍ0

o A mãe tinha muÍta confiarça na AAD dtstrttat onde o Jovem esteve muito tempo m ponto

de rrcs úttirnos 4 àms flcar l,á durante toda â sêmanâ e só vÍr â câsâ m flm-de'seÍnanâ E9

o A mãe já teve apob domicitiário da AAD e Segurarça Social durante atgum tempo mas

ne§te npÍnento refere não necessitar, mas sabe qtE pode contar com esse recurso E4

o A Jovem tem apob do domicitlário para hl$ene e levante da AAD em dias attemadc E6

4t Subcategoria: outros recursos da comunidade:

q Os üzinhos

Significados

O A mãe procurava

o Quando a mãe não está em casa a viziúas olham peta jwem Eí0
apoio na viânharça com receio de preocuPar a arro. E2

4t Subcategoria: outros recursos da comunidade:

" A religião

Significadc

. O Gonçato refere que encontrou na Bíblia a força para animar a EIZ

o A mãe refere que perante a grande perda qUe fol a morte do lrmão o Goçato procurut

força na retigião EÍ2

o A reLigião que seguem foi um apolo muito importante durante o tuto pela nnrte do

Miguet El2

4" Subcategoria: outros recur:os ê comunidade:

* Serviços sociais

Significadc

o A mãe recorreu à Segurarça Sociat e conseguiu aLgm apoio para as sondas e fratdas E4

o A avó refere o apoio de uma IPSS em corsultu e aJudas técnkas E6

o A avó espera ter o apoio da Segurarça Social para encontrar o locat adequado para

intemar a jovem E6

4t Subcategoria: outros recursos da comunidade:

ç SeMços }Unicipais

Significados

. O irmão refere corsiderar que haler rnats aPoÍos sociais para este tipo de

instituições e subtinha o apoio do municípÍo. E2

o A mãe sente-se agradecida ao }trnicípb Por ter cedi& o transPorte qrc leva os Jovers
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Para o

a Amãe re«)rreu à Junta de fregqesia para resotver a questão do estacbnanento mas até

ao Ínqnento naà ftzeram EíO

4.5. ESTRATÉGhS OIS MMÍLIAS COTÂ JOVENS DEFICIENTES

PERANTE AS NECESSIDADES E DIFICULDADES VIVENCIADAS

Nesta categoria foram identificadas quatro subcategorias, Quadro Vll, que

denunciam as estratégias utitizadas petas famítias Para íazer face às

odgências, necessidade§ e dificutdades inerentes à situação de ter um jovent

deficiente no seu seio.

A primein subcategoria natorização dos aspectos po§tivos da sua reatidader

as famítias procuram enfatizar os aspectos positinos de toda a situação üvida

ao mesmo tempo que procuram minimizar os aspectos mais negativos. lnctui-

se nesta estratégia o facto de saber que odstem outras situações mais graves

do aquela que estiio a viver ajuda a famítia a aceitar methor a sua própria

sitmção. É ainda referida com atguma frequârcia uma certa infantitização do

jovem deficiente, 9uê sendo na maior parte dos casos um jovem adutto é

visto peta famítia como uma eterna criança o que ajuda a aceitar a sua

necessidade de apoio e cuidados famitiares constantes e permanentes.

Enquadnda ainda nesta 6tratégia encontra-se a prgura de uma ogticação

para uma situação de crise, que apesar de não confirmada petos mâlicos

acaba Por servir Para a mãe se sentir menos cutpada'

Na segunda subcategoria reorcanização famitiar, verificam-se dois aspectos

fundamentais, a grande mudança introdLuida na vida famítia passa pela

necessidade de acompanhamento constante do iovem quer deüdo à

necessidade de cuidados de saúde quer deüdo a uma necessidade Permanente

de ü$tância ou de cuidados familiares.

Perante situações de crise como a hospitatização do jovenr ou Para ir às

consuttas, a famítia vê-se na necessidade de se reorganizar com vista ao

acompanhamento do jovem-
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Deüdo à necessidade de cuidados constantes a mãe é geratmente queÍn cuida

e quem tem que deixar de trabathar para poder cuidar do Íitho'

A terceira srbcategoria !rynqntar a inteqridade famitiar suÍge c(trno mais uma

estratftia da Íamítia que acaba por revetar por um tado a mtorização que é

dada à união famitiar e por outro tado a vatoriação dada à mãe que surge

como o pitar fundamental da famítia.

Como orocessos de minimiação do rcfrimento, dos significados agrupados

nesta quarta e úttima subcategoria, surge em destaque a procura de üver no

presente procurando não pensar denrasiado no futuro. A vida da famítia acaba

por ser centrada no cuidar do jovem deficiente, onde mais uma vez se

destaca a mãe coÍno principat cuidadora, procurando e§tar atenta a todos os

§nais do fitho no sentido de minimizar as suas dificutdades'

verifica-se ainda que a predestinação, o factor sorte/a:ar é referido petas

famítias como forma de minimizar o seu sofrimento. É ae referir ainda a

procuÍa de proteger o filho saudável, face ao sofrimento da filha dependente

totat deüdo à detrciência, referido por uma mãe'

Quadro Vll - CÂTEGORIA:

Estratéelas clas famílias com iovens cleficientes perante as necessidades e

dlft cu ldades vivenciada

ía Su bcategoria: vatorizaçto dos aspectos positivos da sua realidade

Signiftcados

a O facto de saber que outras pessoils vivem situações ldênticas ou piores aluda a mãe a

aceitar mellpr a doeça do/a filho/a Ei E3 E7

o O lrmão mais vdho comPara o cuidar & Jorrem ao cuidar da sua fllha' E2

a Perante a deficiêrrcla da fitha a mãe PÍocura vatorizar a sua comPanhia e o seu carinho

E5

o A mãe refere a tendêrria que existe em çnt de se tratar os deficientes semPre «)lno

etema criarçr E5

o O Gorçato fal,a do lrmão çneo fatecido e refere que sabe que ete neste momerto e§tá

no paraíso E12

t perante a crise conr6siva que acabou por tirar a vida ao seu fitho lúiguet a mãe Procura

eÍEonüãr urnâ rustlflcação mas as suãs supeltu de $e os reflexc tr-rnlnoaos podem
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estar na cnses

2a Subcategoria: Reorganizção famlllar

o Opâl rcompanharo por estâr â esera fonte

de rendimento famitiar Eí

a Durante as hospitatÍzações da Jovem a mãe flcana com eta enquanto que o lrmão ficarra

com o pai com o apob da tia E4

o A principat mudarça na vida da famitia devido à defkiêncla do Jovem foi a necessidade

de uma vl$tância médica corrtante E9

o Para poder estimutar o fitho a mãe teve que defiar de trabalhar fora El t

o O facto de ter tido çnreos levou a mãe a não poder trabalhar fora pots não tinha quem

cuidasse dos fithos mas sente que a sua deflciência ainda timitou mais essa possibitidade

E1Z

t A mãe deitou ê trabathar fora para se dedicar a tempo inteiro à filha deficiente E4

o O quotidiam da mãe era dedkado a cuidar dos fithos a avó ajudava semPre que podia E6

o A mãe refere conn prirrcipaÍs dificul.dades qrrctidianas no cuidar da fitha a sua

necessidade de acompanhanento comtante em oposiçfo à necessidade da rnãe de

trabal.har E3

3 
ô Subcategoria: Fomentar integridade familiar

Significados

a A mãe vatoriza a união famitiar e a grande importârria de a filha mats nova ser saudáveI

E3

o A mãe é comiderada peta famítia conrl o pitar fundarnental E7

Su Processos de mlnimiação do sofrimento

Significados

a O/a lrmão/mtu refere que o mair importante é cotocar a sua atenção m npmento

presente E2 E10

o A mãe é reatÍsta em retação ao futurc da filha, sabe que este nfo será tongo e prefere

não pensar muito sobre isso E4

a A mãe refere que organiza a üda em função das fithas e que Prcura semPre o rnelhor

para elas E3

o O quotidiano da mãe é centrado m cuidar da filha, estando atenta a todos os seus sinais

E4

o A üda da mãe é centrada na fitha defÍcbnte E5

A mãe aceita a doença do fitho cotno uma predestinação e procura centrar toda a sua '

força para cúêr do fltho E7

o
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o Apesar pouca sorte de ter um a Procura o ter

tido sempre o acomPaúamento rrecessário E9

o O facto de não se ter conflrmado que a catsa do atrao de deservotviÍnento era çnética

leva a mãe a aúibulr a cal,üsa ao azar E9

' a A mfu tentou proteçr o fitho mais novo perante o sofrimento da lrmã E4

4.6. RESPOSTAS DOS PROFISSIONAIS (DE SAÚDE E SOCIAIS)

FACE ÀS NECESSIDADES E DIFICULDADES VIVENCIADAS

PELAS FAT,IíLhS COIú JOVENS DEFICIENTES

A partir dos significados agrupados no Quadro Vlll foram identificadas duas

subcategorias que corTespondem a dois diferentes tipos de respostas dos

profissionais (de saúde e sociais) face às necessidades e dificutdades

üvenciadas petas famítias com jovens deficientes.

A primeira subcategorÍa atitudes e cqnoortamentos de suoorte e aiuda para

com as famítias com iovens deficientes, refere-se ao agruPamento de

signifiodos onde se destaca a importância dada Petas famílias à informação

sobre a situação ctínica do jovem quer em relação à forma como é tnnsmitida

quer peta sua yeracidade e pertinência.

A possbitidade de acompanhar os filhos durante o internamento hosPitalar, o

apoto dado petos profissionais de saúde quer na forma como cuidam do jovem

quer no apoio que dão à famítia é outro aspecto muito natorizado.

As associações or centrqi de apoio a deficientes são também destacados Petas

famítias sobretudo quando procuram ir de encontro às suas percepções e

necessidades.

quanto à segunda subcategoria atitudes e comoortamentos de desresoeito

para com as famílias com iovens deftcientes verifica-se que a informação é

mais uma vez referenciada peta famítia como muito importante embora desta

feita de uma forma negativa e sem respeito petas necessidades do iovem ou

da famítia. A forma brusca como é dada a informação, ou a omissão desta ou

a fatta de verdade na sua transmissão são aspectc focados petas famítias

-128-



como desrespeitantes do seu sofrimento e não apoiantes numa situação tiio

deticada para as famítias.

A fatta de respeito peto sofrimento de uma mãe, por parte das enfermeiras da

matemidade agravou muito a sua angústia perante a notificação do

diagnóstico da fitha.

A fatta de apoio perante §tuações de vigitância da situação de saúde do

jovem (xt em hospitatizações são também referidos Petas famítias como

atítudes de desresPeito.

É referida ainda fatta de respeito petos sentimentos da jovenr e da mãe ao

não permitirem que a mãe acompanhasse a fitha numa consulta de ginecotogia

que servia pan confirmar se a jovem tinha ou não sido üotada por um colega

do CAD.

Quadro Vlll - CÂTEGORIA:

Respostas dos Drofissionais (de saúde e sociaisl face às necessidadês e

dificuldades vivenciadas pelas famítia corn iovens deficientes

1" Subcategoria: Atitu&s e comPorhmentos de suporte Para com as familias com

jovens deficientes

Significadc

O A rotlficação do diagrnstico fol dada de forma graduat o que para a mãe toma

descutpávet a fatta de uma aterção mais especiat E9

o A enfermeira do HP não quls dar à mãe falsas esperanças e a mãe decidiu não delxar

operar a filha a segunda vez E6

. O cirurgião / nÉdico Procurou não dar fatsas esperarças à mãe /ac pais E4ET

o A mãe recebeu informação da pediatra sobre o que fazer em cixn de crÍse E8 Eí2

o O pediatra apercebendo-se que a nÉe orMra o que dlssera inadvertidamente procurou

corrigir o que dÍssera E4

o perante o sofrinrento da mãe a pediatra procura de imediato expticar à nÉe o que se

passa com o fittp mas â conflrmação só acorrtece ao fim de um mê§ El1

a Durante o internarnento a mãe esteve sempre com o filho rnesrm no período nocturrp E9

. A avó comidera que o Jovem foi bem cuidado petas enfenneiras do HP durante a

hospitatização. E2

. A mãe sentiu-r muito bem Úatada e apoiada peto pessoat do Hc E9

a Todo o percuÍso pare estabeteclnrerto do dlagfróstko fol multo dotoruo pera e mãe mas
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contou semPre com o

a Segundo a avó a mãe sentiu'se apoiada petc profisbnais de saúde a que recorreu E2

o A mãe natortsa o apoirc dado por uma picotog6 do HD ape§ar & não ter pedi& apob ao

serviço E3

O A mãe rratoriza o aPob e errcaminhanrento para a corsutta de picotogia feÍto peta

admÍnistratÍva Ô departanrento de piqulatria do HD num rx'nrento de grande crise E3

o A firãê seRtíu muito âpoüc por parte da pedopslqulatra E7

o Ven& o d6esPero da mãe os médicos PÍocuftram t€sotver o probtema das viaçrs e da

espera rns coruuttórlos E7

o Apesar & não terem ettrida& totatmente a nrãe sobre a doerça dos flthos esta sentlu

que etes foram bem tratados nas comutta de &senvotúrnento da AAD dtstritat E12

o A mãe \|atorlza o papet que a escota oflclat, com â aruda da AAD, têm na procura de uma

sotção Para a orientação profÍssionat da fitha mas cotoca a hipotese de procurar outra

aJuda caso nfo veJa avançar e§ta questão E3

. A mãe vatorka a opinião de uma professora do cAD qr.e foi & encontro à sua percepção

dequeaqrrtenãoseriaotoca[adequaôpararnanterafilhaE3

Su bcategoria: Atiudcs e comprtamcntos dc dcsrcspcito Para com es famílies com
2a

jovens defkbntes

a do de uma multo E1a a

a O prinriro diagrnstico foi cotocado fora de qr.restfo mas não foi dada mais rrnhuma

informaçfo aos Pais ElO

O A avó refere q1p os profissionals de saú& & HP não darram as lnformaçôes que a mãe

soticitava E6

. A demora em a filha vlr para perto & si apos o Parto tevou a mãe a desconfiar qrc atgo

não estan bem mas quando perguÍltou não UE deram a verdadeira expticaçfo EtO

O Os nnÉdicos mardaram chamar o pai para informar que a fitha tlnha probtemas mas o

diagrnstico rÉo estava correcto ElO

o Quando a máe perxsava que ia ter atta com a fitha é que disseram que não podla sair

porque a fitha não estava bem E10

O lvbsrm Perante os exatrps qge confirmaram as suspeÍtas da mãe os pedlatra do HD

tiveram atgunm dtMdas Eí2

I o A famitia não íoi informada petos seMços de saúde sobre o que fazer nunra crbe E2

' o As enfermeiras ô HD rnostraram desrespeito peta mãe ao comentarem na sua frente que

a ÍÍprte da fitha seria um atívio Para ambas E5

o A mãe não sentiu apolo por parte dos mÉdlcos do HD sobretudo no controto perbdlco
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812

o A m& refere ter recebido Pouco apob do pessoat do HP durante a hospitatização E4

Perante o facto de a terem impedi& de acomPanhar a iorem na comutta de ginecotogia

para confinnaçfo da supefta de üotação a mãe sente que rÉo lhe dlsseram toda a verdade

resotveu Hrar a fitha do GÂD e cotociâ-l,a na AAD orde ia às consuttas EíO

4.7. SíNTESE TEÓruCA

Tristeza, choque, desgosto, desitusão, dificutdades de aceitação e revotta

foram as eÍnoções e sentimentos oçerimentados pelas famítias petiante a

notificação do diagnóstico e que se mantêm na vivência quotidiana da

situação de defici&rcia. Aos sentimentos descritos junta-se a sotidão que

advém sobretudo da fatta de apoio sentida petas famítias e que passa Por

todos os níveis: peta famítia atargada, Pela comunidade' petos serviços de

saúde e petas instituições sociais a que as famítias recorem.

A ausência de apoio, a poüG disponibitidade (xI a es(i§§ez de meios tá:nicc

ou humanos do§ recuBos de saúde tocais leva a gue algumas famítias sintam

não ter a resposta adequada aos seus probteÍnas e acabern por deixar de os

utitizar enquanto recurso. Surge assim que atgumas famítias consideram como

recurso de sa(de o sAP do cs ou o HD quer nas consuttas da especiatidade

quer no serviço de urgência a que recolTem em situação de crise. Todas estas

dificutdades, associadas também à des\,atori7fiÉo das percepções das familias

em retação aos probtemas do jovem, acabam por gerar uma descontinuÍdade

nos cuidados pretados e a necessidade das famítias Procurarem a resposta

aos probtemas vivenciados petos seus próprios meios, recorendo a outro tipo

de apoio ou aPrendendo à sua custa-

Na vivência quotidiana da situação de deficiência surgem outros aspectos que

importa referir, por um tado ternoa a gestão das §tuações de crise onde os

sentimentos mais expressos são o medo e atguma dificutdade em conseguir

dar a resposta adequada. Quando se fata do presente, e é no momento acünl
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que as famítias referem procurar cotocar a sua maior atenção, o principat

cuidado das famítia é fomentar a autonomia dos jovens e a sua aceitação da

situação de deficiência como atgo que seÉ para sempre. Esta aceitação passa

por dois aspectos fundamentais: a aceitação da condição de deficiência peto

jovem e sua famítia e a sua inctusão social'

Retativamente à inctusão sociat são referidas dificutdades no seio da própria

comunidade donde ressattam as dificutdades tigadas à inclusão e manutenção

do jovem no ensino oficiat. É de assinatar que a frequência de escolas de

ensino especiat é também referida como probtemática paÍa atgumas famílias,

sobretudo porque as expectativas dos pais e de atguns jovens acabam por ser

de certo modo defraudadas em ambos os ensinos'

Atgumas famítias referem dificutdades retacionadas com a distância entre a

sua área de residência e o [oca[ onde os jovens são seguidos, quer em

consuttas quer na escola ou CAO, no entanto é de assinatar a procura de

uttrapassar est:ts dificutdades por parte dos actores envotüdos'

O cuidar constante de um jovem com deficiência acaba por tÍazer uma

sobrecarga a vários níveis à famítia, sobretudo à mãe ou quem a substitui

como cuidadon principat, no entanto os sucessos no cuidar do jovem ou as

suas methorias ctínicas são para as famítias motivo de orgutho e ategria, o que

faz ressattar a necessidade que as famítias sentem de vatorização do seu papet

de cuidadoras, o que nem sempre é respeitado petos profissionais de saúde ou

das instituiçôes sociais.

perante as dificutdades üvenciadas as famítias fazem uso de rarios recur§os,

donde se destaca a famítia como principat fonte de apoio na vivência

quotidiana da situação de deficiência, no entanto são ainda feitas referências

ao alívio que as famítias, sobretudo a mãe enquanto principat cuidadora,

sentem durante o período do dia que o jovem está na instituição que the dá

apoio, seja esta a escola do ensino oficiat, especiat ou outra instituição de

apoio a deficientes. É assinatado ainda o apoio dado por outras vertentes da

comunidade, como os serviços sociais, os serviços municipais, os üzinhos ou a

lgreja que frequentam.

-132-



As estratégias desenvotüdas petas famítias para fazer face a todas as

dificutdades que üvenciam e para tidar methor com a deficiência dos fithos,

quer seja no seu dia'a-dia quer em situação de crise, passam peta natorizaçáo

dos aspectos positivos de toda a situação viüda e a desratorização dos

aspectos mais negativos, também o facto de saber que outros üvem situações

idênticas ou piores são mecanismos que aiudam a famítia a tidar com a

deficiência e facitita a sua aceitação. É ainda referida com alguma frequência

uma certa infantitização do jovem deficiente, o que de certo modo facitita a

aceitação da sua contínua necessidade de ser cuidado.

Outra estratégia que as famítias desenvotvem, pan fazer face à necessidade

de acompanhamento constante do jovem passa peta reorganização famitiar,

neste aspecto a principat mudança referida petas famítias foi o facto da mãe

deixar de trabathar para poder cuidar do jovem. A mãe assume assim não só o

papet de principat cuidadora mas também o de pitar fundamental onde a

famítia assenta e vai buscar forças para a necesúria união e manutenção da

integridade famitiar. A vida da famítia acaba por, na maioria das vezes' ser

centrada no cuidar do jovem deficiente de forma que todas as suas

necessidades sejam satisfeitas.

Perante todas as dificutdades e necessidades que estas famítias üvenciam no

seu quotidiano é natural que sintam necessidade de serem atvo de atitudes de

respeito por parte dos profissionais das instituições a que recorrem. Daí que

refiram como fundamental a informação que deve ser atemPada e verdadeira

mas também dada de uma forma que respeite os seus sentimentos; a

possibitidade de acompanhar os fithos durante o internamento hospitatar, o

apoio dado petos profissionais de saúde ou das instituições sociais quer na

forma como cuidam do jovem quer no apoio que dão à famítia são outros

aspectos muito valorizados. É de realçar a estreita tigação entre a quatidade

da informação prestada aos pais e a consequente retação de confiang que daí

advém. A quatidade dos cuidados prestados ao jovem é também facititadora

desta retação de confiança.

É interessante referir que apesar da referência por parte das famítias que

procuram üver o dia-a'dia centradas no momento presente, as perspectivas
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futuras do jovem ocupam lugar de destague e a capacidade dos profissionais

de saúde, nomeadamente o médico, predizerem o futuro dos fithos é muito

vatorizado petas famítias e pode ser a base para a confiança ou desconfiança

nos cuidados prestados e o ponto de partida para a procura de outro recu§o

de saúde - o m&lico privado. o que acaba por estar retacionado com outra

necessidade referida petas famítias: ter um rendimento económico suficiente'

Quanto ao futuro, a Preocupação mais manifesta petos pais é sobre quem

cuidaÉ do jovem após a sua morte. Perante este mdo os pais cotocam várias

hipóteses que vão desde o apoio dos irmãos até à possibitidade de

institucionatização do jovem. O futuro profissionat dos jovens deficientes e a

possibitidade de poderem ter uma ocupação remunerada é uma preocupação

comum à maioria das famítias.

Apesar da maioria dos sentimentos expressos serem negativos, a esperança

tigada à possibitidade de um futuro mais promissor é um sentimento que

também é verbatizado, mas nem sempre é possível a sua manutenção face a

compticações inesPeradas.

4.8. VALIDAçÃO DA SÍNTESE TEÓRlcA

A anátise quatitatira que lutaroy propõe refere a natidação da síntese teórica

como o úttimo passo. Uma das propostas de ratidação desta autora passa por

devotver ,.às pessoas do estudo um primeiro feedback das anátises feitas"

(Atbaretto et at 1997: 154)

Neste sentido foram contactadas sete das doze famítias entreüstadas neste

estudo, sempre na pessoa de quem deu a entrevista, a quem foi soticitado que

verificassem se a síntese teórica identificava as suas experiências'

necessidades e dificutdades inerentes à situação de deficiência üvenciadas

peta famítia. Durante este processo houve uma prmura de esctarecer todas as

dúvidas apresen6das retatinamente a frases ou termos empregues e todas as

famítias afirmaram que esta síntese itustrana as suas vivências retatinamente à

situação específica de ter um jovem deficiente no seu seio.
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5. DlscussÃo DOS DADos

verifica-se através da análise dos dados que a forma como as famítias com

iovens deficientes üvenciam a situaso de detrciência e se retacionam com as

instituiçõesdesaúdeesociaisaquerecorrem,temumafortecomponente

emocionat revetadora de momento§ de gmnde sofrimento, Qüê se manifestam

sobretudo em moÍnentos de crise mas que estão patentes na üda quotidiana

da famítia no seio da conrunldade'

FoidebaixodestectimaemocionalquefonmexPressasasnecessidades

üvenciadas petas famitias com iovens deficientes' De acordo coÍl chatifcur

(1989) estas necessidades são sobretudo do domínio sociat' embora suria uma

de cariz intetecttnt que é sentir que Íã,tá informadola e ot|tn de cariz fisico

- biotogico que é Ter um rendimento económico suficiente'

NaüvênciaquotidianasurgeÍndificutdadesnorelacionamentocomas

instituições de saúde e sociais a que as famítias recoÍTem e que acabam por

agÍayar as necessidades anteriormente referidas' Na tentativa de satisfação

dessas necessidade§ as famílias desenvotvem estntégias intemas' que se

revetam mais ou menos eficazes, e fazem rso dos reolBtls que estão

disponíveis e que reconhecem como tat' os profisionais (de saúde e sociais)

enquantorecuBoneÍnseÍnPredãor6po§taàsnecessidadesdeforma
adequadadandosuporteeajudaaojovemdeficienteesuafamítia.

hporta agora rebmar as questões principais deste estudo:

?Quenecessidadesdesuporteeajudaüvenciamasfamíliascomjovens

deficiented

,Comosãoüstasasinstituiçõessociaisedesaúdepetasfamíliascom

iowrs deficientes?

De acordo com estas questões seÉ feita a discussão dos dados' utitizando a

quârcia de categorias apresentada:
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& Emoções e sentimentos üvenciados petas familias coÍn Jovens

deficientes,

* Necessidades vivenciadas petas famitias devido à §tmção de

deficiência,

& Dificutdades üvenciadas petas famitias cotn tovens deficientes

retacionadas com o atendimento de saúde e no retacionamento com as

organizações sociais,

ci Recursos que as famítias com jovens deficientes reconhecem e

utilizam,

r, Estratégias das famítias com jovens deÍicientes perante as dificutdades

e necessidades üvenciadas,

{í Respostas dos profissionais (de saúde e socÍais) face às necessidades e

dificutdades vivenciadas petas famílias con iovens deficientes'

De seguida apresento a discussão dos dados que pretende efectuar a ralidação

teórica da anátise de dados e seÉ efecüada tendo por base as dectarações

significativas dos entreüstados na sua forma originat.

5.í. EMOçÕES E SENTIMENTOS VIVENCIADOS PELAS FAMíL|AS

COIú JOVENS DEFICIENTES

A notificação de um diagnóstico de deficiência numa criança, ou num jovem'

ou a simpt6 cmstatação Por parte dos pais das diferenças que o ser't filho

apresenta em re*ação às outras crianças da sua Ídade leva ao desabrochar de

sentimentos e emoções que sendo sernethantes acabam por ser üvenciados de

forma indiüduat por cada membro da famítia.

A patavra enroio derirra do tatim emovere que signifia colocor-se em

movimento. No Grande Dicionário EncÍctopédico emoção é definida como:

oestado de ânimo caÍacterizado por uma comoção orgânio, consequeÍlte a

impressões dos sentidos, ideias, recordações, 9uê provoca fenómenos
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üscerais, que o indivíduo ernocionado percebe e que se traduem

frequentemente em gestos, atitudes ou outns formas de expressão.' (Soares

e Ferreira 2fi)0: 22391

Attónio Damásio (1995, 2000) que é actuatmente consÍderado uma referência

sobre este asswtto, considera que emoção não é um estado psicologico mas

sÍm um conjunto de mudanças físicas intemas (atterações químicas, viscerais

e muscutares) e do §stema nervoso e define enroção ctxno um progÍama de

estraté$as activas e cognitivas. Segundo a sua terminotogia as emoções não

são conscientes e é a partir delas que nascem os sentimentos que, segundo o

autor citado, são a percepção dessas mudanças e umas vezes são conscientes

e outras não. Especificando que 'os sentimentos permitem'nos vistumbrar o

que Se está a passar na nossa came, no momento em que a imagem desse

estado se justâpôe às de outros objectos e sitmções. Em virtude da

justaposÍção, as imagens do corpo atribuem às outras imagens uma

determinada qrntidade psitiva or negatira de prazer e de dor' (Damá§o,

1995:172-173).

Ainda segundo Damá§o as emoções têm uma função reguladora da vida uma

yez que regutam as decisões que o indivíduo tem que tomar face ao risco.

Este cientista refere três tipos de emoç&s: as de fundo, que são mais vagas,

como o entusiismo ou o desencoraiamento, as primárias, que são as mais

pOntuais, Como a tristeza, o medo, a raiva Ou a ategria, e as socÍais, que São

um resuttado socio-cultural, como a conrpaixão, a Yergonha ou o orgulhO-

Vários autores citados por Chatifour (1989) têm definições semethantes às

propostas anteriormente. oUma Yez que as enroçôes são uma das etapas que

lera ao reconhecimento e satisfação das necessidades toma'se importante

que a sua expressão seja encorajada" (Chatifor 1989:43).

Retomando os dados deste estudo na categorta Emoções e sentimentos em

tomo da deficiffia distinguem'se três subcategorias:

O Exoressão de ernoções e sentimentos relacionados com o diasnóstico

o Emressão de eÍnocíres e sentimentos na vivência quotidiana da situaÇão de

deficiência
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O Eoressão de ernoções e sentimentos retacionidos com a comunidade /

famítia alarsada,

Toda a situa$o vivenciada em tomo da descoberta e notificafo do

diagnóstico de deficiência é uma experÍência com uma forte componente

emocionat de tat modo que apesar de na maioria dos casos iá se tereÍÍl

passado anos sobre esse momento ete ainda é recordado petas famítias com

muita enrotiüdade visívet eÍn momentos de dtoro e na expressão faciat dos

nossos entreüstados e sobretudo quando estas eram as mães.

euando a notificação do diagnostico acontece ainda na maternidade, ou seja

quando os pais são confrontados com o nascimento de uma criança deficiente,

como aconteceu a seis das famítias deste estudo, existem inúmens descrições

na titentura consuttada das emoções e sentimentos üvenciados. Para

Brazelton e Cramer (1993) o período iniciat é geralmente de dtoque e deve-se

à percepção súbita de que a criança não corresponde à imagem ideat do bebé

criada durante a gestação.

para Whatey e Wong (í989) as respostas dos pais perante diagnostico de

defici&rcia numa fase subsequente da üda da crianp são sernethantes às

reacções que se obseryam ante o nascimento de uma criança com deficiência

e pdem inctuin cutpa e auto-aqusaçãO, ansiedade, amargura, tristem, raiva,

inveja de outros que não têm que suportar tal "fardo" e cutpabilização dos

profissionais de saúde por não resolverern a sitmção dos ftthos.

O tuto peta perda da criança perfeita é um processo que permite a

reorganização emocional e a adaptação graduat à reatidade, neste sentido

Peterson refere que "é o processo de luto que os vai ajudar a ultnpassar, em

parte es§es sentimeÍltos permitindo uma reorganização ernocional e a

posterior aceitaio reatista do seu bebé" (Pimentet 1997:1341.

A emoção mais descrita petos entreústados é a tristm. Umas Yezes esta é

retatada na prÍmeira pessoa petas mães, outras são as avós, actuatmente

principais cuida&ns que fatam sobre os sentimentos vivenciados.

Coitadinho [a mãe] ficou triste, pois então...E2
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A minha fitha ficou muito triste, gostoia muito de uma menina e depois ela

coitadinho nasceu assim e ela fiiou muito mal, nem sequer tinha paciência

para aturar o outro... Porque a "Yerónica" é gémea com outro mono...E6

Vim muito trtste, guafio soube realmente o que era, sofri muito,-chorei um

mês inteiro, um mês inteiro até conseguir comunicar à filha, até conseguir

fotr, ,o* á Íilho foi-me difícit, muiti difícil, foi complicado, muito difícil
dizer à filha, depois ela encarou bem.E7

A üvência dessa tristeza lern por vezes as mães a temerem que sejam

consideradas como §eitantes.

Foi um tormento grande Para a minha üda... (Chora) Wrque sou muito

neryoso e ... eu acõit"i o minha Íitha... eu gosto tonto dela... como qualquer

de{es...os vezes custa-me tanto, tanto...os pessoc podem Per§ar ela choro

porque não a aceita... E5

Na descrição do momento da notificação o choque é, tal como o descrito na

revisão da titeratura, um sentimento descrito petos entrevistados, mas

encontra-se geratmente misturado com outras emoções e sentimentos e está

por vezes sujeito a interpretação por parte dos sujeitos.

Eu nunca tinho ayido fatar em tal doença. Sim em cabeça de águo, isso iá
tinha owido fotar mas não tinha conhecimento, eu prôprto de- ver-e. então

guando me disseram gue era hidrocefalia eu tive de perguntar "9 qy"-é issri?'

porqr" paro mim era'um bicho de 7 cabeças menos aquílo que ela tinha...É4

Brazetton e Cramer (í993) referem que o choque acaba por interferir nos

cuidados iniciais ao bebé deüdo a haver uma certa rejeição da criança, como

é visívet na dectaração que se segue.

Foi um desgosto muito gronde, o chque foi muito grande, acho que ele tinha
14 anos e õu oinda não estavo convencida que ele que era assim... (...) estive

na maternidade os 4 diu o calmantes, elos é que tratanam do Filipe, eu tinha
o peito todo encaroçado por não dor molna, elas dorcm-lhe o biberão e ele

támbém não queria'mamar Porgue o peito iá estouro tão encaroçado gue não

deitwa nada, elos é que me fuiam mossogem ao peito, Porgue eu não

oguenton mais.-.811
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Se a deficiência imptica o compromisso momentâneo de atguma função ütal e

o recém-nascido é tevado para a Unidade de Cuidados lntensivos de

Neonatatogra e colocado numa incubadora, PâE Esteves (s/d) as mães passam

por um grande sofrimento tigado sobretudo ao facto de não terem ainda

compreendido a dimensão do probtema e ao facto de estarem longe do seu

bebé e acompanhadas de outras mães que têm consigo os seus bebés. Esse

sofrimento foi de tat modo intenso para uma mãe que acabou por pedir a atta

antes da fitha poder sair.

Ela esteve 16 dirs internada quando n(r;ceu (...) Estive M fi dios e depis
desses 10 dias tive que me vii embora Porque eu iá não conseguia estar lá

mais... porque ero duro demais, ir tá e vê'ta na incubadora, umo miúdo com

peso normal, nfu é? Era muito doloroso para mim-. o.ginecolWtg.geu'me olta
'...hoia um que não me guerta dar olta m(B o outro disse ossim: "Esta senhora

deve ir embora, eu acho que a alta para ela é methor porque ela está.a sofrer

demois cada vez que tá voi...u eu vinho de tá chorando cadavez que lá iaver o

menina-. via as outros mães que estavam ao meu lado com os filhol ao pé

delas e eu ... era muito doloroso ir lá oo pé deta e não a ter ao pé de mim..
pronto... E1O

Por vezes o intemamento prolonga-se muito para além do preüsto como foi o

caso de uma mãe que quando foi para a matemidade ter o seu primeiro fitho

jamais poderia supor que estaria bastante tempo tonge de casa, passando do

HD para um HC qrde o fitho foi operado-

sim fui logo para Íd [pan o HCJ passei tá oNatal (...) ete entretonto tinha

sido'operãdol a operãção tinha corrido bem e então deixoram-me vir píJ6;sar o

Ano Novo a c(g;a. Depoisvoltei e oinda estive bctonte tempo rc hospital com

ele vinha às vezes pàssar o fim-de-semano e depois ia outra vez... ia e vinha e

depois ia outra va-.. depois ele estwa melhor e vinhd e depois ia outra vez,

foi assim. Foi um pertodo complicado sempre caminho do médico...E9

Os sentimentos de desilusão e revotta perante o nascimento de um fitho

deficiente são também descritos petas mães, retacionados sobretudo com os

cuidados que tiveram no seguimento da graüdez. Estes sentimentos estão,

como já referido, geratmente associados à percepção súbita de que a criança

não corresponde à imagem ideat do bebé criada durante a gestação.
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Eu fui sempre a todor- as consuÍtos, mesÍÍto duronte a grwidez, tiue sempre

muito cuid'ado, eu fumwa e durante a grwidez deixei de fumar.-.tive todo o

cuidado para não iu,er nada que fizesse mal ao feto, tive uma grwidez do

mois normal e depois ela nasceu...E3

Fui seguida sempre n(B consuttos, fiz análises, fiz ecografia estoru sempre

tudo bem e...eÍs nunco me disserom noda durante a grwidez, esteve tudo
bem...E9

Foí uma crtança muito deseiada e ficoza muito fetiz por efie -. Wr estor
grMda... quando fui para o hospital estwa feliz por ir ter filh.o e_o9h-qva que

ía correr iudo bem ... 1ui seguida na grwidez e o parto também foi fácil --so
que depois foi um período muito difícil, foi mesmo muito complicado! E9

A irmã foi porque fiquei grMda, não foi planeada, ele iá foi e depois senti
essa revolto, umo coisa que eu querta funto e ainda por cimo o roP(z' Para o
meu marido díse vamos tentar o raPú, e foi o rapqz e vtr csim, umo cois
que a gente tanto desejou e ele depois vir ossim, fiquei revoltada até com

beus ão pnto de virem aqui pessoc falarem sobre ísso e eu dizer: "Olhe
minho senhora xia daqui porque se existe Deus e se antigamente ele pôs os

coxos a andar e os cegos o ver não sei Porque ryrora deixa vir tantos
problemos ao mundo. Saia daqui da minho porta que eu não quero_owir falar
de Deus.' Ao ponto de eu dizer isso veia lá como é que eu estwa.El1

Também emergiu da anátise a culpa por parte das mães, sobretudo ligada ao

facto de não se ter apercebido logo do probtema do fitho. Brazetton e Cramer

(1993) referem que essa cutpa nasce nos pais porque se sentem responsáveis

pelo probtema dos filhos, do mesmo modo que podem procurar outros

responsáveis, nomeadamente os profissionais de saúde.

Atgumas mães cutpam a sua imaturidade e inexperiência por não se terem

apercebido logo do probtema dos fithos.

Yi togo que ele era uma crionça diferente, era uma críança gue foi sempre de

comer e dormir, uma crtança muito sossegada, como era o primeiro tive
alguma dificutdde em perceber, mos às vezes apercebia-me "então mc ele
ainda dorme!?" b vezes ia ao pé e via-o muito parado, aquela criança muito
sossegada e eu p€Ítswa ossim "m6 o que será?". Como eÍa o primeiro nõo

tinha experiênciu ainda e pensava assim...acontece que naquela altura
ninguém me dizia nada... El
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Só quando ela entrou na primária. Quer dizer eu para mim ela não tinha
nada, às vezes a minha sagra dizia-me "então a menina não se segura" mas

eu ião üa nada na minha-fílha, s quondo ela entrau na primária é que eu

me apercebi do situação Porque dantes não estwa a par de nada, achon que

ela àro uma crtança'normal, depois m primária, no inicio foi um bocado

compticado m(B eu pensei que fosse o adaptoção m6 que depois io conseguir
mas só que não conseguiu. E3

Ela ao n(Bcer tere dificuldade em mamar, em PegaÍ na mama Wrgue ela não
peg(Na, tinha ...ero uma bebé mole, era omolecida, até foi amolecida oo

n(Ecer mas isso como era o primeiro filho eu não notei isso porque ... não

tinha outra experiência.. tinha 2i anos e noquelo altura a gente tinha os

olhos muito mais tapados do que agora.E4

Uma mãe culpa a sua imaturidade e inexperiência por não ter procurado

informação e ajuda para o probtema da fitha.

ísto se fosse hoje eu teria perguntado m(§ nessa altura eu também... e.t

achon estranho ela não se sentor, achava e dizio que não era normol mas se

fosse hoje-. agora uma Wssoo tem mais conhecimentos e nessa oltura... eu

vivia num monte... não falwa com ninguém... parecia um bichinho... e depois
era o que os pe os me diziam, eu acobordwo'me ali e ali ficwa--. Eí0

A cutpa surge ainda no caso duma mãe que sente que eÍTou ao ausentar-se,

para tnbathar, durante um período da infância da fitha poss ter contribuído

pam o desencadear da sua deficiência.

A única coisa que eu acho gue fiz de errodo, (...) Íoí guudo ela tinha I meses

e eu fui trabalhar para o Algane, Porque aqui não hwia trabalho e eu queria
melhoror de vido e deixei-a com o minha sogra, de 15 em 15 dios vinha cá e a
minho sagra de I em I ia tá para que ela não estivesse muito tempo longe de
mím. Ela ainda estwa a momar, tirei-lhe a mama e fui emfura, custou'me
muito, era impensávet hoje fu,er isso, mesmo que eu tivesse Wuco dinheiro
eu podia rlossar por dificuldades m(B Íwnca foria iss. (...) E b vezes falo
com pessoas, porque às vezes estw mais em baixo e digo há tantos pais que
vão para o estrorryeiro e oos filhos estão bem e corre tudo bem, podle ter
contrtbuído um bocadinho mas não seria o causo, penso eu, por amor de

Deus! E3
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para uma mãe a cutpa por não ter desejado o filho é de tat ordem que acaba

por sentir a deficiência deste como um castigo.

Não, o meu fitho não era para ter vindo ao mundo...eu não era Wra ter tido
mais fitho nenhum (...) eu não querio mesmo mais fithos... aconteceu...e

fiqueí grffida (...) Foi custoso para mim aceitar Wrque eu não querta mais

\i[nos mat a minha mano mais velha ficou tão contente e deu-me muita força-para 
seguir em frente (...) era o destino.- mcs eu fui muito cctigada mesmo

multo...E7

Na procura de encontrar um responsávet peto surgimento da deficiência dos

fithos, as mães atribuem muÍtas vezes a culpa aos profissionais de saúde de

uma forma personificada ou mais tata, cutpando a assistência na matemidade

ou o seguÍmento da gravidez peto médico de famítia.

Eu acho que estive tempo o mois na srrla de Wtos... acho gue em relação ao

porto... eu tive folta de assistência no altura do parto...esüve tempo de mais

sozinha.El0

A grwidez correu rwrmal, fui sempre ao médico, fiz os exames, eu é que

peâia oo médico pora faer outros exames sem ser aqueles-de ytina fuia-onálises 
via-me a tercão agora ecogrofic ele nunca me mandou fu,er Wrque

não hwia problemas na família, e ele dizia gue não vatia a Pena porque os

exames gue eu fuia estarzrtm todos bem e não hwia perigo estorc a correr
tudo bem, cá em casa éromos todos saudúveis e dizia-me Pora não pensar

nisso, Wrque eu parecio que já adivinhwa, levei esses meses todos, sempre
que ia à consulta falova nísso e ele dizia gue não valia a pena porque estwa
iudo bem... tanto-que guando o "Filipe" no;ceu foi um chque Para o médico

de famítia também, Porque ele disse que nunco pens(Na que poderto ter esse

problemo.Ell

Segundo Pimentet (19971as atitudes das mães de crianças com deficiência são

frequentemente caracterizadas como §eitantes. Uma mãe retata'nos como a

sua atitude iniciat e a sua dificutdade em aceitar o fitho fez com que fosse

rotutada de mãe rejeitante por parte dos profisíonais de saúde que atendiam

o fitho.

E depois o desguto foi muito gronde eu de alhar para ele... eu não oceitoro
mesmo... e fiquei conhecida lá no hospital pela mãezinha que não oceitana o
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fitho e eu cheguei o dizer que não era não o aceitar a ele porque se ele cá

estava era porque eu o querio mas não aceitwa era o problema que ele
truio porque era muito complicado para mim... Eí í

Seguy (í984) refere que o modo como é anunciada a deficiência acaba por ter

repercussões na forma como esta acaba por ser aceite. Daí que não seja de

estranhar que os sujeitos deste estudo refiram sofrimento retacionado com a

forma como foi feita a notificação do diagnóstico. A demora na confirmação

do diagnóstico também é referida.

Eu tive que estar mais dias na moternidade Porque ela não malnova, (...) e
depois o pediotra disse "esta bebé tem algumo coiso" e eu iá chorwa e como

andwa já a tentar descobrtr o que ela tinha... Porque a minha família foi lá
visitá-ta e disse "lsto não pode ser, ísso não é normal, a bebé é molinha, não

moma, é muito pequenina" - (...) ela foi posta numa incufudorainho, rwma
sola p'rós pequeninos, p'rós prematuros uma noite porque ela estwa
molinha, muito fraquinha e então eu... andava no corredor a espreitar o vidro
que dorc para os incubadoros dos prematuros (...) E4

(...) então de monhã quarúo o pediotra chegan, eu andwa de olho rw
peáiatro para ver o que ele me poderio dizer da minha, quando- ghegou à
-beira 

da minha o que disse foi: "Esta bebé, é esta que é ceguinha?" ora uma

mãe owir isto no corredor... por isso eu choro muitas vezes...depois ... mas

não era.- porque.- nesso oltura oinda não era -. é agoro, m(rs nessa attura
não era... E4

Foram, pois ela n(Eceu e foi togo Para o HP e foi logo o poi assinor ver se ela
podia ser operada, Porque tinha que fa,er aquela operação, porque se não-fizesse 

morria lqo e assim podia viver... foi operada ao problema gue truia
alí atras e depois voltou a ser operada à cobeça...ela esteve internado depois
de nascer para d primeira operação àquele buraco (...) E6

Fui andando com ele wsim, ia oo médico, (...) andámos na Genética em

üsboa, depois aos 2 oninhos possou para Beia, onde vai ao departamento de
psiquiatrta do HD onde vai ser atendido pela pedopsiquiatra que começa a
segui-lo e até hoje (...) fez um dno que d gente soube a doença dele (...) lam

fu,endo exames, fez vóric vezes análises e até ia a propósito a Usfua Wa
tirar sangue para fu,er onálises, muitas vezes mandwam os resultados novos

e outras não chegana ao fim da análise e iam aguardando e...com muitas
dúvidas... o que seria a doença ...diziam que ero paralisia cerebral...diziam isto
... diziam quito... nunca chegarom a uma conclusão do que é o menino tinha,
agora é que já se sabe.ET

-14-



passado um pouco veio logo atros uma Sra. que devia ser Já mesmo pediatra e

começou a olhar e leu no fivrtnho e depois começou a olhar muito Pard o

'Filipe" Ievou-o à ianela e olhou'o muito depois voltwa a pô'Io Íta cama

depois não ficwa bàm e obseryana-o de noyo, levou uma data de tempo ossim

.- e eu comecei o desconfiar gue alguma coisa não es;two bem- e depois

comecei a chorar É11

perante a notificação de um diagnóstico de deficiência há geralmente uma

preocupação por parte dos pais de saber quais as perspectims de futuro. Os

profissionais de saúde sentem-se geratmente 'obrigados" a dar expectativas

de futuro no momento da notificação do diagnóstico, que nem sempre se

verificam.

Depois no HP disseram lqo quilo que aor;sava. (...) depois o menirw
começou a lhe dar os ataques de epilepsia, (-) tinha sete meses, continuou a

fu,er'exames.(...) Depois (...) viram que tinha uma catarato que cegou lqo e
da outra (visto) ainda vê um bocadinho.E2

Quando essas perspectivas são negativas, apesar de reatistas, trazem

sofrimento aos pais.

Eu sei que ela não tem muitos anos de vida prque os médicos têm'me dito
que o ioração dela que não aguenta...o problema dela devio ter sido operado

àm pequriina ...m(B ela não Íoi (...) problema que ela tem de coração que não

chegorá o ser uma pessoa de muita idade e eu sei disso tudo...mas não quero

(...)-porque ela é uma criança cheio de vida (.-) é uma criança que...gosta de

viie'r... sei que é assim...ela é minha filha e eu gosto dela...mas é um desgosto

muito grande...E5

Os médicos sempre me disseram que 6 melhorc dela eram- prontos cuidar

dela era para sempre... sempre a precisar de quem cuidasse dela... ia todos os

meses à consulto com elo... E5

Em relação ao problemc dos olhos so o qte me disseram lá é que não há

recuperáção, guê uma vista está perdida e que a outra ele vê um bocodinho

mas' daqii a-5 minutos pde não ver, pde deixar de ver... depois dc
operações que fez ... E9
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Por vezes as perspectinas dadas são de tal modo negatinas que quando não se

concretizam deixam os pais desconfiados em retação aos profissionais de

saúde.

E há outra cois;a não devidm ter dito que ia ser uma criança muito difícil, ia
ser muito mole, muito lento, com muito dificuldade em segurar o cabeça ao
princípio, andar muito mais tarde, guer dizer puserom-me um guadro negro
mas disseram que mais tarde ele ía fu,er isso tudo, que ía fu,er tudo mais
tarde do qte a irmã, que começou a andor aos 9 meses, pronto gue n ia
começar o ondar aos 2 ou 3 anos dependendo do entusicmo dele e da força,
não sei quê... E11

Na segunda subcategoria, exoressão emocões e na vlvêncte

ouotidiana da situação de deficiência, continuam a emergir emoções

semelhantes às descritas na anterior subcategoria.

No entanto há aspectos novos que se destacam, entre etes um aspecto vem

dar razão ao descrito por Whatey e Wong (í989) que referem que na maioria

dos casos de famítias com jovens deficientes, a situação acaba por ser um

desafio extremamente sotitário para a mãe, que é quem assume geratmente o

papet de principat ou mesmo única cuidadora. Assim as mães descrevem a

sotidão e a falta de suporte que sentiram.

Quando é uma crtança maior já vai de outra mwteiro, mesmo gue a pessoo

não possa ir... já voi de outra moneira, mas ele era Pequenino e mam(Na e eu
tinha que ir com ele. Era um colo que eu tinho que o ocompanhor nfu podia
deixá-lo no mão de outra pessaa, tinha que o ocompanhor, se eu tivesse uma
mãe gue guisessa.. m(B eu infelizmente mtnca tive disso, só a tive quor;e no

fim da vida dela-.E1

Fico sempre e é uma dor pora toda a vida, ficamos sempre ossim com e§o
dor. (...) Ainda hoje me sinto...sinto dor... sofri sozinha... o pai depois foi'se
embora qtis arronjar nova mulher e eu fiquei sozinha com os dois fithos...
podia ter sido de outro maneira.. E1

O meu marido mo podia estar lá porque ondwa a trabothar e eu sentia-me
sozinha e... ero muito complicado... E9

Depois a gente não tem apoio de ninguém... era eu agui sozinho-.. io com ele
de mês o mês lá e pronto. Eí í
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A tristeza crónica é um sentimento referido por diversos autores donde se

destaca Whatey e Wong (í989) que referem que na fase de Aiustamento pode

surgir a tristeza crónica - depressão e que na fase de Reintegração e

Aceitação acontece o ajustamento à tristeza crónica. Existem assim narias

referências a este sentimento por vezes de uma forma personatizada:

Ela [a mãeJ iltnco mais teve o gosto gue ela tinha pela vida e depis eram
gémeos, m(B o pior foi o problema dela...ela nunco mois recuperou...E6

Embora surja por vezes misturada com medo e até com atguma inveja das

outras pessoas que não sentem essa tristeza:

Esse medo que eu tenho e dá-me cafu dos meus nervos...Porque de resto eu

vejo que há-famítics com probtemos piores que os meus, mos algumr aPesar

dõs probtemos têm alguma alegria, se vem um dia de anos fu'em uma festa
mas eu nõo tenho alegria, tem a ver com tudo o que me oconteceu e com o

medo do que ainda pode acontecer...El

Quer da famítia como um todo:

Tornou avida mais triste. Tudo ficou mais triste.E2

O desgosto e a revotta peta situação üvenciada mantêm-se para além do

momento da notÍficação do diagnóstico sendo exacerbada por determinados

aspectos, como o medo retacionado com o futuro.

Tem sido difícit e cada vez se está a agr(Nor mais pois cada vez tenho mais

desgosto. Tenho mais conhecimento da vida e veio que eu cada vez vou

perdendo a saúde e eles vão ficar szinhos...
Eu antes parece que não davo tanta importôncia a certas coisas, m6 agora

cada vez perso mais nu coisw, não sei se é do minho idade se é deste tempo,
cada vez tenho mais medo, e eles nem semPre me owem...fico muito
preocupoda...vejo que cadovez os Posso aiudor menos. El

Numa dectaração significatina é notório o referido por Whatey e Wong (í989),

que a aceitação é um estádio que atterna períodos de pesar com períodos de

aceitação consciente
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Há alturc em que a gente encara bem a situação mc outru a gente diz
"mos porquê eu, porquê eu?" E3

Para ultrapassar estes sentimentos as mães p«rcuram determinados escapes

como a dedicaçao ao tnbalho.

Continuo a sofrer muito Wr ver gue ela é diferente dos outros. fuluito, muito!
Agora ainda bem que eu estou a trabalhar isso é muito bom paro mim,
Wrque eu não estou em c(rlo, quando estou peruo mais na minha situação,
está a perceber? Assim vou para o trabalho, tenho uma amiga que diz uma
coisa, outra amiga diz outra coisa e or;sim o tempo Wssa e não custa tanto...
E10

Para uma mãe a sua dificutdade em aceitar a deficiência do fitho teve a ver

com a fatta de informação e de apoio no momento da notificação do

diagnóstico, o que vem dar razão ao referido por Seguy (1984) que é muito

importante que os pais sejam convenientemente informados dos meios que

existem pam que o jovem possa ultrapassar as suas dificutdades e terem as

mesmas oportunidades que os outros jovens.

Eu não entendia e não sahia o que podia ser o futuro dele...eu olhwo pora ele
e eo mesmo tempo começ(Nd a Pensar mos Porquê é que ele trouxe este
probtema... sentia-me muito revoltoda e depois é essa coisa que a gente não
tem um apoio que dê a volto pora a gente ultrapassar isso, porque como eu
lhe disse eu quando ele tinha 14 onos ainda me sentia revoltada... ainda hoie
eu falo muito e fico revoltada, começo logo a chorar, sinto muita tristeza.
811

Apesar dos sentimentos vivenciados há uma procura de que estes não

interfiram nos cuidados prestados.

Eu chorano, chorwa, m6 sempre cuidando dele. Uma coisa é certa eu estwo
revoltada mas ele não tinha o culpa, eu dwa-lhe no mesmo o comezinho,
dwa-lhe o bantlo mudwa-lhe a fralda tal e gual como à irmã, tal e gual mc
hwio aquela coisa: "mas porque é que ele veío assim?u era aquela revolta e
então não tive outro apoio. er

Como já foi referido no enquadramento teórico, segundo Stanhope (1999)

mrios estudos têm demonstÊdo que, quando os deficientes são cuidados em
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casa, a mãe ou quem a substitui (cuidadoras do sexo feminino) está sujeita a

um nível de stress, ansiedade, depressão e rÍsco de saúde mais etevado. As

repercussões do probtema dos fithos na sua saúde são referidas por uma mãe:

Desde que os tive runnca mois trafulhei, não fiquei cap@, de trabolhar, pronto
eu fiquei sempre com este problema de saúde [neruos], acabei Por ser
reformada por invali dez.El

Outras mães referem depressão e ideias suicidas uttrapassadas peta

necessidade que os fithos têm dos seus cuidados e peta esperança de que a

situação pudesse methorar:

As vezes acho mc outrc vezes parece-me gue se não o tivesse aqui eu não
tínho nodo porque lutar... quondo penso em acohar com o vido ... Penso que
não posso deixar o meu menino sozinho ... e ganho força para lutar Wrgue eu
sei que tenho que ser forte porque eu é que mantenho esto caso de pé, eles
todos precisam de mim-. mc não é fácil.- tem sido muito sofrtmento... tenho
sido muito costigada... mesmo muito. E7

Eu sou sincera, cheguei mesÍÍto a dizer gue me matwo o mim e maton o
miúdo -. (Choro) ...depois de ele começar a andar é que comecei a ter mais
esperonça, persei: "Bem pelo menos tenho o qzor mc nõo é o uar completo
desde que ele ande e fale já é bom" depois era isso que eu pedio a Deus. E11

As causas da deficiência acaba por ser, como já ümos atás, um aspecto

importante para os pais e quando esta é genética e passível de ser transmitida

a gerações ündouras acaba por ser mais difícit de aceitar:

Porgue o Sr. Dr. disse gue a filha umo vez gue quisesse um bebé, que ficcse
grMda, tinho gue ír logo entrar em contacto com ele, para fu,er estudos
para não transmitir essa doença, esse X ao fitho, foi muito difícil, levei um
mês e todos os dias chorwa.. e foi muita dor, sofrt muito, até hoje foi o que
mais me custou, foi mesmo o que mais me custou. ltlos pronto oceito! el

Noutros casos perante essa dúüda os médicos descansam os pais:

A gente guis saber de gue tado é gue vinha porque não temos conhecimento
de ninguém ossim, e confirmou que não é hereditário, que não era dum lado
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nem dcrutro que foi mesmo uma malÍonnação genética.. mesmo eles me
disseram um azar no principio da grwidez (...) "mc Pode tentar outra vez
porque realmente não é herediúrto, era precin ser um aar muito grande
parovir outro ossim",.. m(B eu não quis tentar. E11

A meu pai é prtmo da minha mãe e foi por ísso gue deu isto![diz o Gonçato]
Não o médico dísse sempre que não era disso. Que não têm nada o ver,
embora digam que é uma doença hereditária Porque há uma irmã h meu pai
que também tinho esta doença. [esctarece a mãe] Eí2

Enquanto parte do sistema familiar os irmãos do jovem deficiente também são

afectados e reagem de diferentes modos. Por um tado tal como referido por

diversos autores no enquadramento teórico, experimentam sentimentos de

cooperação e aumento de cuidados sendo protectores e sensíveis com etes.

Para mim o meu irmão é igual b outrc pessoos, não noto difererço.
Conseguimos organízar a nossd vida contondo sempre com ele. Uma pessoa

habituo-se e leva a vida em frente sem pensar muito nessas coisos. Para mlm,
não tem problema, ele é umo pessaa normal. As vezes tem as suos coisos mas
quem é que não tem? k vezes tenho que the chamor a atenção, tem-me mois
respeito a mim do que à wó mas isso também é normal. E2

[Os irmãos] Aceitaram-no bem, era o menina...era o menina da c(rlo, ainda
hoje é ...até a maís pequenina, gue n(Bceu depois, semPre foi uma coiso que
ela mesmo serdo mais novinha se apercebia ... ensinou.a tanto, tonto... eu
penscva assÍm: pronto, ela é mais pequenina... mos Parece que ela começou
togo a compreerder gue elo que era csim... e aiudon-a..aiudou-a muito...
ela... mesmo o desenvolvimento delo ...e depois na escola... aiudou-a muito,
muito. E5

Outros porém apesar de reconhecerem a diferença do irmão ou irmã e as suas

timitações acabam por ter uma atitude ambinatente, por um lado de

cooperação e por outro lado sentimentos de ciúme e ressentimento deüdo ao

facto dos irmãos serem atvo de uma atenção mais especial, estes sentimentos

são também referidos petos autores atrás referenciados.

A uJoona" gosta muito da mana, so que o outra oinda é peguena e depois tem
aquela maneira de ser ela não entende aindo, sobe que a mona é diferente,
eladiz isso e - m(B é irreguieta, é aidade dela, elaprovaca aoutra e a
outra às tantas perde a paciência e acabam por brtgor umo com a outro (...)
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A peqtena tem muitos ciúmes da grande ... porgue às vezes a "Joona" diz
"filãe dá-me miminho" e a pequena amuo lqo mas eu digo-lhe "Olha muito
mais mimo úem tu do que a "Joolp" Wrque eu ondo contigo ao colo e faço
outras coisas que já não faço à tua mana porque é mais crescido!' mas ela
tem muitos ciúmes et

Se eu the pedir pora ela ajudar a "Joana" ela ajuda, gosta de a ajudar a fuer
os fichas de trabolho, a pequenina consegue melhor do que d "Joona",
Wrgue a "Joüta" tem mais dificuldades e ela ojuda-a e não ajuda mais
porque a "Joona" não deíxo, porque a outra tem aquela maneira de que sabe
tudo, está na ídade que acho gue sabe tudo e depois ainda mais porgue vê
que o mano tem um bocado de dificuldode e então acha que sabe mais ainda
e depois mostra isso e a outro irrita-se com ela. E3

Para uma mãe é ctara a desítusão e a sensação de castigo üüda peta fitha

mais vetha ao saber da deficiência do irmão.

Ela [a irmãJ diz-me a mim gue não era or;sim que ela queria ter um irmão,
não ero assim... ainda agoro há poucos dios ela disse outravez isso...E7

Hoje eta [a irma] aindo diz que se sentia cctigada, sofreu muito Wr co.$a
dele. et

Os pais aparecem como menos expressivos nas suas emoções apesar de as

mães referirem a sua dificutdade de aceitação do probtema dos fithos referem

que os pais pouco falam sobre isso:

O meu morido nõo fato sobre ísso mos eu sei que ele continua ferido, porque
ele é umo pesscrt muito reseruada nesse ospecto, não falaee

Pora ele [o pai] acho gue aindo foi pior porgue ele tqo figuei mal mc depis
reagi bem agoro ele ainda hoje ele não encara isto tão bem como eu. Ele é
uma pesfio muito reservado, muito calado twnca desobafa, não se abre,
depois ainda sofre mais com isso. Eg

É referida por algumas mães a maior aceitação petos pais da dt#iciência dos

fithos o que pode estar relacionado com o facto dos pais estarem menos

presentes na prestação diária de cuidados ao jovem.
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A Wi ainda csim não reagiu mal, agora a mãe é gue não pdia encorar com a

filho ser assim...mos cuidwa dela...e0

O marido é que ero orsim:. uDeixa lá, a medicina está tão desenvotvida sahem
Iá eles o que é que o miúdo vai ser mais tarde" ele é que me dwa olento: "Eu
olho para ele e não lhe vejo nada", dizia o meu morido mc aguilo era tudo
para me contentar 811

Atguns pais são manifestamente ausentes no cuidar dos filhos.

A pai pouco Íu por ela, no princípio telefonorc todor cB semoÍKr, agora tudo
isso acabou (...) O pai vem cá de mês a mês tru,er'lhe as fraldinhas e
pronto...e tru, o dinheiro da pensão gue são 95 Euros, elo pergunta guottdo o
pai cá vem... ela b vezes está danada e diz: O wô o meu pai nem me
telefona, nem Wra saber como é que eu estou. E6

Na üvência quotidiana da situação de deficiência as famítias deparam-se

muitas vezes com §tuações de crise inerentes à própria doença ou retativas a

outras complicaçôes. Perante estas situações de crise, que ráo desde crises

convutsivas a situações que necessitam intemamento ou intervenções

ciúrgicas, algumas mães, enquanto principais cuidadoras referem

dificutdades em [idar com esms situações, quer peta fatta de preparação para

tat, quer peto medo e aflição que sentem no momento e que têm dificutdade

de uttrapassar.

As crises conwlsinas assumem contomos que as mães referem ser dificeis de

uttrapassar como podemos ver das declarações que se seguem.

Depois era na situação dos conwÍsões, guando eles tinham quelos crtses ...
para mim ero ... eu acho que nunca soube lidar bem com a situação... entrwa
em estado de chque e não conseguia reagir e depois como eles estozam
sempre comigo eu estwa sozinha e não conseguia reagir... quer dizer eu às
vezes reogia mc não ero da melhor muteiro, porque coÍÍto estwa tão
eneryado... sei lá ... às vezes depois dizia aos médicos o que tinha feito e eles
depois explicwom-me como é dqia ter feito e dizimt que não dotio ter feito
ossim... etz

Eu... vi-a ossim aftita, depois ela ficwa csim muito mole e a desfalecer eu

ficon muito nevosa (...) Quando eu owia o telefone ficwa lqo toda aflito...
às vezes nem era para mim... ea
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Para avó de uma das jovens o maior medo é que a crise conwlsiva aconteça

durante a noite e não se aperceba.

Também tinha medo dela voltar a ter os ataques... agora já vou dormindo
mais descansoda...é como quando a gente tem um filho pequeno... estou
sempre de olho neld- de noite tenho que me lqrantar e ir voltá-la, porque
ela não se volto. E6

Perante uma crise gntve que acabou por tirar a üda a um dos fithos gémeos e

com a mesma patologia a mãe entrou em choque e sentiu-se btoqueada e teve

dificuldade em conseguir reagir. O btoqueio a que esta mãe faz referência é

justificado peta literatura, "quanto mais intenso é o sentimento mais

dominante se toma a mente emocional e mais ineficaz a racional" (Goleman

1997: 31). Daí que não seja de estranhar que numa crise grave como a

presenciada por esta mãe eta refira ter-se sentido btoqueada.

llos eu não sabio de nada, eu perdi lqo a noçAo.- eu ocho que ele ainda
estana vivo... eu pelo menos acredito que sim e a minha madrinha quando
veio, o "Gonçalo' tinha-a ido chamar, tombém achou gue sim, só que quando
eles chegaram eu já tinha chamado, já tinho telefonodo para a minho
cunhada, foi o mtmero que me ocorreu e elo teleforcu Wra os bomfuiros e
então já o 112 vinha a caminho e chegou rápido, porque eu fiquei blqueado
e não consegui ligar. en

Depois eíes [os fumbeiros] vieram e pegaram-lhe ao colo e levaram-no m(B
eu achei muíto estranho porque eles não me deixaram ir com eles... eles
aperceberom-se e guertam ir fu,er-the coisos gue não qtertam que eu ússe.-
porque eles ainda tentaram reanimá-lo, foi o que eles me disseram...E12

Nós fomos atros rK, carro da minha crrio e guondo chegámos ló o médico disse-
me logo que ele que não estwa vivo, que não hwia mois nada a fu,er. [ele
tínhal 13 Anos, foi há quose 3 anos...etz

Outra mãe refere ter a capacidade para a$r da maneira mais adequada,

apesar de também se sentir aflita perante as crises conwtsims.

A partir dos 13 anos, talvez ...porque...não fizesse umo mudança de idade
normal... pois não tem período, não tem nado... então ela começou a ter
conwlsões ... talvez fosse a medicação gue já não darta para o idade e howe
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ali um período - a portir dos 13 anos... que eram muito frquentes, chegwa
a ter 2 e 3 num dia e depois ficon 4 ou 5 dios sem nenhuma para depois lhe
dar 4 ou 5 noutro dia. (...) Era uma graúe aflição, era o ustesolidu que lhe
punha, para acalmar e não tinha mais nado a fe,erea

Perante uma outra situação de emergência a mesma mãe refere ter

conseguido resolver o probtema da forma mais adequada.

Desde o 2a operação ela teve sempre sonda por onde a alimentwam, frfu
comia de outro jeito. Depois ... elo teve um etgasgo... porque foi assim... os

médicos disserom ossim: "Olhe, você experimente a dor'lhe comida à fuca
mesmo com o sonda posta m(B ... só que eu fui experimentar... claro com o
sonda lá e eta com o engolir a dificutdade era tanta, estava tão frquinha que
ela ficou negro com folta de ar...eu bati nas costas e a menina não reagiu
noda e eu puxei-lhe o sonda e tirei-lhe a sonda e efia reagiu... eu não tive de
chamor ninguém oo pé... eu fiz aquilo instintivamente...vi-a assim e puxei-lhe
a sonda, tirei-lhe a sondo, ela etgoliu o que tinha ali e a portir daí nunca
moís lha pus. E4

Na vivência quotidiana da situação de deficiência as famílias, habitualmente

na pessoa da mãe enquanto princÍpat cuidadora, vêm-se perante situações

que lhes provocam momentos de grande aflição como a do relato que se

segue.

Desaparecia ondwo aí tanto vez gue eu procur(Na Wr ele e nao o
encontrwa... saúo ... tinha sempre tudo fechado à chwe mG quando eu me
descuidwo... acontece... acontece... e num abrtr e fechar de olhos... uma vez a
mono foí poro o serro e ele esteve muitos horas no serro desaporecido... foi
atras dela mc não foí oo sítio certo, meteu por uma ftoresta abaixo,
desapareceu, teve muito tempo e depois um senhor à noitinha é que o
encontrou, ondwa toda a gente à procura.- numo aflição eu ia morrendo- e
muitas yezes assim... aconteceu tantd vez... E7

O medo sentido por uma mãe perante a notificação da necessidade de

correcção ciúrgica de um problema ortopédico parece estar relacionado com

o medo do desconhecido e com a consciência de que uma círurgia podená

cotocar em risco a vida da fitha.

Depois foi tombém seguida no HO, diseram-me gue iam tentar ver o que
poderiam fa,er, dísserom logo que ela tinho que ser operodo, aos tendões das
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perru;r., Wrgue ela não dand um orlr;fi, ela não andova, s andoza de rctos, e
elor disseram que depois da operação possivelmente ela ia começar a
andar.(...) O pior foi a cirurgia, eu entrei em pânico qtando o médico me
disse que ela tinha que ser operada, tinha I anos... esteve em gesso 3
semanas, lá no HO...eu ia lá todos as seman(B... Eí0

Quanto às hospitatizações estas são referidas como um problema.

Eston;ra sempre desejando vir, claro. *lc era sempre um problema. lvlos não

fomos feitos para estarmos em Hospitais e eu tínha que reagir, claro. E4

As reacções emocionais à hospitalização são em geral fruto de factores como

o medo do sofrimento físico por parte das crianças ou jovens mas são

intensificados pela separação.

A principat mágoa vem das mães que não pudenm ficar com os fithos devido à

necessidade de cuidar dos outros fithos.

Eu não @ia ficar lnos intemamentos], Wrgue eu tinha a outra peguenina e
não tinha quem me ficasse com ela... mc ia lá muitos Yezes mos não pude

ficar com ela...veja lá que uma dos alturas ainda lhe dwa peito-. porgue ela
só tem 17 meses de diferença do irmã mais noYa... dwa-the peito e tirwa o
leite e depois qtondo ia vê-la dwa-lhe de mamar...e ela mcrm(Na na mesma e
não pude ficar com ela ...elo ficon no pediatria. E5

Não [pode ficar com a menina no hospital durante o intemamento] Wrgue
tinha o outro [irmão gémeo] ... E6

Para a criança ou jovem a hospitalização, quando (rcolTe numa idade mais

avançada do que no momento do nascimento, surge como uma separação do

seu meio ambiente habituat, das rotinas do dia-a-dia, dos irmãos e restante

famítia. "A experiência de estar longe de casa, de estar doente ou tesionado e

de ser tratado por aduttos que não são os pais será sempre um desafio

traumático para uma criança" (Brazetton 1995:34).

Quanto aos jovens deste estudo são referidos sobretudo sentimentos de

angústia, sofrimento e recusa perante a separação dos pais durante a

hospitatização.
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Quando foi operodo ao pzinho, (...) deve ter sido antes dos 5 anos porque
ele ainda não adava (...) Coitadinho, chorora, não queria lá ficar, quando a
mãe se vinha embora ele ficwa chorondo.EZ

Estwa comigo r.r;twa tudo bem m(E se pensosse gue eu me vinha embora elo
reagía ma[ não querta lá ficar, mas nunca ftcou sozinho ficou semPre
comigo.EB

Nunca mais me rrqrueço o que ela fuia... quando chegwamos tudo bem mw à
horo da abalado, agarr(Na na minha mão...ossim que eu lá chegavo dizia lqo:
ulvlãe dá-me a tua mão" porgue ela estwa deitadinha e não se podia
levantar, que erd para eu não abalar, e quando eu ia buscar a malo para me
vir embro, começ(Na a chorar logo... ero uma dor tão grande, tão
grande.ElO

Compticações tardias lenam por vezes os jovens a ser intemados durante

muito tempo cqn consequências por vezes dramáticas, como uma úlcera de

pressão que chocou a avó.

Senti umo grande alegria por ela estar viva mc depois guondo vi o que ela
truia ali é que eu fiquei mol, porque é umo grande fertda que ela tem ali. e0

No caso de uma jovem uma compticação tardia leva a um intemamento de 5

meses em viários hospitais centrais.

Tinha E meses e 4 dias deu-lhe a meningite, fui de urgência com elo para o
HP, cheguei lá com os dedos todos mordidos... uma febre que o médico cá não
deu controlodo... febres, febres... e a menina gritwa, eu (...) pensei gue ela
que morrta aí no cominho, ela tinha dores, elo mordia-se toda, ela chegou ao
HP e foi internada nos infecto-contagiosos, esteve lá ... uns dias ...a válwta
infectou... estwo com umo moncha vermelha no sítio da válwla... voltou para
o HC, foi retirada a válwla e foi posta nautro sítio, fizeram mois 4
operações, a tentativa de válwlo em vártos sítios do cabeça, por baixo, nunca
mais conseguiram que uma válwla ficwse lá sem gue infectasse. Todor
infectaram, até que ficou sem nada... tinha conwlsões ... horrtveis...tinha
muita coiso... nquele espaço em que ela esteve lá no HC ...ainda urs tempos
depois o médico como feia seruiço noutro HC, puxou-a para lá (...)

Após este intemamento protongado a mãe tomou a decisão de pedir a alta,

sem quatquer garantia de contínuidade de cuidados e apesar do medo contou
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com o apoio do marido e do resto da famítia. O seu sucesso a cuidar da fitha

acabou por ser motivo de orgulho.

Tinha diarreias seguidos... tinha muita coisa, muita coisa... que o deixott com 4
quitos, tinho í3 meses quando veio de lá e treio 4 quilos... mal pesados ...e

ela quando foi intermda tinha aí urrr 6 ou 7 quitos e depois ficau com 4 ...
tanta operação, tanta diarreia, tanta... tanta dor e tanta coisa que... foi uma
miséria. Quando tinha 13 meses eu trouxe-a Wa cor;a porque csinei o termo
de responsabitidade para a tru,er, já não aguenton mais hospitais...dos I aos

13 meses eu estive sempre, semPre ao pé dela, ossisti a tudo. E4

Eu estonza contente de vir para c(Ea m(E oo mesmo tempo tinha medo e
depois naquela altura havia o Hospital velho concelhio ainda fui lá direito...
porque ela não tinha alta ... eta estava tão mal que não tinha alta-. então
paro poder vir Wra cosa (...) A família oinda teve mais medo do que eu,
porque eu já ünha visto tanto, tanto que.- e a idade não proporcion(Na
medo... a minha idade na oltura ... E4

O meu marido é ele é uma Pessoa muito passiva, ele até reagiu
bem.[perante a decisão da mãe ter pedido a atta] E4

E então nesso alturo... depois eu fiz iso, comecei a alimentá-la rcim, de 2
em 2 horas, com umo colher pequenina... oo fim de um mês não parecia a

mesma. (...) Ao ftm de um mês fui com ela.. telefonei à médica e ... trouxe o
número da médica, telefonei-lhe e perguntei se ela queria ver umd oRaquel"

novo quando cheguei tá com elo nem seguer a conheceu... conheceu'me a
mim... porecia outra... E4

Para atém da úttima declaração atrás referida, até este momento a maioria

dos sentimentos expressos petas famítias aParecem como negativos, no

entanto as famílias também referem alguns mais positivos como o orgutho

peto seu sucesso no cuidar perante determinadas complicações ou pela

sobreüda da jovem que surpreende os médicos üsível nas dectarações que se

seguem.

Aguilo é da posição, de deitoda, do carrtnho e da cama, não tem autras
posições e aconteceu aquela luxação na dnco. Ela teve um ano inteirinho
sempre com uÍno tala entre os pemr Wa ver se não precixva operação,
curei-a sem precisar operação, eu é que a curei, porque eu tentoza.. cadavez
que lhe mudwa a fraldinhdvoltwa-a pora o lado da tata.. tanto que ela teve
um ono infrlirtnho com (B pernas abertc e curou a luxação sem precisar
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operação, aindahoie eu uso um peluche entre $ Pernor Waque a tendência

d* pârn* sejo abrir e não fechar- ainda hoie...uso esse boneco para não

fechar a anca. E4

O ano pcsado fui com ela fa,er Uns exames. ..um ecocardiryrüna também ..'e

a médica achóu muita admiração Porque é que ela não foi operada em

pequenina... Porqlrte nunca tinha-visto um coso dagueles.- Wrque em geral ou
'são 

operodoi em Pequeninos ou não vivem... o gue é que eu podia dizer... não

a opéraram e elo ainda aqui esta.. ela levou muito tempo a fuer o exame e

até chomou outros médicos... E5

A esperança e a ategria perante pequenos triunfos na evotução dos jovem são

sentimentos também verbatizados, embora nem sempre seja fácit a sua

manutenção, como no caso que se Segue o desenvotümento da fitha após a

cirurgia deu esperança aos pais de um futuro mais promissor, mas essa

esperança durou pouco temPo.

Ela tomw força e ela era inteligente nquela altura, Porque e-lo querta falar,
ela com 5 meies iá dizia mã...mã...pá...W ... ela tinha iá reacções.de quem era

inteligente, quando via a WW, quando üa o biberão, pronto ela reqia, ela
reagiá e parecia que era lnteligente... e foi até aos 8 meses (-..) nesse esPaço

de tempo eu trwxe'a Para casaE4

para outras mães é o facto de finatmente terem um diagnósüco definido e

uma tinha orientadora que lhes dá um pouco de atento.

O gue me dizíam é que a Joona, (...) que tinha uma mentatidade muito
infárior à idade que tinha e que não hwia grande coisa a fu,e1 sobre isso.

ç.1 e depois fui'a outro médico com ela, neurotqia, mesmo dentro do HD

(...) ete falou-me que podia ter tido conwlsões petas febres altas que teve e

issó tinna sido a origem do problema, eu nunco vi nada, que eu rwtor;se não.

(...) Portanto foram várias os opiniões deles. Agora a última opinião, da

psllAqa que d selrue, é que se trata de uma dislexia, e desde que sigo os

exercícios tenho tido muito bons resultados. E3

Que é o Síndrome do X Frágil, o gente fica assim... é uma doença ossím... mas

õthe tem wançado, diz uma palotinha isso dô-me muita alegria e esPero

ainda muito mois, não aprender a ler e o escrever Porgue a pedopsiquiatro

diz que não é o mais importante, porque não é mesmo possível ele aprender
e então, pronto- disso já não esPero nodo, mw csim uma palourf,nha eu

espero, a toda a hora palwrinhas noYos, não digo frases grandes, umo
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conversa, ele não conversa a sério, m(B uma palwrtnha ou outra eu ensino e

ele é muito educado (...) vou-the sempre ensinando, sempre que tenho tudo

feito vou tentado ensinar'lhe... ele tem agora 16 aninhos. E7

Para outra mãe que espenv:l que a doença dos fithos fosse passageira é no

passado que se fala de esperança.

Eu, quer dizer que lidwa com a situdção pensando semPre que quilo se

conséguia resolver, vivia um dia de coda vez, Pens(Na "Ett You com eles às

conzultc e vai tudo correr bem, quando eles forem grandes iá hão'de ficar
melhores...e sempre com oquela grande esPer(nça" E12

A ategria que os pais sentiram quando üram a fitha com nove anos andar peta

primeira vez sozinha, é inesquecível.

Foi uma sensação que eu nunca mais vw esguecer foi guottdo eu cheguei lá

um dia com oi meus irmãos, eles vierom do Algarve Passoram pelo monte e

levoram-me Wa a irmos ver, fomos fi w 12 pessoc, e cheguei lá e a irmã
tá do hospital disse-me ossim: "A oAna" hoie tem uma surPresa Para a

famí!ia"...'quqúo eu veio a minha fitha vir andando por quele corredor é

umo t"nsação que eu nunca vou equecer na vida, porque eu nunco a tinha
visto andor, nunca! Tinha elo guase 9 anos! Aquilo foi uma sensação tão fua
que eu ocho que nunco You esguecer... E1O

A mesma mãe refere ainda que quando a fitha regressou da hospitatização

protongada a sua maior preocupação era os fracos recutsos que tinha em casa

paÊ os seus cuidados diários.

[a maior preocuPaçáol Era o bem-estar dela! Em todos os aspectos, Qffi

higiene, em comer, em tudo... era eu que fuia tudo, vivia num monte, sem

água corrente, sem luz, sem casa de bonho, sem noda.-- Eí0

Apesar de continuarem a üver no dia-a-dia situações problemáticas, as mães

procuram vatorizar os sucessos.

Logo quando n(x,eu viram que ela tinha uma deficíência nos pés...tinha os pés

um pouco tortos, foi tratodo no HO, mas ficou bem, correu tudo, está bem,
anda bem. E3
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Retatiramente à auto-aceitação da deficiência por parte do jovem verifica'se

que esta nem semPre acontece.

[Aceita] tvluito mal, nem gosta que se fale diso, nfu gosta de falar. e Por
àxemp[o se ele tem uma conwlsão e tudo o que se passa eu tenho que

transmítir ao médico que o está a tratar, mc ele não gosta de owir sequer

falor sobre ísso. Eí 2

Num dos casos é a própria jovem refere ctaramente aceitar a suÍt condição de

saúde.

Sinto-me bem, não me fu, diferença ser assím. E8

Noutro caso é a mãe que procura fomentar a auto-aceitação da jovem através

da sua autonomia e da sua própria aceitação da condição da fitha.

O gue eu quero é que ela se.torne o mais autónoma possível e que posfi ser

fetiz do maneiro que ela é. É logico que às vezes ainda me custo muito m(E o
que é que hei-de feer? E3

Ao referirem as üvências quotidianas da situação de deficiência as famí[ias

referem com frequências os seus medos ou preocupações Pam o futuro e

também as suas expectatinas. Damásio (í995) refere que o medo é uma das

emoções mais universais e descreve-o como um perfil de resposta do estado

do corpo de certa forma organizado preüamente.

A dependência dos jovens ou a sua incapacidade para se orientarem é motivo

de medo e preocupação dos pais em retação ao futuro.

O maior problema é eta ser semPre dependente de alguém e ísso preocuPa-

me pois eu posso ir à frente dela e depois quem é que lhe cuida...E5

Como é que vai ser quondo eu cá não estiver, como é gue se vão desenroscor?

A gente vê que eles não são capues de se orientar... depois isto fu,'me tudo
mã a cabeça (...) Sei que eles não têm posibilidodes de terem grondes

empregos mas gostwa que pelo menos pudasem ganhar o pão e orientarem'
se ...o aAntónio' ganha-o hoje e à noite gcta-o, eu bem gue o wiso mc é o
mesmo... eu não lhe posso aiudar e ele gasta o que ganha...eu bem que lhe
digo para ele se ortentar (...) mw ele não faz cw.Juma e bebe e aí se vai o
dinheiro que gonho. O ordenado não é grande...e ele gasta-o todo...sem se
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lembrar o dia de amanhã...parece que não tem rcção da vida... e o "Carlos"
também vai ser assim, eu bem que folo mas eles não ligam nada. Essa é a
minha grande preocupação, eles soberem gctar aperpp o que podem,
guardar um pouco para o dia de omanhã...E1

Outra coisa que eu tenho muito medo é que eÍes se metam na drogo. No caso

do meu mais velho vejo que ele não se pode dizer que seia "potvo" mas não é
oquela pessoa cye a gente veja que sabe defender-.se. Se se lembrarem a lhe
darem qualquer dessos coisas ele é caP@, de aceitar (...) nesso altura fico
desgraçada... pois eles não estão sempre ao pé de mim... El

Para um irmão que é neste momento ajudado peta a avó a cuidar do irmão a

maior preocupação em retação ao futuro são aspectos praticos relacionados

com a organização da sua úda quotidiana para integrar neta o irmão.

Só em termos firwtceiros é que poderá hwer um maior peso mas guanto ao

resto isso não me preocupa. (...) A outra preocupação serta se ele tivesse que

ficar sozinho em c(Ba porque temos que trobalhor, (...) Por exemplo se ele
moresse agora com a gente, (...) eu e a minha mulher vamos trabalhar cedo,
uttes do carrinha ter chegado, tínhomos gue o deixar ocordado e levantado,
tinha que se levantar bem cedo, tínhamos que deixor a porto da nossa casa

aberta todo o dia, oté a minha muther chqar do trobatho. (...) ele é cary
de ficor sozinho (...) O problemo é o gente deixar o noss(B portas obertc.
Porque estamos numo altura em que isso não se pode fu,er. EZ

A agressiüdade de um dos jovens levou a mãe a temer como seria no futuro

quando ete fosse mais forte.

Está mais calmo, não sei se também é a mudonça de idade, Porgue tem 16

oninhos já, mas há pouco tempo que eu noto porque eu dizia valha'me Deus o
que será de mim qnndo ele tiver 18 ou 19 ou 2A onos, sentia medo, Porque
ele tem muita força, ele tomou uma força maligna mesmo, eu iá tinha
medo...quando ele me ogarrwa eu via-me Preso de pés e mãos, agarro'me nos
pulsos e eu fico presa de pés e mãos e não dou feito nada... Porque ele é
muito maior que eu e ele tem mesmo muita força-. cheguei a apanhor medo
dele, quando estive doente opanhei medo Porque ele ameoçou-me e eu
estava muito fraca E7

Para uma mãe mais do que a deficiência o pior problema da fitha é o
problema do coração, pois üve com medo que este deixe de funcionar e a

filha morra.
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Atém de ter a Trtssomia ela é uma pesstxr muito doente do coração. Ela

começa a... corsa-se muito e depis fica roxa, muito roxo com faryg de ar... e

quanclo ela nosceu foi mesmo lsso que eles detectaram prtmeiro. E5

Devido à cardiopatia a mãe reconhece que tem que ter cuidados especiais

com a fitha.

Não, não me explicaram eu é que mais ou menos.- guer dizer... não me

explicaram explicando porque eÍes disseram que quando ela se sentisse mol
eu tiyesse lqo o cuidado de ir com ela ou se tivesse uma lnfecção, porque ela
toma infecção muito... elo não pode ter um dente cartado, não pode... tenho
que ir lqo com ela ao dentista, ela desfu,-se (r; unhc... crta muito infecção
àté mesma no corpo tenho umo pomada que... eu não sei...sempre que ela
aryrece uma Íwnchinha vermelha dali vem lqo uma infecção... elo tem
poucos defesos, ela é muito frágil, e por um tudo-nada voi... fica logo... tudo o
'que 

lhe aparece nela mesmo uma coisa pequenina fica uma coisa gronde e é
isso, oo passo que nos outros filhos nunca tive tanto cuidodo Wrque sei que
quito possava e nela não... tudo... uma pequenina coin que aParece se eu não
tiver cuidado quilo fica... pronto aParece a infecção... Por isso ando semPre

com o máximo anidado com elo Porque elo tomo infecções por tudo'nadaEí

O medo que a filha morra durante uma crise é atgo muito marcante pan outra
mãe.

Tinha medo dquito se repetir e de eu não chegar a tempo (...) tínha que

estor mais atento. E8

Para outra o mais importante é que o fitho viva mesmo que fique cego.

hlas era csim eu quilo que mais queria é que ele vivesse mesmo com os

problemas que ele tinha, que podio ficar ceguinho.... E9

Sendo o grupo alvo deste estudo adolescentes e jovens adultos é natura[ que

os pais comecem a ter uma maior preocupação sobre o futuro pois como

refere Dane nesta fase "os pais podem ter um aumento do stress ao

conscienciatizarern-se que os seus papéis de cuidar dos fithos se poderão

prolongar ao tongo da üda adulta" (Stanhope 1999:662) sendo assim natural

que um dos principais medos seja mesmo sobre quem cuida dos fithos quando

os pais já não tiverem possibitidade de ofazer.
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[O meu principat medo] É que eu um dia parta e ela fique[S

O gue é que é dete depois de eu morrer, uÍtta vez que eu falte, não sei ... isso

penso muita vez...e fico muito triste quando Penso num dia quer eu folte,-'porgue 
realmente eie precisa de muita atenção, de uma Pessoa que the dê

muito cartnho, muita paciência para e(e... ele precisa disso, ele não precisa

de uma pessooque seja má, que pronto... tenha mesmo muito paciênciaET

k vezes penso, como sou um fucadinho doente, o que será se eu faltar,
quem é que the dará atenção, eu é que süt Para tudo, eu é que ponho os

pirEos, as wós gostam muito dele mc se eu não estiver é compticado...b
vezes até digo ao meu morido para uma vez que eu morra arranior uma

madrosta boa poro o Rui. E9

Eu hoje posso e omonhã não posso e Preocury-me saber o que vai ser dela ...

essa é a minha preocupação e penso nísso a toda a hora...hoie sou umo mulher
ainda Ítova e ainda a Wsso ajudar no que ela precisa e de hoie amanhã como

é que é? Essa preocupação vai comigo sempre...E10

Para os avós de uma jovem a maior preocupação é a sua idade anançada e

quem cuidará da neta quando etes já não poderem.

[o que nos preocupa é] o nosso velhice, temos 70 onos, elo peso muito e a

gente não podemos... (...) O que eu mais clamo é isto: sinto-me consada e

velha e já não crcr;so fu,er o que eu gostana de fuer. E6

Perante essa evefltuatidade os pais, ou os avós, procuram encontrar sotuções

para assegurar o futuro dos jovens. Atgumas famítias cotocam a hipótese de

serem os irmãos a dar continuidade aos cuidados do jovem deficiente.

Eu estou a tentor educá-la para isso m(8.. (...) eu faço de tudo para que isso
posso acontecer mos cada pessoa tem a sua personalidade e os seus

sentimentos eu acredito que o "EYa" voi aiudar muito a mona e vai estar
sempre do lado da mano... mos ... não sei porque somos todos diferentes... nós

podemos educar a "EYa" ... alic temos feito por isn... temos lhe dito sempre
que a irmã é igual o ela só que tem mois dificuldades porque de resto é igual
a ela ... m(B que ela vai sempre precisar da mana Para a aiudar (...) acho que

elasvão ser sempre muito amigas... (...) espero gue sím. E3
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[A maior preocupação] É os anos irem pcsando e pernar para onde é gue ele
vai...um dia quem que tomará contar dele... espero que a mona o aiude... ela
ogora tem 12 oÍrcs e é um bxadinho ospera para ele mos Wde ser gue um dia
mude... ela quer que ele faça tudo bem e dsvezes ertge demais dele. E9

Desde que ele n(Eceu que a grande preocupação tem sido ter saúde para o
criar e quando o gente morrer para onde é que ele vai, o que é feito dele,
porque ele tem a irmã mas ela pode não poder cuidor dele E11

Uma mãe pensa que se tÍvesse tido mais apoio para uttrapassar a sua revolta

iniciat poderia ter tido outro fitho com quem a fitha mais vetha poderia

partithar o cuidar do jovem deficiente.

Hoje ele tem 17 anos e eu penso gue se tivesse tido uma apoio psicolqico
que me ojudasse a ultrapassor oquelo revolta inicial talvez eu tivesse tentado
novamente ter outro filho, qoro tenho penxdo nisso m6 agora já não vou a
tempo, quer dizer até ia mas já vou fu,er 45 onos. (...) Ter mais umo pessoa
que pudesse cuidar dele, à uma era criado mais com ele a morla já tinho
qucse 10 anos quando ele nasceu, gosto do irmão mos não é aquela coiso de
brincorem juntos, brincorom mc de uma maneira diferente, e então se eu
tivesse ultrapassado esse desgosto mais cedo acho que krta fido outro, mais
chegodo a ele e aí eles iam crescendo em simultôneo, e apegondo um ao
outro, a amizode era muito moior, e L,m dia mais tarde quando um não
pudesse estwa o outro, m6 agora jó não vai o tempo, sô comecei a pensar
nisso já tinha o "Filipe" 14 ou 15 onos, foi quando eu ultrapassei aquele
desgosto e comecei a percar gue fiz mal em não ter tido outro filho, se
pensasse como penso agora eu teria feito isso para não ser uma cargo tão
grande para a irmã. E11

Outra hipótese que os pais, ou avós enquanto principais cuidadores, colocam é

a possibitidade institucÍonatização dos jovens no futuro, quando já não

tÍverem possibitidade de lhes cuidar. Whatey e Wong (1989) referem que, por

vezes, para a continuidade da integridade famitiar, torna-se necessária a

cotocação do jovem deficiente em instituição de suporte.

A gente em principio estamos o fe,er conta com a moÍKt pora guorldo nos

faltarmos, gu€ ela arranje umo vida boa, paro de hoje a amonhã poder ficar
com ele, ela aceita essa responnbilidade, mw é uma responsabitidade muito
grande, tem que o ter nalgum lodo e depois possor o fim-de-semona com elo
...eu agora tenho um fucadinho de saúde, com forçc para lutar isso seró mais
tarde...porque dá-me cuidados... e grandes... tinha que estor num meio que
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fosse para futuro dele prque ogui esúamos num meio pegt eno...devio ser
umo terra diferente, mals perto da mana (...) ela so tem 21 anos e está a
tentar o ver se consegue ter uma vida estfuel Wa veÍ se corsegiue ter
mesmo o irmão com ela... mos numainstituição...E7

Agora penso se eu morrer e o pai o que é gue é dele? E já dise isso ao
psicólogo lá da CERCI, quando lávou, e ele diz que se hower vag6 lá, porque
eles têm dormitório, porque muitos pais é o problema que Nem lqo, se
hower vag6 passa a ser lá a casa dele se não hower outro opoio para o
"Filipeu, a instituição fica a ser o cosa dele, (...) mc também eu dise lqo
que enquanto eu for viva ele vem todos os dias ficar a casa, (...) só quando
eu faltar e o pai, o que voi ser do meu filho. E11

A gente bem qte briga para ver se metemos numo irctituiçõo... m(E nunca
mais há vago (...) a gente estomos velhos ... não podemos...e gostwa dela ir
para um sítio gue fosse bem tratadinha, quer dizer... dar-lhe mimo como a
gente dá aqui a gente não olha por isso -. so que ela fosse tratadinho já era
bom... E6

Eu acho gue início serta mois difícil mw depois acho gue ela se adapton,
porque elo gosta de conviver com pessoos e acho que se adaptwa ela apega-
se muito as pessoos, eu apesar do gue disse tombém tenho tentado gue ela
conviva com outras pesso(s, porque eu sei que não posso estar sempre ao pé
dela, b vezes fqo essa expertência, estw sempre com muito medo de não
hwer aquele cuidado que ela necessita mos eu sei que ela não pode estor
sempre ao pé de mim, tem ido a algumc fértc com a ucola, o ono pcsado
foram para a Ertceira e eu deixo-a ir para ver até que ponto consigo passar
sem ela, eu e ela também, vou fuendo 6sos experiêrcios, porgue se eu
gosto muito delo também não a posso prender o mim, agora tombém está na
praia, e ela gosta de ir. E5

No entanto pam a maioria das famílias a sua preferência vai no sentido da

integração do jovem no mundo profissional sendo esta hipótese cotocada em

oposição à institucionalização, quer na vertente intemamento quer mesmo na

vertente cAo.

Quando atingissem uma certa idade e se yrsse gue não há grande coisa a fuer
se eles pudessem estar em sítios que lhes dessem alguma saída proftssional,
onde eÍes se distraíssem, gue eíes estiyessem ocupados... Wrgue é wsim, eles
são diferentes mas não são bichos...muitas vezes estão fechados quando os
pais, às vezes até pagam, para eles lá estarem e eles são maltrotados. E3
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Eu sei que a AAD tem avertente do CAO gue tem vártc actividades, (...) de

acordo com os capacidades que têm... mos eu não querta que a minha filha
(-.) que ela ficcse nas actividades de um desses Centros -. o que eu queria é

que ela conseguisse cá fora (...), porque o trabalho que eles lá estão a fuer...
prontos... contriüt.ti, é bom (...) nfu sw nado contra.. mo§ se eta (...) pudesse

trabolhar, (...) para que não tivesse que levar uma vida inteiro dentro
daquele sítio, o ver sempre os mesmat Pessocs.- gostwa que ela conüvesse-
E3

Como ümos no enquadramento teórico um dos principais probtemas que

atinge os jovens deficientes é a garantia de emprego e iguatdade no trabalho.

Daí que as famítias, conscientes deste facto, manifestam essa preocupação

em retação ao futuro dos fithos.

Agora a minha moior preocupaçfu neste preciso momento é quando o "Joonao
sair do escola, o que é que eu vou faer à "Joano"? Yai ftcar em casa? De

maneira que estw o tentar, com o ajuda da escola, a tentar dexobrir qual é

a maior vocaçõo dela. E3

O que me preac.rya mois é quondo ela terminar o 90 ano o gue é g'te ela vai

feer? Porque eu não querta que ela ficcse em cosa, querta que ela tivesse
uma uupação, onde ela pudese Poislsor o seu tempo, m(B o gttê? Fuer
qualquer coisa que elo gostcse, mas o quê? E também não sei quais os apoios
gue posso ter... ela tem muito ieito Wra a pintura ... (...) Podia ser Peçtls que

ela pudesse tru,er pora cosa para pintar pora depois vender paro ela ter
aquela preocupoção gue era o trobalho dela. Para mim gostaria mais de ser
numa loja do que proprtamente em caso porque se ela tiver que cumprir os

horártos ir ao locol de trobalho.- gostwa que ela consqguisse... que fizesse o
vida delo... é lqico que nós estaríomos cá para lhe dar o apoio mos ... serta
bom que ela fose mais autónoma.E3

É o futuro, gostwa que ele tiyesse um emqrego... qora foi a uma entrevista
ao Centro de Emprego para poder ir tírar uma coisa de ... um curso ...e
disseram que se ele fosse ia s aprender o emPrego e não tinha a prte da
escrita e que ele já podia desde que fosse ...vamos tentondo fuer o melhor
agora está matriculodo no escolo dele e estomos à espera dessa resposta E12

Eu posso noites a pensor, desde que ele n(Bceu, no gue será o futuro dele,
depois é assim, entrou pora a escola eu pens(Na ele agora está no escolo,
vamos ver o que é que dó, acofuu a escola foi um problema gue eu nem
dormia, o menino pora cosa não vem, o que é que ele fu, aqui em cosa um
dia inteiro, é umo crionça, se ele tiver capacidode de aprender alguma coiso
não será aqui em casa, falwa com os profesores e eles diziam que o coléEio

-166-



não era bm Wa ele e outros diziam qte sim e esse Dr. que é o tal
especialisto, disse que sim que era mesmo para ali que ele devia le ir, não

eia para um CAD que era contra isso, agora essa é a minha opinião (...) eu

agora dou-lhe ruão ete dizid que era contra essos cosos que amontoom

ciianços com problemas e que a crianços dotiam de ser crtados como uma

crtania dita normal, no seio da famítia... e quando os pais vão trabalhor
deviám levar os fithos consigo, mas isso era ele lá, com certeza que (...) 811

Em retação a esta questão as famítias sentem que deveria haver mais apoio à

profissionatização destes jovens quer em termos de formação profissional quer

em termos da integração no mundo tabont.

Eu acho é que dqio de hwer uma exola profissional para estas criançc, (...)
eu acho que devia hwer mais expectativu para crtanças destas porque são

criançw que arúom, gue folam, que PeÍrsam e são muito espertos, Porgue 6
pessoas pensam que eles são burros mas eles são muito espertos...eles-entendem 

tudo (...) e então devia de hwer uma escola que a partir dos 18

onos... o Estado fu, tanta coisa, fez estádios de bolo que eu sou contra isso,

mithões e milhaes para isso... eu sei que também fu, fatta... mc não fa nada
para estas pessoos que têm dificuldades... uma criança dita norm_al pode não-ter 

capacidade pra ir mais lorrye na exola mc pode ir trabalhar para um

sítio quatquer -o que não é o cor;o destas crtanças que não podem... não

@em mc deàa de hwer uma esr;ola própria de ercino especial para

crtanços que têm dificuldades na aprendizagem duma profissão 811

Penso que deverta haver mais apoio paro estes c(Bos, não fatando do meu mc
de outros que possam trabolhar e que têm certos cursos e darem'lhe um

emprello para We eÍes senfíssem ser olguém, serem úteis, acho que os nossos

governantes poderíam olhar mais para estes iovens (...) gostwa qu.e howesse
mois apoio para essas crianças todu, maís ao nível do emprego, de wbsídios
que dão e que se fola que vão cortar... isto está a ficar muito mau E9

Para uma mãe, apesar de sentir que a fitha não mostra grande interesse na

maioria das actiüdades diárias, procura ter uma perspectiva positin em

retação ao seu futuro profissionat, mostrando atguma ambiratência.

Ela desiste muito dos coísas, elo tenta se não consegue desiste à primeira
nem tenta de novo aprender e eu acho que oí é o maior mal, porque se ela se

intereswse e se esforçcse ela conseguia muito maús coisc do que

conselrue... tatvsz, seja próprio da doença... o do problema... não sei... mas

preocury-me .- ela aborrece-se de tudo, Wr exemPlo o computador há oti
jogos que são funs pora ela porque a enriquecem bastante, elo não quer
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saber, nem se interessa, não quer, não insiste em querer saber, e eu digo-lhe

"Olha voi que é bom para tiu e ela vai e Íu às vezes com algum interesse,
porque há ati jagos com algum interesse, m(E se hower alguma coisa gue não

consigavem-se logo embora. E3

A nível escolar a "Joanou vai ter semPÍe (E sU(§ limitações m(E o nível
profissional ela pode ter uma 'profissãozinha' boa e que ela posso ser-auionoma, 

cuidar deta, ganhar pora ela, em que ela se sinta uupada e
realizada. É togico que dentro da suas das suas limitações, (...) sei que ela
pode conseguir muita coiso, olias iá tem conseguido. E3

Outra questão que se levanta em relação aos jovens deficientes do nosso

estudo é a vivência da afectividade. Como se pode ver no enquadramento

teórico não parece haver drfuidas da necessidade dos jovens deficientes

viverem os seus afectos e poderem até natguns casos constituírem famítia

como é referido em retação a atguns jovens deste estudo, embora haja

sempre algum receio neste campo, por parte das famítias.

Eu gostwa gue a "Joona" c(Basse, gostozr,, acho que era, Pronto, que elo
tinho o seu esqço, tinha o seu companheiro, Porque não é só o Pai e a mãe,
tws precisomos de mais alguém, m(E .- ela que Prcrcure se for -se corceguir-
eu cá estorei Wra a ajudor ... pora ver se é mesmo sincero, se é pora o

futuro, também se ver que é o contrárto ú se eu não estiver cá é que eu não

impeço. (...) Vamos ver... mos se ela um dia se apaixonar vai ser complicado...

w tem que ser uma pessoo que se aproxime mais dela, dc limitações delo ou

então não funciona porque é impossível funcionar. E3

De ela ter saúde de fu,er a vida dela, gostwa muíto que ela tivesse a vida
dela, que cososse e tivesse o suo família. Espero que tenha uma vida normol.
E8

Por vezes são os próprios jovens que manifestam o seu desejo de poder ter um

companheiro la na sua üda.

Eu às vezes pergunto-lhe "Então iá namoras?" e ela reponde que eles não
gostom delo e digo-the que ela é muito bonita, e ela então responde que
gostana muito de namorar e eu digo uDeixa, tago namoÍ(s, t%o vais
encontrar alguém de quem tu gostes e que goste de ti, umos encontram mois
cedo e outras encontram mais torde'...lembro-lhe algumc rapartgas mais

velhas a que aconteceu isso, de resto...acho que ela lida bem com a situação.
E3
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...a gente fala com ela...ela se üver um namorado ou ísso... Porque ela diz que

tem um namorodo tá na escola...e gosta e chama'lhe amor, porque eles

gostam... E5

No futuro eu gostwa de ter uma família e ter uma mulher e filhos, viver
numa caso e ter um emprego, gostano de trabalhar numo gelataria como o

minha irmõ trúlha ou de fubysiter a tratar de crtançw, também é trafulho
de homem porqte os homens também aiudam as mulheres e eu também iá
cuidei do minha sobrtnha (-) Gctwa de ir Para a Alemonha, gosto da nevle

812

Ainda no campo da afectiüdade um dos grandes medos das mães é a

possibitidade das fithas serem abusadas sexualmente, o que é referido petas

mães como o medo de que "atguém se aproveite" das suas fithas.

Preocupo-me mais uma coisa porque é assim... ela tem os seus

sentimentos... até ao momento ainda não se apaixonou por ninguém, (...) mas

preocury-me porque é o;sim...b vezes os Pessoos aproveitom-se dc outror,..--e 
isso-é muito complicado-. devem ser males muita grandes, se é para umo

pessoa dita normal imagirc o que será pra uma pesfio assim e esPero que

isso nunca aconteça mc acho que quando ocontece as pessoas ficom muito
marcadc e eu tenho muito medo gue isso venha a rcontecer com a "Jaonoo.

E3

lJma pessoa aqtí tem semPre a Preocuqação de andar cuidarúo, Porque e§e
probiema é muito gronde para mim... nunca a deixar sozinha... a gente sobe
'muito 

bem as violêncios que há...mesmo às Yezes até com pessoas de

famítias... às vVes os Pessorr que a gente tem mais confianço sõo as
'próprias... 

(...) E isso, é o meu maior medo, tenho muito, muito medo... ocho
'quà 

eta não ée sahe defender... ela é uma mulher em todos os aspectos---é

uma mulher como outra qualquer m6 ...para se defender não... ela acaba por
ser uma criança-. ela tem atitudes... pronto é da idade e é uma mulher.-. mas

tem atitudes- de criança-. leva tudo a brincar... é uma simplicidade de

criança...não se ::abe defender... não tem maldade (...) e Ísso é semqre uma
granãe preocupoção, Porque eu não sou caP@, de a deixar aqui sozinha...

pronto eu não tenho nenhuma preocupação com vlzinhos...mc a gente
-estamos já numa vida tão... que nem de nos ProPrtos temos confiança
...desconfiomos de tudo e de todos...não tenho quelo conftança..pronto oqui

isto é umo casa sozinha...e de a deixar aqui... até mesmo quando vou à horta
que é tqo ati- e se ela tiver oqui em c(§a acabo por não a deixar oqui

sozinha, tenho medo... o que venha uma Pessoa ... eu wiso'a mas veio que

ela... para elo todos são borts... E5
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Tenho muito medo que atguém se aProveite deta e acho gue eta não se pode

defender embora possa depois contor ... mas isso não quer dizer que não

confie no ambiente da exola onde ela está agora m(B eu nem sempre estou

com ela...ela fica aqui sozinha em casa Eí0

Em retação a este probtema algumas mães recoreram ao aconsethamento

ctínico para início de contracepção no sentido de prevenir uma graüdez

indesejada.

Fatei com o ginecotqisto se não seria melhor dar a pílula à oJoona" e ele

receitou-me m6 eu àinda não lha dei... porque eu estou semPre pr perto, é
difícil ...e depis ela não é criarça gue procure isso, olias ela afasta'se elo
nunca gosta dos professores (homens) é uma coisa que 9la tem muita
dificutdade, fitu sei porquê... (...) agora ió não... Parece gue iá não tem tanta
díficutdode, nem com os amigos nem nada, -.no volta, eu ainda não lhe deí a
pílula, m6 agora tenho que lha começar a dar poro lhe conseguir acertar o

período. E3

Eta está a fuer a pítuto e foi mesmo o médico de fomítio que me

aconselhou... nesse aspecto... para ela fu,er... mos fui eu que the pedi...porque

falei com ele sbre o que poderta fuer ne§se cpecto... Porque eu nem

sempre estou ao pé dela e... a que há por oí é marotos, infelizmente-. EíO

A maioria dos jovens deste estudo, futuro é atgo com o qual não se preocupam

sendo o dia a dia o mais importante, como se pode ver na dectaração que se

segue.

Não acho que ele não pensa nisso, Porque ele mtnca fota sobre Ísso, só me díz
que quer ir para a CAO, quando eu lhe digo que vai para o escolo ele diz logo
que não que quer é ir para a CAOE11

Os principais sentimentos e emoções üvenciados pelas famítias no quotidiano,

estão relacionados com a dependência dos jovens que levam à necessidade de

haver alguém permanentemente atenta e a prestar cuidados.

Aceitei tudo o que aconteceu... aPesar de me custar muito... ao prtrcípio foi
mesmo muito difícil ...foi muito complicado... sober que temos um filho que

está dependente da gente sempre...ele podia ter o glaucoma m(§... há o outro
aspecto em que ele precisa semPre de alguém que o aiude...é difícil nós
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penscrmos gue temos um fitho que ... pdia estudar ... podia -ter uma vida
'completamente diferente... uma vida normal...e não é ... isso é muito duro"'
custa maís oceitor e arrebitarmos... custa maÍs... E9

Nõo se Wde tirar os olhos de cima, tem gue estar uma Pesscn semPre a

cuidar ãele, eu digo ainda bem que isto é um meio pequeno Porque se fosse
um meio gruúe ainda é maús pertgor;o, porgue ele mete'se com os

carros...mete-se com tudo. ET

Nos dic normais é guase uma Pessoa normal mw pronto Possa daí--- pronto é

sempre dependente, é uma pessoo que precisa semPre de apoio. As vezes

quâc" o teite rp microondc, àsvezes já tenho ido dor com ela a estrelar um

oyo, m(B tem muito medo de se queimar, mas arrania lá à maneira dela, mas

eu tenho que estar por perto Porque eu tenho medo dela csim szinha... ou

pode sentir-se mol...quer dizer eu deixo-a faer m6 semPre alerta com ela
'Wrque 

ela não tem medo nenhum... mc elo sabe o problemo do.fqo-sohe'que'o 
gas é perigoso, sobe que a electricidade que dá choque, ela sabe isso

iudo mc ...àto ãpercebe-se gue tudo é perigoso, fr6 ... pronto até mesmo

uma pessaa normal pode acontecer e como mãe estou semPre atenta. E5

Para as famítias é notório o facto de que os cuidados e as preoopações que

têm com o fitho deficiente são superiores àqueles gue têm com os outros

fithos.

A gente tem sempre esse medo que atguém 6 mogoe, m(E elos sobem aquilo
que querem, aquilo que andam a fu,er... mos com esta minha filho é muito
àiferente... eu se pudesse estwa a cem por cento com elaEí

Segundo Whatey e Wong (1989) na fase de reintegração e aceitação os pais

começam a sentir expectativas realísticas em retação ao jovem e estabelecem

os limites necessários e realistas ao jovem e estimutam actiüdades de auto'

cuidado.

Ele tem que aprender mesmo, eu tenho gue aiudar nisso mesmo Porque tenho
que fuer mesmo para ver se ele é forte se é mais independent3, PorQue ele
preéisa de vestir-se sozinho, Wrgue ele veste tudo rc contrárto (..) E eu
'insisto, 

talvez eu me zalgue um bocadinho com ele para ver se ele vê que

realmente a mãe tem rmão, Wo ver se ete compreende, ÍÍt6 nada, nada,

vestir ainda nada. E7
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Ele com os problemc dele também tem resporcabilidade, Posso confiar nele,

ele chega ie eu não estou em cosa, ele vai buscar a chwe, sabe onde está a

chorc,-yem, come, quece o leite rc microondc, bebe o leite, come

bolachas...ele tem muita outonomia, tomo banho sozinho, veste'se, eu ponho'

lhe a roupa e ele sabe vestir-se, sô b vezes c meios é que Íicam torcidc
com o caicanhar no peito do pé. Preciso de aiuda pora fe,er a barba Porque
vê poucoE9

Nõo... sempre me têm dito... os médicos que a têm acompanhdq: têm'me
dito para eu tentar que elo seja o mois independente possíveL* e]á também

me disseram íso e eu faço, o gue ela conseguir fuer pora ir deixando

fu,er...é ísso assím. Eí0

Agora eu digo Wra o meu martdo, porque emfura o "Filipe" 1omigo ttão faça
náda se o fai-the pedir para fu,er ele Ía, e eu digo para ele o incentivar o

fu,er atgimcg coisas poro aiudor o poi Pora ver se ele está ocupado, fr6
não... E11

Uma mãe cutpabitiza-se por não ter sempre a paciência para fomentar a

autonomia da fitha.

Eu por veizes peÍBwa "lvleu Deus será que eu estou a fuer o que é certo?' e
às vezes saem coisos que não devem sair e hwia desses momentos, em que eu

ficon tão mqooda é pensota se eu estort magoado muito mais ela pderá
'estar. 

lvlas às ve;zes eu já não conseguio mois e ela revolton-se muito com a

gente e ficon mal e-sentida com o qte lhes dizídmos, então talvez nos

ásfivéssemos a chamor-lhe a atenção de uma maneiro incorrecta, bntsca

m(8... achávomos que só ossím ela conseguia e talvez fosse stí ossim Porgue se

não fossemos maii rijos elo não ia tá... não a nível de porrada isso.não...nada

drssó ... mos fator cpero com ela b vezes o gente tinha qr.te ... váric vezes

porque senão elo não conseguia. E3

A agressiüdade dos jovens é também referida por atgumas mães como uma

preocupação na vivência quotidiana da situação de deficiência dos fithos.

(...) às vezes torna-se agressiva..- (...) por qualguer motiva.- Parece que não

pára enquonto não levor uma..(...) e se eu vou ao pé dela ela fa,'se o mim,
enfrenta-me, ú que eu Íwnca lhe dou parte e b tmtw tenho mesmo

que lhe dar uma palmada... tenho mesmo que lhe 
-dar... Paro lhe mostrar que

ela não manda e que eu sw mãe dela poÍgue senão c tantos quem tevoza iá
ere eu, porque ela às vezes é um bocado agressiva. E3

-172-



É normal que haia b vezes um fucadinho de alteraçãozinha que eíe se

enerye, issó e noímat porque aqui quando ele me fa ossim que me levanto a

mão eu digo: "Ahaixà a'mão'i Porque ele levanta a mão Wa me bater,
porque me-está d ameaçar. Quando eu exiio mais um bocadinho e digo: "Filho
|"ni qu" oprender a vestir" êu irsisto e éte depois.-talvez eu ateia faendo
demais É7

Ete é dependente, mc dentro do dependente eI9 é quase independentg, se

lhe dermos a rouPa Para se vestir ele veste'se, âs vezes anfunde um Pouco

os coisas mas se tuão for posto por ordem ele sabe vesür-se. (...) Eu gosto

que ele seja o mais indepàndente possível, coisa que b vezes a wó não fe'
porqu" gísta de o ajudar, m(B eu entendo gue tudo o gue ele pode fuer
sozinho deve fe,er. lsso só o oiuda. EZ

Atgumas mães e avós enquanto cuidadoras do jovem, apesar da sua

consciência de que devem fomentar a autonomia do jovem, referem

dificutdade em deixar de o super-proteger.

Eu tombém erro um bocado, wrque eu sou muito mãe'gotinho, e ao ser assim

não deixo que ela seia tão autónoma como ela poderid ser, Porque eu

fàci$to, se elo chamai mãe eu estou logo ali, com a pequena faço igual, sei
'tá...mas 

sei que erro ... às vezes os médicos, principalmente os professores,

chamam-me a otenção... "não podes ser assím, Porque ossim não estas a

ajudar... um diavais fattar e depois é complicado".--E3

Ete podia ajudar mais em cosa m(B a gente protege'o se o mandamos fu'er
atgima coiío e ele não voi faer Parque não owe- a gente ocoba por fu'er,
mas ia com a fitho foi igual, tinha 23 anos guando se c(rlou e gume que se

t"pirou do mârido-porqu" não se adaptwa à responsabilidade da vida de

,*odo-.to*bém era muito agarrada a mim, eu ocho gue por causa da minha

ínfância eu protegi-os demais... Eí0

As mães assumem-se como as principais cuidadoras dos fithos com as

eventuais consequências desse cuidar que retatam com sofrimento.

para uma mãe o ser cuidadora exclusiva da fitha dependente total foi a razão

para perder o bebé na sua segunda gravidez.

Ete (o fitho mais novo) nosceu quando a Raguel tinha 5 anos e entre eles

aindà iive u. bebé morto, não aguentei, tive uma ruptura de águos baixa e

infectou, não aguentei, ele morreu assim.E4
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Mas para essa mesma mãe o cuidar da fitha ao longo de vinte e quatro anos

tomou-se de tat modo uma rotina que quase não sente as dificutdades

inerentes a esse cuidar.

Neste momento tudo se tornut uma rotina, iá não veio dificutdade em nada.

O pior para tratir dela, dar-lhe o banho e- assim é 9 Oeso dela, porque ela

agrora àesde que ficou com a sonda tem aumentado de Pesr, e está mais

pesada. E4

para outra mãe a administração diária aos filhos da medicação necesúria

para controlar as crises de epitepía era um sofrimento quotidiano'

k vezes mudwam a medicação pora mais forte. lsso também me custwa

muito porque ero uma guerra para eles tomarem os medicamentos, aquilo

era mesmo omorgo, poráue eu-cheguei a provar, era mesmo tapar o twrtz e

meter para dentío,' áro uma coisa que me custwa muito. E ero uma coisa que

eu tinha que viver constantemente Porque tinha quer lhe dar aguilo 3 vezes

ao dio Ug ae início depois só quando eles passaram Para-a -escola 
é que

p(Bsou aí r"zet, nunco tomonm e depois dwa-lhe vómitos. E12

Outra das aflições porque podem Passar as famítias quando têm um fitho

deficiente que necessita de cuidados médicos constantes tem a ver com a

dificutdade de ter quem fique com os irmãos quando estes existem- Sobretudo

quando fatta apoio famitiar, como é o caso das dectarações que se seguem,

feitas peta mesma mãe.

Talvez ...porque tinha gue ir a muitas cot'tsultc, tinha que deixar a menina

em casa sozinha Porque ninguém querta tomar conto delo." e isso era

complicado. E7

Não era ú mesmo eu, via-me tão aftita...o pai se cá estlvesse, aiudwa mu
poucas vezes estwa e a irmã também aiudou sempre, nunca negou"' E7

para a mesma mãe a ida com o fitho às consuttas era um sofrimento imenso,

sobretudo deüdo ao comportamento agressivo e agitado do jovem.

liuita coisa eu já nem me lembro, mc howe momentos muito complicodos,

pirqr" o pai tiÍoi o umo consulta com ele, (...) não há palwras o sofrimento
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que eu tinha, um dia até partiu-me os óculos, tinha à volta dos 3 aninhos,

iir*a muito-agitado, o máximo, o máximo, botia'me, não há palwras, fi.caug'agressivo, 
muilA pentei eu... qui na consultaviram'me nfrer o mM.mo, devio

sár sempre a primeira criança o ser consultada mas levwa ali horas, era

horrível mesmà! lvlesmo horrííet! (...) Era mais quando soía, para tado o lado,

era horrível mesmo ... penei muito... sozinha com ele para todo o lado... era

muito complicado... semPre sofrt sozinha-. fui sempre sozínha ... E7

Ao acompanhar o jovem a uma consutta o pai apercebeu-se do sofrimento

porque passa\ía a mãe.

Só foi uma vez o pai... em Pequeno e foi depois há uns 2 anos... iá estana na

Suiça...fomos a um HC mas ai o pai sofreu muito e eu disse ao pai: "Vês é

assim que vês o gue eu sofro", levámos um dia inteirinho em Üsbaa, fomos
de ambulância mos lá marcam uma consulto para as 9 e foi consultado iá à 1

e tat e o menino estava já desesperado, não há palavrc, toda a gente dizio
esta criança ero para ser o primeiro e realmente é verdade, é complicado, eu

fui também m(B'o Wi é que aturou tudo, tinha mesmo que ser Porque eu iá-não 
aguentava maís, porque eu tinha estado muito doente e ele lá foi, pedi

na ambulância se o meu mortdo podia ir também e ele disse que sim. E7

Atgumas famítias üram-se perante vírias situaçôes que provocam um

sofrimento que se arrasta no tempo até ao timite das suas forças que por

vezes nem sabem onde as vão buscar, como o caso de uma jovem que com o

passar dos anos e após rarios internamentos está neste momento numa

sÍtuação de dependência totat, necessitando de ser atimentada através de

sonda nasogástrica.

A partir daí (dos 16 anos) tinha muita dificutdade a engolir e cada vez teve
mais, porque eston cado vez mais torto, tudo estwa mais torto dentro dela
e então ... o que é que acontece... elo guando tinha 16 anos teve uma vqz que

desidratou... desidratou uma vez e teve 4 dias no hospital a soro...e a lwar os

medicamentos pela sondo... melhorou... erq retirada a nnda, ünha pora coria

começ(Na outra vez ...cada vez pior, cada vez pior, don'lhe outra conwlsão

ficwà desgraçada, tinho que voltar lá foram isto umos 4 vezes, teve 4-internamentoi 
seguidos... varias vezes entre os 16 e os 17 onos... até que teve

que levar a snda definitiva porque ela iá não conseguia erEolir ... porque

ieve uma infecção respíratôria... e tudo isso... derivado a tanta conwlsão, a

frqueza dos ossos e w desidratoções e Por fim a infecção respiratória,
acabou por ter que levar definitiva a sonda. E4
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Noutro caso a jovem agravou a sua situação ctínica após a morte da mãe.

Agora depois da morte da mãe é que começou a ter estes ataques mois

fíequentés, agora em Novembro teve muitos seguidos e tive que ir com ela ao

CS muitre vezes... E6

para outra mãe houve um momento em que se üu perante a dotorosa decisão

de escother entre ajudar a fitha com problemas de aprendizagem e

desenvolümento ou ajudar o marido a sair da situação de dependência em

que se encontra\a.

Eu ness altura psicolqicamente não estoro preparada, hoia outro problema

na minha vida em queTu não tinha... como é que eu hei-de dizer -.. condições

psicotógicas paro tal e não consegui... primeiro guis iogar as mãos.a outra
'pessoa1e qiem eu gosto muito e que me tem aiudado imenso e na altura...eu
'sei gue a'mintlo fima ero prioridode de tudo ...m(B devido à situação...a

prioridade era tratar do outro osrunto, nem eu conseguia concilior, porque ...
'eram 

coísas muito grmes e eu primeiro tive gue lhe iqar a mão e depis
mais tarde...depois de ter terminado essa etapa de ter conseguido o que eu

queria é que jquei a mão à "Joorwn... erom coísc gr(Nes... uma fo;e difícit
clo pai deia, quã meteu-se com coisas que não devio. E ... ele não era assim e

não podia contirwar csim e eu tive que o aiudar primeiro. E3

Toda esta sitmção tigada ao cuidar tern a que os pais se sintam

sobrecarregados.

[o meu marido] tombém é um Pouco revoltado com a situação, também veio

isso, porque eles às vezes diz que ocha que não merecio isto, mos pronto...

temis sido muito sobrecarregados, se eu tivesse mõe talvez fosse diferente,
agora assim só posso contor comigo e com o pai...somos as únicas Pessor que

lhe podem dar apoio: eu e ele. ElO

Whatey e Wong (1989) referem que é natura[ que sobretudo a mãe se sinta

sobrecarregada com sucessivas exigências de tempo e energia no cuidar do

fitho deficiente.

filg5 mois apoío psicotógico para mim, paÍo às vezes conseguir encarar isto de

outra maneira, Porque o pai está menos vezes com elo, quando ele chega às

vezes já eta está o dormir e de manhã quondo a levonto para ir paro.a escola

ele ainda está deitado... o poi Pouco tempo está com ela, porque eu é gue sou
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Wa tudo... eu sou sobrecarregada nesse 6Pecto.- semPre... sempre. Todos os

dias, um ano dio o dia, semqre. E1O

Ainda assim atgumas famílias manifestam sentir que o lugar ideat para que o

jovem deficiente seja cuidado é o seu domicílio junto da sua famítia.

A minha fitha túo tem necessidode de estar internada em lugar nenhum... não

tem elo tem que estar é aqui debaixo das minhos mãos...não é fácil...porque o

caso dela é grwe e então não é fácit eta estar fora de uma Pessoa qte esteia
ali em cima dela o todo o momento... mesmo no hospital eu tinha que ficar
internada com eta Wrque nõo hwia hipótese de eu a deixar sô com u
enfermeiras e os médicos porque eles próprtos ficonm mais descansodos

ficando eu do pé deta. Eu estou bem é com ela aqui em car;a- E4

Porque acho que se eÍo estiver ao pé de mim ela está bem eu sei onde ela
está, e nem elose sente bem, eu já tenho tido problem(B de saúde, iá estive
internada e isso pora ela é muito mcru, se eu vou a uma coÍtsulta elo fico tqo
preocupada, e pergunta onde You e diz gue não quer que eu me vá embora,
ela tem por mím um cdrinho tão gronde, tão gronde que eu posso bater'lhe,
às vezes bato-lhe se ela fu, alguma coisa mas quonto mais eu o faço mais ela

se agarÍa a mim, às vezes quando era mais pequenina dwa'lhe uma polmada

e età agorr(Na-se a mim como quem perguntava mcr o que me estor a faer?
Ê uma coisa impressiononte porque por mais que eu queira explicar não

consigo, porque ela é tão agorrada a mim... b vezes o pai diz qualquer de

mim para owi-la mc de mim não orÍürca nada Porque de mim ela rurca diz
nada de ma[ eu para ela sou Deus no terro, e é isso que mais me atsta, o que

eta é tão agarrda a mim...um dia que eu prta e ela fique cá... ela gosto de

estar com os irmãos mas não se sente bem com eles como se sente comigo. E5

Na terceira subcategoria, expressão de emoÇões e sentimentos retacionados

com a comunidade e família alargada é através das suas acções para integrar

socialmente os filhos que os pais primeiramente abordam este assunto. Essas

formas passam por levar os fithos a todos os sítios que frequentam.

Claro, acho que sim. No início olhonm-na de modo diferente mc depois
aceitaram-. por exemplo em todo o lado é conhecida, aqui no lugar, se

formos a sede de freguesia ela é conhecida por pequenos e grandes, como lhe
dígo vamos à míssa e toda a gente a conhece, senhorc, crtanças, todos
gõstam dela. Ero as;sim na exola. E eu semPre fiz, a minha filha para onde
quer que eu vá ela vai comigo, eu até já tenho ido a excursões, e os outros
não vão mas aquela levo-o, nunca a escondi de nada, de nada- E5
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Ele foi umo crionça que andw sempre no rua com a gente, mlrtlca o
escondemos em c(lr,a, qu(Be toda a gente oí navilo o conhece 811

Ou arranjando formas dos jovens conüverem com outras pessoas, como esta

mãe que pediu par:a a fitha "ajuda/' uma cabeleireira numa locatidade

próxima da sua residência.

Há uma cabeleireira Wra onde elo vai todos os sábodos ajudor, quer dizer é
um favor que me fa,em, para que ela possa conviver,.. tem dias que não quer
fu,er noda, st varre o chão nem quer lanar os cobeçc...mc vamos
insistindo... não quer dizer que um dia ela não vá fu,er mais... convive bem...
gosta de ir (...) quando vê muita gente é gue fica completamente perdida (...)
fica cheia de vergonho...fica um pouco retraída e nõo fu, tão bem. l{ios se
estiverem meÍlrcs pessoas elo colabora mais. E isso é normal. Preciso de ser
ajudada. E3

Para atgumas famítias o grande sofrimento tem a ver com o facto de

compararem os fithos com os outros jovens da sua idade e não se

conformarem coÍn as suas diferenças.

É csim, eu sempre me senti um fuado...mexeu muito comigo...muito, muito
mesmo... mas quando mexeu mesmo a sério comigo foi quando ela foi para o
secundárto-. Wrgue eu estwa lá dentro (a mãe trabaltn na exola gue a
'Joanao frequenta) e via os raparigos das idades deta e ... peru(Na ... "se a
minha fosse... estivesse bem, era csim, fuio isto w quilo"... aú é gue eu
sofri muito... e foi a altura em gue eu tive acompanhamento psicológico,
porque eu já não estwo a conseguir funcionar... E3

Só que eu quorúo ia lá à escola pora mim erd um pesadelo... ver os wtros... o
diferença...e o custo que eu tinha (...) nao andon ali mais nenhuma assim
deste jeito. E5

Claro que tive que mudar porque a vida de uma pessrla com uma crtança
assím tem que mudor, nunca mais é íguol-. é assim eu praticamente... paro
sair com elo e ela não se divertir e eu não me divertir prefiro ficar em ccna
com ela (...) eu vou pmsear o certos sítios com ela e sô me dá vontade de
chorar de ver pe,:isr,r mais novinhr que ela, crtanças, (...) moçor da idade de
dela ... de ver o diferença entre ela e os outros ... e depois também acho que
isso também é nou para elover, poÍ exemplo se eu me puser ali chorando da

frente dela, não é bom para ela também. EíO
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Para atguns jovens essa comparação com os jovens da sua idade também thes

causâ sofrimento.

Ela sobe gue é diferente. E às vezes fata sobre isso, diz omo porqre é gue eu
não consigo fu,er e os meus colegos conseguem?" e eu respondo "consegues
sim, tens é gue te esforçar mais" por exemplo em Educação Física, algumc
coisas que elo não corcegue faer ela vem-me dizer nnão consigoo e eu digo
"se tu tentares consegues, erros à primeira e à segunda mw à terceíra já
fe,es melhor, tens é que ir tentando, não desistasn E3

E os jovens reagem a este sofrimento afastando-se dos seus pares.

A "Joatw" em termos de convívio procura crtançc mais jovens mais de acordo
com o desenvolvimento deta e talvez se ela convivesse com criançc da idade
mesmo deta pderia oprender muita coiso boa também e talvez ela fosse
oprendendo umo forma diferente... é lqico que os atitudes dela são mais
infantis do que w das outrc raporiguinh(B com 18 anos, da idade delo.
Tolvez os outrc tombém se afastem um pouco ou é mesmo ela que não
procura, não sei-.e às vezes também sei que ela tinho folto de conviver. E3

Gostolra gue ele conüvesse mais, acho gue é ele gue se afcta um puco dos
outros, às vezes vai à dos primos mas é pouco-. mc é mesmo dele. 812

Outros jovens quando integrados em escolas com outros jovens deficientes,

apemr dos pais sentirem que etes nem sempre se apercebem das suas

diferenças, notam que etes se afastam daquetes que têm deficiências mais

graves.

Não, eu acho que não... guer dizer hoje não digo gue ele se operceba bem, o
suficiente mas b vezes... mas não... embora ele se afaste dos outros que são
piores do que ele... não sei...agora já estamu a notar gue ele se apercebe de
alguma coiso...E7

Um aspecto que importa referenciar é o facto de as famílias fatarem dos

jovens deficientes como se fossem sempre críanças o que é notório nas

dectarações gue se seguem, onde os famitiares referem que a única diferença

entre os jovens deficientes e os jovens da sua idade é a sua permanente

imaturidade.
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A gente diz é o meu menino é a minha menina mos ...eÍes são adultos... porque

a minha tem 23 anos é a mais noya que lá ando os outros são todos mais

velhos.- mc pronto é os meninos, os meninos* é meninu para nós Wrque
eles são ddultos... E5

A minha filha... mesmo na exola não foi assim tão diferente dos antros
miúdos... só que eles cresceram e ela ficou-. é a diferença.. eles cresceram e

eta ficw...ficou crtança ... m(B enquanto crtaqa não hwia quela diferença...
porque ela foi sempre pequenina e os outros crescerom... mos enquanto
crtanças hdvia sempre uma apoío...foi sempre bem aceite. E5

Em relação ao meu irmão, como lhe disse, para mim ele é uma crtonça iguol
às outras, talvez um pouco diferente num ospecto porque não irá crescer

como os outros... EZ

Alguns jovens apesar de se aperceberem que são diferentes dos outros jovens

da sua idade não gostam de falar sobre isso.

EÍe os vezes oté conhece a suo situação, tem momentos que diz que não
consegue fu,er as coisos como os wtros sozinho, m(§ Com a aiuda de outros
ele fu,. k vezes comryro-se com os outros e sente que é um bocadinho
diferente mas não fala muito sobre Ísso... El

Ele não fala nbre isn, não é uma criança que fale dis*, gue se sinta
díferente das outras crianças, nuncafalou sobre ísso. E9

As atitudes da comunidade e famítia alargada em retação ao jovem deficiente

podem ser diüdidas entre atitudes que mostram respeito e até protecção do

jovem e que obüamente despertam na família e no jovem sentimentos

positivos e atitudes §eitantes por parte da famítia atargada e restante

comunidade que despertam na famítia e no jovem sentimentos negativos.

Em retação às primeiras as famítias fatam da comunidade onde üvem e como

esta é protectora em retação ao jovem, do trabatho da mãe e como este é

facititador para a ida da mãe às consuttas com a jovem e por úttimo são feitas

referências à aceitação manifesta petos colegas do ensino oficiat que os

jovens frequentaram.
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Toda a gente qui na aldeia é amiga dele, toda a gente gosto do "l'llomtel' e

olha por ele na ruo, ele onda por aí sozinho àvontode. E2

A nível de trafulho, nunca tive qualguer problema, rwnca me Wseram
quolquer obstáculo, semPre me deram muito, muito apoio. Alias eu mnco
àeixéi de ir a uma consilta com a minha filha, ciu mesmo com o peguenino,

porque não podio ir. lsso tem sido impecwel--.E3

Os colegc gostwom dele, ele era bem aceite, dos colegc nunca tive gueixc.
E9

lsso era bom ele foi uma crtança gue sempre se adaptou com muita factlidade
e os outros também o tratwom bem... ele adapta'se muito bem às crtanças e

oos adultos também. E gosta muito de brincar. ísso foi sempre bem. Ell

euanto às segundas, as atitudes §eitantes partem da famítia em primeiro

tugar e provocam no jovem e sobretudo na mãe sentimentos de mágoa e

revotta.

A nível de famítia é que é al;sim um bocadinho ... complicado, Porgue é assim

... os pessoos b vezes não entendem ... há alturas que estamos mal e

precisamos de otguém que olhcse Para n6 9 nos Ússe de uma maneiro
'diferente, 

tatvei colaborarem melhor...não é a dízer coítadinho que se

rásolve...não é a dizer coitddinho, é a dizer isto não é csim e a erlr;inar como

é que é mas levontando o astral deÍes... E3

Há uma míúda gue é fitha de uma irmã do meu marido que é do mesma idade

do "Joana" e poderto puxar pela primo mas não, talvez se tívesse sido

educado de moneíra diferente, se os pessoos não tívessem vabrtzado tonto
uma e rebaixodo tanto outra.. (...) às vezes nem o posso ver de maneiro
nenhuma (...) eta não ajuda a prima, não a convida pora coisa nenhuma, onde

por exempto podia Puxor por esta porque era bom para elo conüver com

crianças do idade dela... e ela não fu, isso. E3

Sim, ele [o avo matemo] nunco aceitou gue ele fosse csím, reieita mesmo

este neto. E7

euando a §eição parte dos cotegas da escota do ensino oficial também

provocam no jovem e na sua famítia sentimentos de mágoa e revolta.
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Os colegc per6o que não tem problema, ló há um ou outro que mando

aquelos-boi* ... e iao seí quê... mos eld vai, fala comigo e eu digo.-lhe."deixa,

é'mrsmo assim, não fu, mat"- eta fica um Wuco mqooda mas depois porrla'

Fica bem. E3

Eu por yezes tonbém fico mqoada, mc b vezes fico um Po.tco dura por

deitro em relação à crtança, mas eu que não posso-ser assim, não posso agir

contra isso, eu trabalho tá ... quando sei que alguém a magoou, porgue lhe

disseram oigumo boca... quer dizer aquelc que não tem assunto eu nem ligo

nc quandõ sei gue lhe dizem atgo ma,is ... que a Wss, mogroar 
-maús...fico

trtste e revoltdda, muito revoltada, às vezes mesmo com a propria criança,

não demonstro mos Por dentro fico..- E3

Eu acho que ela que nota, Wrque... dgui há temps aPareceu um trabalho na

televisão onde... hwta vártos jovens como ela e ela chamou'me para mim ver
gue erom como eta...é porquâ ela percebe que é diferente.-.m6 ela percebe

lue é diferente mas cista-lhe muito quandó the dii.9m: "És uma parva", não
jorto *ât*o nada e vem-me clamar (Chora) e diz.nllãe eu não sau nenhumo

iorva!" lúos os miúdos uns com os outros, na escola, às vezes iá se sabe como

e. Ef

whatey e wong (1989) referem que embora a comunidade em gerat já esteja

mais receptiva em retação à situação da deficiência continuam a existir

atitudes preconceituosas e críticas que podem lenar ao isolamento da famítia

e da criança (ou jovem). Esta fatta de apoio e atitudes preconceituosas e

críticas da comunidade e dos amigos é muito marcante no testemunho de uma

mãe que perante tudo Ísto preferiu isotar'se.

(...) nuncavi grmdes apoios e então recolhia para mim, feía da moneira que

eu achwa melhor ...811

E depois sabe isto é um meio muito Peq)eÍw os pessoos não aceitam bem

estas crtonças, eu semPre o levei para todo o lado mas eu via como os PessoíJ6

o olhwaml até antigds minhc me viraram a cara, quer dizer em vez de me

opoiarem,' eu hoiã é que reconheço isso, naquela altura fiquei muito

revoltada e nem iigwa a nada e nem me P6f,/1iam dizer nada, m(B uma amiga

que é amiga tenta dar avolta, eu hoie penso assim. E11

Eu também me isolei um bcado mc amigw que vinham à minha corla

deixarom de vir, ora podiam contitwar a vir para me dar apoio, mas não (.")

Ara eu quandovejo uma pe§(n em fuixo tento dar avolta Para a ai.udor avir
pora cima, e hoje ete Já tem 17 anos e também é psto de parte... é na oltura

-182-



que precisamos que vemos guem sÉio os amigos...pois até hoje eu lhe fato só
bom dia, boa torde e não lhes ligo mais do que isso, porque eu tenho pessoas
minhc amigc que estão em fuixo e não lhe viro a cara n porque estão
revoltados com o que lhes acontece ou porque choram Wrque tem aquele
problema. (...) até há ali uma senhora oli em fuixo que o Íilha ncceu 2
meses depois do meu filho e ela disse: 'Ai Deus owiu as minhas preces deu-
me uma filha é tão bonita e tão perfeita!" estorza a mar.dar a piada a mim,
dizer isto em frente de uma mãe que há 2 meses tinha tido um filho com o
problema do meu, diga tá como é gue eu me sentia e era minha amiga dedle
que eu vim para cá ... E11

A mãe considera que o facto do fitho ser deficiente tevou a que tivesse

dificutdade em arranjar uma ama para poder trabathar fora.

hlas depois eu fui trobolhor ... pensei agoro com um ono eu vou agora começar
o Yer se vou trabalhar, ele já está mois desenvolvido e arranjei aqui perto
uma senhora que quis ficar com ele, porque era muito difícil arranjar atguém
que quisesse ficar com umo criança assim, porgue 6 pesso(B olhwam-no de
lado, até gue quela senhora... ele já fez 17 anos ...levw-me 17 contos de
tomar conta dele naquele tempo, há 16 onos, Ievou-me 17 contos de tomar
conta dele ... I horas... El1

A mesma mãe sente que a eüdência física da deficiência do filho limita as

suas hipóteses de aprender uma profissão no seio da comunidade.

Agora o "Filipe' fu, lE anos e vem para coso e eu penso vou metê-lo rwma
casa pora oprender uma profissão, fr6 quol é a c(Ba aí que o quer lá ter,
ditos etes normois guando eles custom o aprender já etes sfu burros e
metem-nos de lá paro fora, quanto mois o "Filipe" que tem a suo
característica à mostra, quat é a pessrla que quer a resporcabilidade de uma
pessoa assim... porque eu reconheço que é uma responsabilidade, ninguém
quer e eu vou ter o menino aqui em cosa se não hower vaga na CAO.811

Perante todas as atitudes reieitantes a mãe sentia-se muito revottada e reagia

perante atitudes que considerava diminuírem o fitho.

Eu tentei que ele não se sentÍsse diferente, e oté me revoltwa quondo
alguém lhe chamwa coitodinho, havia aqui um senhor que dizia sempre ísso e
eu uma vez respndi: "Coitadinho porqtê? Ele onda e fala e tem mãe e pai
para cuidar dele, coitadinho são aqueles que não têm ninguém que olhe por
eles, agora o meu filho não é coitadinho, ele tem um pai e uma mãe que são
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coryes de faer tndo por ele, que o protqem de fitdo, por lsrlo- 7ão lhe
ciome coitadinho que eu não gosto de owir isso". Eu sei que não diziam por

mal mc reoltwa-me, não gostarza de awir isso e torúém não qteria que

ele owisse, e ele pediu-me desculpa e disse que não dizio por mal, mc
ÍruÍrca mafs disse isso. Eí í

Segundo a mãe o jovem até hoje não pode ser baptizado devido a obstácutos

colocados peto padre da comunidade e gue a mãe con§den sereÍn devidos à

situação de deficiência do jovem e isso rerolta os pais.

Agora o irmã quondo c@au é que a gente andou a tratar du popéjs Wo ser o

casamento e o baptizado, (...) então fui falar com o padre mas ele queria que

ete fose poro a cotequae, fr6 eu dise-lhe: uOh smhor Podre por amor de

Deus, se o miúdo está há tontos onos na escolo e não aprendeu então vai paro

a catequae faer o guê? Há-de ser velho au morrer e nunca é boptizodo', ele
disse-me que tinho que ir fatar com o superior (...) e até hoie e não falou
com o etperlor, iá se pmsoram 3 onos... (...) e nem squer fa um e,r;forp,
podia abrtr uma excepção devido ao problema dele mos não... então diz:
osobe é cslm, ele não pode frequentor o catques;e e iá tem w idode,
deixe tá que se esse morresse agoro, Deus tinha lá na mesmo um continho
poro ele' Pois mc eu não queria isso, (...) disse-lhe isso poro ver o gue ele
me dizio e então ele perguntou-me se érqnos casados pela igreia, m(B Por
oc(Bo ú somos coradoe peto rqisto, pronto mais um qrwante * têm que ser
ccados pela a igreja ... mos a minha filha foi boptizada e os pais são os

m65mos... mc díz que qoro é csim, temos prtmeiro que ncrs corrrmor pelo

igreja e no mesmo dia podemos baptizá-lo... o meu martdo é contra isso ele
ttão é muito chqado à igreja e qpra aitúa mats retoltodo es,tá (...) E então

é assim que a gente vê a sociedode que temos até nestas coisos Põem
obstáculu... Eí í

5.2. NECESSIDADES VIVENCIADAS PELAS FAftTíLlAS DEUDO À
SITUAçÃO DE DEFICIÊXCIA

Nesta categoria fonm identificadas as cinco srbcategorias que se seguem:

o Sentir que está informada/o;

o Sentir-se nalorizada/o como cuidador/a;

o Confiar nos profissionaÍs de saúde e sociais;

o Sentir-se apoiada/o;
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o Ter um rendimento económico srficiente.

Na primeira subcategoria, sentir que está informada/o, ou "encontrar

resposta às suas questôes' (Chatifour 1989: 6{.r, toma-se evidente a

importância que as famítias atrÍbuem ao facto de serem informadas de forma

verdadeira, atempada e completa acerca da situa$o de saúde do seu filho.

Encontrar resposta às suas questões é segundo este autor uma neces§dade

cognitira ou intetectuat e a sua satiíação permite às famítias reorganiar-se o

mais rapÍdamente possível e definÍr estraté$as adequadas para fazer face às

necessidade do jovenr e restante famítia.

Como já referido, no enquadramento tórico, o suporte e ajuda às famítias

com jovens deficientes por parte do pessoat de enfermagem quando inserido

num modeto de parceria de cuidados, tem como pitar fundamental a partitha

de informação. So com acesso à informação as famítias podem fazer escothas

esclarecr'das e defini r estraté$as reatistas.

Piper refere que "a forma coíno as famílias respondem ao diagnostico de

perturbações do desenvotvimento nas crianças mais vethas parece ser

influenciado peta quatidade da informação que lhes é fomecida: informação

não só sobre o encaminhamento (...) mas também sobre a próprÍa doença"

(Stanhope 1999:6621.

Há ainda a referir a Carta dos Direitos e Deveres dos Doentes, da Direcção

Gen[ de Saúde, que assenta na Dectamção Universal dos Direitos Humanos e

da qual destaco os seguintes direitos:

> O doente tem o direito a ser informado acerca dos servíços de saúde

existentes, suas competências e níveis de cuidados;

> O doente tem o direito a serinformado Sre a sua situação de saúde.

A informação é muito valorizada pelas famítias do nosso estudo e a falta desta

otr o seu atraso acaba por provocar nas familias, revolta e desconfiança. As

consequências da omissão de informação acabam asím por se estender para

atém do momento da notificação do diagnóstico.
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Ainda na matemidade as mães apercebem-se que atgo não está bem com os

fithos, peta atitude dos profissionais, petas suas conversas entre si, peta

demora na atta ou porque os fithos são levados para o serviço de

Neonatato$a, mas não thes é dada a informação concreta sobre o que está a

acontecer aos fithos e sentindo-se perdidas não se sentem com coragem de

perguntar.

Para uma mãe isso aconteceu perante o probtema de saúde do primeiro fitho:

(...) e etes folavam entre si, mc directo a mim m;rrrca me disseram nada, eles

fatorcm e âu owia essa polavra "conwlsões" e pensoto "mos que diabo será

isto, o que guererá dizer, é porque há qualguer problema, qualquer coisa que

não está bem." E estarmos ali tontos dias, por ele porque eu estwa bem. hlas

como era umo pessoa muito netyosa nõo tinha coragem de proanrar, não

perguntei nada e eles também não tiveram coragem de me dizerem... E1

E vottou a acontecer perante o problema do segundo fitho:

(...) Eu é gue fui-.verúo e Wr os coisos que os médicos fatwam uns com os

outros. Directos o mim, nunca me chegaram a dizer. l,liw eu via o que se

poss(Na. Eu via realmente (-) que havia gualquer problema, iá nfu era o-primeiro, 
se fosse o prtmeíro podia estar enganada, mos como não era fiquei-meio 

cá meio lá... acontece que estivemos 20 dias lá no hospitat. (...) E1

Para outra mãe a informação que foi dada não foi correcta e não lhe foi dada

informaçãõ concreta do que se estava a passar.

Ninguém me disse... eu ia lá e vio que qualguer coisa não estwa certo mc
niiguém me disse o que se Pass(Na ao certo... não... não... ninguém me dizia
nada... a única coisa foi o gue disseram oo meu marido, que ela possivelmente

não iria ver (...) também não cheguei a perguntar... eu ia lá tirwa leitinho do

meu peito para ela, paro elas lhe darem pelo biberão E1O

E apercebeu-se que haüa um probtema porque a fitha, apesar de ter peso

normal para a idade de gestação, foi lemda para o serviço de Neonatato$a e

cotocada numa incubadora.
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Eu de prtncípio não me apercebi lqo qte ela tinha probtemc... quer
dízer...eu não me apercebia, apercebendo (...) ela foi logo para a incubadora...
uma menina com 3 quilos 72A...Íoi aí que eu apercebi-me que alguma coisa
não estana bem mas... porque geralmente quem vai paro a incubadora é os
behrés gue não têm peso... e eu percebi gue alguma coisa não estwa bem... e
para já ela vinho muito negra também í...) E10

Só perante um agra\/:rmento da saúde da fitha quando esta já tinha três anos,

é que os pais souberam quat era o seu diagnóstico.

Nunca, ninguém-. alios guondo the começou o dar os atagues epitépticos
(tinha ela uns 3 anos) aí sim é que eu fui uma vez fui com ela para o SAP eles
disseram-me que ela provanelmente tinha tido umo paralisa cerebral. E1O

Outra mãe esperou cheia de angústia durante uma semana que fossem

confirmadas as suas suspeÍtas sobre a deficiência da fitha.

lirw eu depois guando a vi, quondo a vi na incubadora eu vi que ela era
assim...porque eu tinha um cunhado que era assim e vi lqo que efta que era
csim. Sô gue nfu disse nada.- os médicos tdos de volta de mim.- porgue era
assim...onde eston o pediatra e ao fim de uma semona é que ele me disse:
"Olhe estávamc d ver, Wrgue elo não tem um grau muito- muito grande...
pronto não é oím um grou muito alto... estávamos a ver o que ero e a suo

filha tem isto.- mos era o coração... que tem que ser sempre vigiado...e a
cabeça" E5

Como já foi referido anteriormente conhecer a etiologia da deficiência,

sobretudo quando exíste a hipótese de ser de origem genética, é muito

importante para os pais, daí que quando são feitas investigações nesse sentido

e não é dada a confirmação aos pais este acabem por se sentir defraudados.

Fizeram uma ornlise lqo quando ele ncceu que mandaram para o lrstituto
Ricardo Jorge (-. ) depois fui à consulto de genético... mas não me disseram
porque é qte o oRui" era wim, só disserom gue pderta ter mais filttos gue o
mais certo era vir sem problem(B mos nunca me disseram porque o "Rui' ero
assim...eu perguntei... e eÍes Ílrunca me disseram ao certo perguntaram se
hwia na famílio pessoos com certas doenças... se eu tinha tido rubéola ou
perto de alguém que tivesse.E9
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As consequências da falta de informação são referidas por duas famítias, uma

mãe refere que o facto de não ter sido correctamente informada sobre o

problema do primeiro fitho acabou por a levar a uma segunda gravidez onde o

fitho também nasceu com probtemas.

Eu acho que me deveriam ter explicado, na altura do parto do "António", (l
situação, porque eu se calhar, se me tívessem explicado eu iá não iria ficar
grMda de novo. (...) tllos eu acho que se me tivessem explicdo lqo na
altura que quando isto oconteceu oo "António", depois do Wto este
problema no cérebro eu...se calhor não tinha tido outro filho... E1

Para outra mãe o facto de ter tido dificutdade em aceitar o problema da fitha

tem a ver como facto de não ter tÍdo toda a informação sobre a sua situação

clínica.

Se me tivesse sido explícado o que se cr:r;s(No, talvez as coisas pud*sem ter
corrido de outro formo, não sei...se tivesse sido explicada mais cedo... assim
eu encar(Na a situação da minha filha muito mal mesmo ... Eí0

A falta de informação sobre a perspectiva de evotução da linguagem do jovem

teve como consequência, segundo a mãe, o adiamento da entrada para o 1o

cicto do ensino básico.

Quando orr;sou essa for;e do infantárto eu atrcei um ono a entrado dete na
escola prtmário, só entrou com 7 onos, porque ele não se explicava bem e eu
no minho ignoràrcio pensei que era melhor estar mais um onc, Íto infantórto,
se houvesse alguém que me dissesse que a fola do menino era mesmo assim
eu talvez não tivesse feito Ísso nessa altura, m(B como eu me via tão sozinha

fui fu,endo há minha maneira.. disse que ele ficana mais um ono no
infantário. Eí í

Outra mãe refere sentir que a informação dada não foi suficiente para que se

sentisse preparada para enfrentar os momentos de crises convutsims que os

fithos viveram.

Como também fui o consultc de desenvolvimento na AAD distrttul, dos 3 os 4
enos, eles aos 3 anos não diziam qu6e noda, sô palwras, pronto era umo
palwrinha ou outro mos ero uma coisa como uma criança b vezes com menos
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de I ano já diz, e então eu ia e depois marcaram Paro eu ir duos vezes no
semone, e eu acho que aí, pois se eu ia lá tantas vezes e tinho tontas
convers(§ com a psicólqa, que ela é gtte me ercinou a maneira como eu
devia de ensinar os meus Íilhos a falar... o tirar as fraldas... pronto tantas
coísas que também não -. deviam ter-me ddo maús aiuda de me explicarem
mais como lidor mais com lsso. E12

Quando a informação é contraditória acaba por gerar alguma desconfiança nos

profissionais de saúde por parte da família.

Disseram-me que eta ia ser operada... levei tudo e... eu percebi depois ...não
sei se bem que não a operaram Porque ela que não aguentwo a operação...
eles disseram cpe a doença dela tinha feito mudança e que iá não a
oper(Nam... m(B eu acho que não... acho que eles viram que ela não
aguentana.- e por isso não operaram. E vive enquanto viver... E5

Retativamente à subcategoria sentir-se vatorizada/o como cuidador/a,

segundo Chatifour (1989) está associada a duas necessÍdades sociais que são

sentir-se competente nas tarefas de desenvolümento que lhe estão atribuídas

de acordo com a etapa de vida e sentir-se apreciado petos outros.

A tarefa de desenvotümento básica de que se está a fatar está retacionada

com a competência parental e esta passil por cumprir as funções básicas que

são referidas por Whatey e Wong (í989): prestar cuidados físicos, dar

educação e treino par:a adaptação à cuttura e manter o bem-estar psicotogico

e emociona[ dos fithos.

Como se viu no enquadramento tórico à famítia compete dar resposta às

necessidades dos seus membros a diferentes níveis, estando entre outras

questões a protecção da sua saúde e o apoio e resposta às necessidades

durante a doeng. Para dar resposta às necessidades pontuais ligadas a

doenças agudas as famítias recorem aos serviços de saúde pois não dispõem

de capacidade para serem autónomas neste aspecto. Mas no cuidar quotÍdiano

de um membro da famítia (neste caso um jovem) com uma doença crónica

como é o caso da deficiência, são as famítias que procuram dar resposta à

maioria das questões tigadas ao seu cuidar e sentem necessidade que esm sua

função seja apreciada e vatorizada.
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Também é importante para os pais que as suas percepções sobre os fithos as

suas dúvidas e suspeitas sejam mtorizadas e investigadas para que estes se

sintam seguros sobre a situação de saúde dos fithos, como é viível nas

declarações que se seguem.

O médico dizia-me que era mesmo assim. Não banda uma pessoa não saber c
coisas como aiúa não nos dizerem nada...El

Sim e só se veio a descobrtr Porque eu üa e dizia que ele tinho também,
porque eu via os mesmos problemos que um tinho, viaque o outro também os

tinha e dizia ísso Írí em Beja m(B o médico, como este não ia às consttltc e

não o üa, dizio: "As mães quondo os meninos são gémeos pensam que o que

um tem o outro também têm! Não tem nada over, ele não fa, exames Porque
não tem noda!" E12

Eu acho que se eu suspeiton que era mãe e que estwa todos os dios com
eles, os médicos deveriam ter confirmado logo, Porque faer um exame
daqueles não prejudicon nada o criarça e a gente ficwamos descarcados.
Acho que eles que me deviam ter atendido, mais cedo. E12

No caso do primeiro fitho a mãe refere que este acabou por ter de ser

intemado na pediatria do HD para confirmação das suspeitas da mãe.

Aos 13 meses o 'Miguel" começott a fu,er aquele olhor parado ... e depois foi
internado no HD, porque eles não viam, eu dizia mos eles não confirmcvom e

então teve gue ser internado para eles verem coÍÍw ero, foi fu,er exames a

üsboa (...) Fizeram exames lá no HD e em Üsboa num HC. Depois ossim que
confirmaram o gue era, começou a tomor medicação. Disseram que era
epilepsia e que tínha que tomar medicamentos sempre. E12

A necessidade de orientação iniciat por parte dos profissionais de saúde sobre

a forma de poder ajudar a fitha a ser mais autónoma não aconteceu o que

deixou a mãe sem saber como agir.

Qlte tinha que o tornar mais autónoma m(B nunca me ensinaram a maneira
como eu pudesse agir pora conseguir, porque não é de mês a mês que nós lá
vamos que podemos conseguir, tem que ser diariamente. E3
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A valorização dos cuidados prestados é muito importante para as mães

enquanto principais cuidadoras e esta pode ür de famitiares próximos como é

o caso das dectaraçôes que se seguem.

Para a avó foi graças aos bons cuidados da mãe que a jovem sobreüveu.

Ela não mam(Na..se eÍa não tivesse uma mãe como elo teve ela não tinho
vivido... porque ela não mam(Na... então depois ... a mãe teve gue fu,er um

buraco grande rc biberão e ela era ú engolir-.porgue não man(llrzo...ryrora

uma oiosião eu fui com eta tá e disse ao doutor que a minha neta não

mamota e ele perguntou-me como é que eu sahia.. como é gue eu sei? Sei

porque sou eu que trato dela.. e ele dísse: então vamos lá ver isso... ú, a

senhora tem raão... E6

Outra mãe refere o facto da sua irmã a valorizar como cuidadora.

Agora aguentei e wperei isso tudo, é Wr isso que eu digo que sou forte... a
minha mona também diz que eu sott forte, como eu deve hwer pouco...tem

sido muito sofrimento. É7

Ê também importante para a mãe quando ess:l valorização vem dos

profissionais que cuidam do jovem. Para uma mãe que teve muita dificutdade

em aceitar a detrciência dos fithos e que foi rotutada como 'a mãezinha que

não aceita o fitho" petos profissionais de saúde que seguiam o fitho no HD, foi

muito importante que a pediatra da consulta the dissesse que, aps;:lr da sua

revotta, se esta\a a sair muito bem no seu papel de mãe.

tvlcr depois eta ficou admirada, como eu fiquei csim conhecida pela

mãezinha que nõo aceitava o filho e tinha que ir lá de mês a mês ao hospital,
e aos 3 meses ele segurana a cabeça lindamente e oos perto do ano eu

pegana-the só num dedinho ele corrta tudo e ela foi a própria a me dizer:
'"dlhe 

pora a mãezinha que não aceitau o filho, está.se a scrir uma grande

mãe, porque nem toda o gente tem a reacção que d senhora teve, que lhe

custoú muito a oceitar, vimos que foi para si um chque muito gronde, um

desgosto muito grande, mos agora está'se o sair uma suPer'mãe porque está

a tõmor conta dele e está a puxar por ele como Pottcr mães que não tiveram
a fltd reacção".811

Essa mtorização positira deu força à mãe para continuar a estimular o fitho.
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Ete já tinha um aninho e pensei Wa comigo:, "Bom, sendo ossim eu não me

estou a sair muito mal, mesmo não sabendo o que é este problema e nunca

nirryuém me tendo expticado como é que eu horvla de lidar com ele, não me

estou a sair muito mol." llas eu fuia com ele o que fiz com a irmã, ero a

mesma coisa e eu faleí nisso à Dra. Disse-lhe que tomon conto dele como

tomei conto da minha filha, embora nessa altura fosse mais nova.E11

euando as percepções dos profissionais estão de acordo com as percepções

dos pais, estes acabam por sentir mais força para tomar decisões sobre o

futuro dos fithos, como no caso desta mãe que decidiu vottar a integrar o fitho

no ensino oficiat depois de a psicótoga do CAD the dizer que aquete não era

lugar para o seu fitho.

Eu disse que tinho sido a coisa melhor gue me podia dizer Wrque il iá tinha
vontode de o üror porque via que aqtilo era um sacrifício Para o m.enino e

como me comeceí a-mentalizar que quela professora me dísse que ele rwÍrca

irta aprender a ler e a escrever então não valia a Pena estar a socrificá-lo, e

entao foi um otívio guando o [p§cótoga do CAD distritau orli dizer isso até

the dei um beiio e tudo... de alegrta.E11

Noutro caso foi a professora do ensino básico que deu força às percepções da

mãe sobre a saúde do fitho e sentindo-se apoiada e mtorizada a mãe pediu ao

médico de famítia para que prescrevesse os exames necessários que

confirmaram as suas suspeitas. Nota-se nesta dectaração atguma mágoa por os

médicos do HD não vatorizarem as suas suspeitas.

Mc quando ete foi Wa a exola prtmária, tinha ainda 5 orcs e a profes*ra
disse-me: "De várdade você diz que o "Gonçalo" tem alguma coisa e ocho que

ele que tem". Porgue ela tinha os doís rN, mesma turma e via que 6
reacções, os comportamentos eram muito idênticos. Quer üzer que ele tinha
mcr'não- tinha àra ainda tido conwÍsões. Não o tinha ainda demonstrado-

Depois quando aos 6 anos o "l{liguel" foi fazer os exames a Lisboo eu pedi à
médica'de família e levei também o "Gonçolou. Teve gue ser à médica de

família, não pode ser os médicos do HD, então pedi'lhe e ela Pr§isou'me e eu

marquei para o mesmo dia e levei os dois. E12

para as famítias é importante sentirem-se parte integrante do processo de

decisão do caminho terapêutico a seguir para o seu fitho. De modo que esta
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mãe refere como foi importante ter a informação que the permitiu dar o seu

consentimento para efectuarem a cirurgia aos othos do fitho.

[na úttima cirurgial ele estwa muito mal estwa com a tercão muito alta e o

médico disse-má õ que é que eu querta, se queria que ele fosse operado e

tive que csinar um papet... um termo de responsabilldade porque ele podia

ficar'bom como poüa ficar pior, perder a vista na operação, e eu disse:
i'Olh" Sr. Dr. de'toda a maneira ele pode perder a viúo se for operado há

uma hipótese de recuperar" e disse ao médico para seguir em frente. E9

Da subcategoria confiai nos profissionais de saúde e sociais emerge a

importância que é dada petas famítias deste ao estabelecimento e

manutenção de uma retação de confiança com aquetes que cuidam do seu

fitho. Desta subcategoria, como iá referi anteriomtente, emergiram

dectarações retativas sobretudo aos profissionais de saúde. Mas é de uma

forma negativa que a maioria das dectarações significatinas mostra o que seria

importante para confiar nos profissionais de saúde-

Para estas famítias a fatta de informação atempada, compteta e autêntica

gera desconfiança.

Nínguém me tinha dito nada ainda. Em nenhuma dc cortsuttos gue fui até
agora, eu sempre procurei saber mos nunca me disserom concretamente o
que era. Agoro rp úttima congtlto é que me disserom, não seí se seró mesmo

éorrecto, mas peto menos iá tenho uma noção do que se trota e da forma
como posso agir com ela daqui em diante. E3

Ou questionam se thes foi dada toda a informação que era do conhecimento

dos profissionais de saúde.

A minha fitho fa. exames, fez ecografic, foi sempre cuidada petos médicos,

mas nunca lhe disseram nada... talvez eles soubessem mas não dlsseram
nada... depois quando ela ncceu é gue ... Íez a cesariana é que viram... é gue

ela soube que elo ero ossim... E6

Perante a falta de informação atempada há quem questione a qualidade dos

cuidados prestados na matemidade.
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Foi logo rws primeiros días de vtda.. ela logo quando nt(Bceu... era o minha
preocúpação... já se sabe todas c mães fuem isso ... eu até me emociono
quando me lembro... (Chora) (...) perguntar lqo se sdio perfeitos...e a
parteira disse que sim... isto ainda me custa... tanto... (...) passadas um(B horas
... uma guantc horc... alguma coi* de onormal... mc não detectaram que

era Trissomia 21 ... às vezes Perso que não foi bem assístida... mas não sei...

não sei o que se possorr...e pronto foi para a incubadora.- que ela tweu com
3 quitos 4SO ...-mas teve um tempo normal... e...mos eÍes os médicos só...

prõnto a fu,er exolnes, a fu,er exomes e ...m(§ era Wr c(Nso do corqão, túo
era por outro problema... E5

Foi n quando ele ncceu, não me a1ercebi lqo no próprto dia porque ele
n(Bceu às 9 e 25 da noite e no outro dia aí por volta das 11 horas é que foi a
equipa médica faer a ronda e examinar os meninos que tinham nccido na

nàite anterior (...) Primeiro veio uma equipa que devia ser de estagiários e

escreyeram ali no $vrtnho que até ainda tenho ali, boa vitatidade, bod isto...
estwo tudo bem... Eí í

A contr:adição e a dificutdade, por parte dos profissionais de saúde, êffi

informar sobre a etiotogia do probtema leva a família a questionar a qualidade

dos cuidados prestados durante a graüdez.

No prtrrcípio ainda se Pensou que tinha a Yer com o parto (...) Depis
disseram que era rubéola que ela aponhou em qualquer lado. Durante a

groidez andou'sempre nos médicos e ninguém deu por noda... E2

Para confiar é também necessário que as perspectivas, em retação ao futuro

do jovem, dadas petos profissionais de saúde se cumpram. O que aconteceu

natguns casos.

Explicarom que ele voltwa ao normal um buadinho mc Pouco...
Ete foi devagar mas ficou melhor do que estota, (...) notamos evolução mas

devagarinho. Começou a ondar aos 5 crÍK)s e a falar tombém mais tarde que (B

outras crianças... EZ

Eles disseram qte isto ia pcsando com a idade... gue ia ficando melhor.
Agora há muito tempo que não tem nenhum ataque... continua a tomor os

medicamentos. E8

Mas que na maioria dos casos não aconteceu.
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Pois foi aí (na consulta) gue depoís me diseram que ele tinha tido conwÍsôes
e que depois derom em dizer que ele tinha tido esse problema depois do
parto... (..,) começarom-me a dizer gue isso ia passar e que ele que ficoza
uma pessoa normal... mos o que aconteceu não foí bem isso, fica sempre
quatquer coisinha dessas coisas... Eí

Eles diziam que eles eram um(B Pess«E que pdiam... togo diziam que
pass(Na, diziam: "Os seus filhos têm este problema mos este é um pequeno
problema e quudo eles tiverem a idade esolar iá tem oor;sado." (...) Não

chegou a acontecer e agora já não me dizem isso, mas naquelo altura
disseram-me e eu tinha sempre a esPerarça que aguilo gue Prlsswo--- (---)
Senti-me um bcado desiludido... ero melhor... quer dizer se eles diziam
pensando gue era a;sim pois não me estavam o eÍEanar... m(E se sabiam e não

me disseram acho que ero melhor me terem dito a verdade. Na verdade não
seÍ se me diziam isso porque Penxva gue era mesmo assim, se erd Porque
não sabiam ou se era para me dar esperanços...mas eu preferio saber a
verdade. E12

[Disseram] que quilo ia pasnr mas a seguir dali twe muitas [convutsões]
seguidas até aos 16 anos, quer dizer tinha temporadas que não tinha e depois
voltana, Ínos os medicomentos foram oumentodos nesse espoço de tempo
para que eÍos tivessem diminuído um bocadinho. E4

Perante a desconfiança nos serviços oficiais de saúde as famítias procuraram

seguimento prirado para os seus jovens e sentem que foi positivo.

Eles lago guorúo ela nosceu disseram gue ela só vivia perto de 3

meses...depois a minha filha andou nesse médico particular e já passado esse

tempo que eles tinham dado foi lá à corrsulta e eles perguntaram qual era o
médíco onde ela ondwo ... mcrs ela não quis dizer...e eles disseram: se não
quer dizer não diga mc ísso... como ela estó não é sô tratamento da Sonta
Casa...Porque ela estwa melhor...porque ela nasceu com o cabecinha normal e
depois é que deu em crescer e então quando a minha filha foi a esse médico
(...) indicaram-lhe esse médico e ela foi ... e o médico deu em tratar dela e
nunca perrlou gue ela resistisse como ela estala.. depois com aquelc
massagens, com oqueles tratamentos que lhe fuiam...ela deu ...a cabeça...
quer dizer não foí oo normal mas não cresceu mais..Jechou ... que ela tinha a
cabeci nha oberta..f echou... EG

Fui a Espanha com ela o um médico que me foi indicado por uma senhora e
ele disse-me que ela ia sempre recuperando e Graças a Deus tem sido assim,
ete deu-me ess{t esperança o mim porgue iom maís duos mães comigo com

filhos piores que a minha e ele o elas ele disse para elas não terem muitos
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esperüryor: que aguilo não tinha grande solução mas a mím dísserom-me o

contrário, que eta ia sempre d melhoras e foi verdade. E10

por vezes são os próprios profissionais de saúde que agravÍlm a desconfiança

que já existe por parte da famítia em retação aos cuidados prestados.

Já fui lá outra vez à consulta do neurolqista do HD (...) O nédic9 guando

soube que ela ünha ficado ferida, achou que tinha sido falta de cuidado Por a
não voltarem, ela não se mexe, como a põem assim fica e tem gue ser

voltada... ela estwa numa cama o tempo todo, levantonm'na para comer'
baíxonm-no Wa dormir, só que não a voltwam e é um corqo pesado... e

ficou toda fertda ... ele oté me disse que era uma úlcera-.- E6

Na subcategoria sentir-se apoiado/a, foram agrupadas as dectarações onde as

famítias referem a sua necessidade específica de apoio, bem como aquito que

pensam que deveriam ser em geral os apoios para as famítias com jovens

deficientes.

Quanto ao sentir das famítias em retação à necessidade de apoio das famítias

com jovens deficientes, uma mãe sente que deveria haver mais apoio

p§cotógico e um methor encaminhamento das §tuações-

Acho gue devia de hwer um encaminhomento diferente. Mais apoio à

famítià... eu acho que não há ossim tanto apoio... principolmente ao nível
psícológico...porque às vezes é dose! E3

A partír do monento que nos procur&sema ... gue se tivesse conhecimento
dõ caso qualquer uma seryia... são médicos, são técnícos, têm um

conhecimento diferente dc outros pessoas então eles sabem encaminhar...a
partir do momento que os famítias já soubessem por onde andar iá tinham o
-seu 

caminho afurto para poder aiudar os filhos... m(B isso não acontece.--

comígo não aconteceu. E3

Outras mães referem a necessidade de haver mais apoio do Estado para os

jovens deficientes e suas famítias, no sentido de uma descriminação positim

como foi referido anteriormente.

A estudo não olha para estc coisc...como é deficiente fu, de conta que não

existe mos não a gente tem que tratá'lo bem porque é uma Pessoa tol e qual
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como a gente, oinda precisa de mais apoio cqe a gente, Porgue a gente sohe'

se defender e eles não sabem. E6

Era bom que harlesse mais ajudc para eles coitodinhos, mormente o nosso

estado no estado não olha para estas coisas. Esfos pessoas deviam ter mais

apoio dwiam de hwer mais ínstituições onde estivessem e fossem bem

tratodos porque eles coitadinhos estão Para o que lhe quiserem fu,e1 Todos

os pois due ii.im fithos ossim têm alturc que não estão caPqes d3 tratar
deíes, e[es começdm a crescer e os pais começam a estar velhos e é como o

nosso coso que tratamos dela com muito cttsto, ela ... E6

Eu sinto que alguma coisa que não estó bem mc não sei explicar.- peÍos

meus pouéot conhecimentos acho que deüam apoiar mais as famílias... E12

Uma mãe sente que perante as suas dificutdades em lidar com a deficiência

dos fithos deveria ter recebido um maior apoio.

NÍio eu ocho gue nunca sanbe lidar com a sítuação! Porque eu tinha
dificuldades minhas mos também não tinha quem me explicosse as coisos e

gí" *" ajudwe. Sentia-me insegura, sem saber o que ia acontecer, ele

^o *o ilir*o com aquele othor parado e eu ficon com medo do que podio

ocontecer.812

Para outra mãe seria importante neste momento ter atgum apoio na

orientação profisionat do fitho.

se o gente tÍyesse mois algum apoio ero bom... principalmente agora que ele

está nesta fase de não saber se segue a escola ou se vai para o curso se me

dessem algum oryio eu agradecía... E1

euanto aos profissionais de saúde a retação que se estabeteceu com estas

famítias não parece ir de encontro à retação de parceria que foi preconizada

no enquadramento teórico. Num caso específico a mãe refere que apesar da

simpatia dos profissionais de saúde o principat apoio que recebeu foi da

Íamítia.

Apoio mesmo eu so tinha era no família, Porque eu acho que os hospitois

,ír"... Eu nem me lembro... os apoios eram falar com.uma enfermeiro ou com

um médíco...eles eram simpáticos dentro da medida do possível. E4
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Outra mãe sente ambivatência em retação à atitude do médico do fitho que

por um tado dá atguma atenção mas por outro lado acaba por não dar o apoio

que a mãe necessitava.

O médico era muito fum, era só de crtanços com estes problemc na vista,
uma pessoa muito boa (...) era um bocado complicado Porgug ele era o
dlrecior do hospitaÍ mas quando falwa com ele e ele respondia..- m(B era

assim... depois do operação... disse-me "O seu filho está bem" e eu andava a

fe,er w pierguntc e etá a andar...eu tinha gue andar atros dele-.- a fu,er c
perguntas, ião é? ... A gente tem sempre perguntas a fu,er ao médico e ele
'ia-ãe 

respondendo e iã andando...eu sentia-me um pouco... gostwa gue ele

me desse um pouco de mais atenção às vezes... mas até foi uma Pessoa muito
atenci osa...umo Pessoa i mpecorcI. E9

São ainda referidos por uma mãe apoio pontuat dentro do hospital onde os

fithos estiveram intemados, por parte da equipa de fisioterapeutas.

Eu acho que ninguém me deu agoio...no HD howe aguele senhor.-- o

fisioteropeluta.- qúe naqueles dias no prtncipio que me deu algum apoio e

depois a outro fisioterapeuta de resto mais ninguém. E1

Noutro caso a mãe sentiu apenas apoio por parte de uma esta$ária de

enfermagem.

lfuuito pouco [aporoJ mesmo! uma enfermeira que estwa a estagiar é que

então me ajudou... se eu soubesse onde ela está io agradecer-lhe... E1O

Outra mãe sentiu-se totatmente desapoiada petos profissionais de saúde e

refere que o único apoio que teve no hospitat foi por parte de uma utente do

mesmo serviço.

Não, não senti* estava lá uma senhora internada gue me deu algum opoio,
ogora o pessoat, as auxiliares, os enfermeiras não, para elas isto é normal, é

{udo noimal, elw não estão... devem ser mães com certeza gue a moiorta era

também mãe mas não tive assim muito apoio de ... era mais uma que estwa
tá... E9
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A subcategoria ter um rendimento económico suficiente segundo Chatifour

(1989) cotresponde a uma necessidade biotó$ca. A forma como a üda e a

sociedade quotidiana está organizada imptica que a sobreüvência física

dependa da capacidade económica para fazer face às neces§dades.

Esta necessidade emerge de forma notória para estas famítias quando

confrontadas com situações específicas.

para uma mãe foi o facto de ficar soánha a cuidar de dois fithos deficientes

que agravou a sua situação económica e a faz referir essa necessidade.

Eu sou uma reformada, vivo s da minha reforma. Para todos é pouco,

também não tenho grandes possibilidodes, mesmo que ele tivesse capacidade

ii nao the poderia-dar grorld"t estudos, portanto...o Pai afundonou-o "' dó-

lhe alguma ajuda mas não chega... o que sõo 30 contos? Nunca lhe comprou

um típis...uma caneto... até as coisos mais peguenos... dá esse dinheiro mc
não dá mais noda eu é que tenho que comPrar tudo, rouPd, calçado, tudo,

tenho que apertar bem para ver se corcegue chegar para todc esscrs coisos...

Eí

para outras mães essa necessidade surge quando procuram cuidados médicos

privados para dar resposta aos probtemas de saúde dos fithos.

Depois ela deu em ficar melhor e rlor;sou tratá'la rum médico porticutar (---)

Tolvez aí uns S anôs que elo andou nesse médico, mas depois era iá muito
pesado, gastoro muito, chegou ao ponto de lue.não tinha para ir (...) e
'depois'iã... prineiro ia 2 ve2es Por semana, depois ficou intemada e depgis

pátou a ir de mês a mês porqie os pais não podiam, era muito caro e eles

não podiam... E6

Este período foi muito difícit tivemos muítos gutos, b vezes íamos de táxi,
pagoí tudo do nosso bolso e foi um Processo muito difícit. llas que

consegui mos r esolve r sozi nhos. .. consegui mos... E9

Uma mãe, por não ter rendimento suficiente para pagar o alojamento, acaba

por deixar a fitha hospitatizada sem a sua presença ou de outra pessoa

significativa para a criança.

Eu podia ficor tó mc só gue eu tinha o outro pequeno em cosa e não tinha

niiguém pora ficar com eie e o pai andwo a trabolhar. E para lá ficar tinha
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que Wor um quorto onde eu hoje tenho pouco e nesoo alturo não tinha
Ãaaà Éoje tenio pouco, porque a c(Ba onde vivo não é minha e isto não é

ndo meú e nessa oltura não tinho um wo! Como é que eu ia Wfr um quarto

tados (B noites Para lá ficor, não podia...foi muito doloroso, muito
complicado. Eí0

5.3. DIFICULDADES VIVENCIADAS PEIáS FAÂÂíLnS COM

JOVENS DEFICIENTES RELACIONADAS COAA O

ATENDIÂAENTO DE SAÚDE E NO RELACIONAIáENTO COM

AS ORGANIZAçÕES SOCIAIS

Como referido atrás, no enquadramento teórico, a exist&rcia de uma criança

deficiente numa famítia imptica um acréscimo das dificutdades e probtemas

no seio da famítia, 9uê frequentemente tendeÍn a aumentar à medida que

essas crianças crescem. Daí que não seja de estranhar que as famítias deste

estudo refiram, nos seus testemunhos, dificutdades relacionadas con o

atendimento de saúde e no retacionamento com as organizações sociais a que

recoÍrem para dar resposta às necessidades do jovem.

Desta categoria surgem seis subcategorias, que se referem às dificutdades

üvenciadas petas famítias nas seguintes áreas:

a lntesração no ensino oficial

ç Vivências nas instituições de ensino especial

b Meios de transPorte usados

* Continuidade de cuidados

" Aooio dos orofissionais de saúde

ç Aooio dos orofissionais das instituições socr'ais e da comunidade

O principio da escota inctusÍra, onde todas as crianças independentemente

das suas condições fi§cas, sociais, emocionais ou qualquer outra condi$o que

as diferencie das demais, deveriam ser objecto de uma educação adequada,

centrada nas suas necessidades e potenciatidades, coÍno Íoi defendido peta

Dectanção de Satamanca em 1994 e desde togo introduido na tegistação
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portuguesa, parece estar tonge de ser uma realidade para as famítias deste

estudo, conforme se pode ver na primein subcategoria, integraÇão no ensino

oficiat. Desta subcategoria emerye que para a maiorÍa das famítias houve

dificutdades na integração do fitho na escota de ensino oficial, na maioria das

vezes relacíonadas com atitudes rejeitantes por parte dos profissionais das

escotas ou infantários, que aconsetham os pais a transferirem os fithos pan

escotas de ensino especial, fazendo uso de alguma pressão em atguns casos.

(...) Depois uma professora falou comigo sobre a situoçõo e que o melhor era
metê-la noutra escola, (...) onde teria um ensino especial. E3

Entrou na primário depois fizeram bastante pressão poro eu a tirar de lá. E3

Num dos casos a frustração da mãe perante a escassa aprendizagem do fitho

acabou por ser aproveitada peta professora para sugerir a ida do jovem para

uma escola de ensino especial que se situava a 100 km de distância e para a

qual o jovem de 8 anos ia de ambulância, contrariando o desejo da mãe que o

fitho permanecesse na escota oficiat com os outros jovens.

E depois eu tentei convencer-me que já gue ele não aprendia o gue é gue eu
devia fu,er, não aprendia mos ia na mesmo à escola. Porgue acaba por ser o
convívio com os wtros meninos gue ero o gue ele tinha necessidode, disse eu
para a professoro, Ítos elo ochou que o melhor era tratar dos popéis para ele
ir para uma escola de ensino especial, e então essa escoÍa de ensino especiol,
o única que hoia era no sede de distrito, eu oinda me conyenci e meti o
meníno no CAD (...) e efie ia todos os dias, uma crtonça com I onos, numo
ambulância, chegwa-me a soir daqui às 7 e meio do manhã e chegwa às 6 e
meia - 7 horos da tarde para ter 5 horos de aulos o resto era o que levwa no
caminho dentro de uma ambulâncía que levwa outras pessoos para fu,er
tratamentos (...) porque não hwio outro tronsporte para o levar. E11

Quando, de acordo com a opinião da psicótoga do CAD esta mãe resotveu que

o fitho deveria ser de novo integrado na escota de ensino oficia[, sentiu que o

fitho não foi bem recebido petas professoras dessa escota e que não o

aceitando acabaram por ter uma atitude de exctusão.

A psicóloga num mês lá detectou que aquilo não era sitio para ele estar, ela
chamou-me lá e ló fui eu com o meu morido e ela disse-me que tinha estado
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a obseruá-lo e (...) ela chamou-me e disse'me Para eu ver o que lá tinham e

eu já tá tínho estado e vi que eram todos piores que o meu filho, e não

tinham menirps da idade dele, o único era ele o resto era tudo a partir dos

14 onos e ele não tinha convívio de crianças da idade dele, só de adultos e ela
achwa que ele caP@, de feer coísas que os outros não eram capaes de

fuer... à então o melhor ero tru,ê-lo de novo para a escola porque lá ele em
vez de desenvolver oindo atrasaEll

Eíos [as professoras] depoís revoltaram-se muito comigo, Wrque ele lá é qnte

estwa bem, m(B eu disse: "illinha senhora, eu como mãe é que sei onde o
meu Íitho está bem e eu não vou sacrificar o meu filho a ir todos os dic (...)
andor trezentos e tat quilómetros porque a ambulãncio anda às voltas Para o
miúdo chegar ao fim-de-semana cansadíssimo, e então eu venho pora com ele
porque o psicótoga de tá dísse Para eu o traer, e as senhoras sô têm é que o
aceitaru. E aceitaram, revoltadc, aceitoram m(B nunca lhe tigaram muito.
Eíí

A atitude §eitante da professora de ensino especiat que na escola oficiat

tinha como missão dar apoio individuat ao fitho revottou a mãe deste jovem.

Então veio umo senhora de ensino especial e esso senhora quando viu o meu

filho disse que era um menino que nunca irio oprender a ler ou escrever, io
ser sempre um menino muito complicado e Por ísso gue eu não esPermse

muito ..,. eta preparou-me logo no primeiro dia e eu senti-me revoltada e
dísse: Então a senhora não é de ensino especial?" E ela disse: "Souo "Então se

é de ensíno especial e se tirou esse curso deve soher lidar com o meu filho, as

outros professorc já me disseram que Íwrrc,o ünham tido alunos osim mas

em todo o caso eu acho que o meu filho tem os mesmos direitos que os outros
e eu quero que ele venha Para a escola e se a senhora veio para qui com o

intuito de dar apoio ao "Filipe" e iá me está a dizer no primeiro dia que ele
nunca voi aprender nado...". 811

A mesma mãe sente que o fitho é preterido em retação aos outros jovens

sobretudo devido às evidências físicas da sua deficiência.

E meteu isso tw cabeço e nunca lhe ensinou nado, depois ele em vez de estar
na salo não estwa essa professora de apoio estwa uma hora ou 2 por semano
com ele dando preferência oos outros meninos gue tinham dificuldade na
aprendizagem, o oFilipe" como tinha as corocterísticas logo à mostra não lhe
tigola muito, a preferência era os outros Wrque não têm c caractertsücor
logo à mostra e têm mesmo que oprender, eles até podiam ter mais
problemc que o meu fitho m(B como não se via.. e o "Filipe" foi ficailo
para tras até que aos 12 anos ...elas lá nunca notaram que ele tinha interesse
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em pegar em tápis e ele teye ísso desde fubé, com livros e tudo, ele com

,ri"{ja foheorc um livro e toda a gente fícwa admirada, eu como mãe

op"rrg'bi.*e m(B twúém su mãe dele mc c profes*ras valha'me Deus

estar ali um dia inteiro com uma criança e não verem isso... disseram: uO

"Filipe" não aprende muito é uma crtança com muitas difículdades" 811

O objectivo da existência de um professor de ensino especial dentro de uma

sata de auta onde exista uma criança com neces§dades educatiras especiais

rnai no sentido de que essa criança possa ser apoiada nas suas necessidades

individuais de acordo com um projecto educativo individuat. A razão para que

essa sala tenha mais um professor e tenha condições especiais mesmo em

retação ao número de atunos por sata é a existência dessa criança com

necessidades especiais, mas ao que parece não foi essa a perspectivas que as

famítias deste estudo receberam desses profissionais, tão pouco sentiram que

os fithos eram atvo de apoio nas suas necessidades educatins.

Veio umo profesora de apoio mc disseram'me logo que eu não Perrlo;se que

era só poro ó meu menino Porque não era, m(B se sô hwio o meu menino

assim... os outros eram tdos twrmais, mc nfu era mesmo só para eÍe...essa

professora era para 6,7 meninos e por isso é que havia essas coisas ossim. E7

Ieve [professora de apoio] mc também nurrca oiudou em nada, e eu vi que

aquito'não estwa bem, ltui a escola e falei que 1ão vio o que el9 estava
jázenao na escola onde éO luia o que queria, então fui a Beia- e disse-lhes
'que 

não dana...e elas disseiom para que eu pedisse. a transferêncio aqui da

àscota para lá, Para a AAD distrital, e pronto ele sabe faer contc, na

calculadora, apiendeu umcr coisinhos. (...) Achwam que como ele não

aprendia não iotia a Pena se esforçorem, a professora de apoio vinha umo§ 2

vezes por sem(na só paro ele mos não feia 1ada, levwa'o ao cofé, ia
compmr galinhc, ttuica fez nada, nenhum trabolho com ele gue se vísse

atgrm rãsuttado. Assim que foi para a AAD distrttut apareceram logo

resultados. E9

Aos 3 anos resolvi que ele tinha direito a ir para o infonúrto tul e gual como

outra crtanço, e nessa idade eu achei que ele preciswa de conviver com

outras criançc da idade dele, e pensei em metê-lo no infantário e então foi
chamada uma senhora de ensino especial pora ficar com ele, não se viu
grandes resultados, o tempo foi passado m(E como era infantório-eu não
-tiguei... 

mas io a pé todos os dias daqui com ele ao colo são 2 guilómetros,

durante 3 anos 811
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SÍm os 4 anos sempre a mesma [professora de apoio] mu não lhe tigava
muito, tinha umo manta cá fora da sala com legos e ele passma o tempo a

bríncar, era p ossim os dios inteiros... Não, não estana [na sata coÍn as outras

criançasl! Eí I

lvlas acho que eles na escola também não foram muito aiudados, porgue aqui
onde eles andarom e Íoi aqui porque eu não tinha um corro para os levar para
outra, mas acho que eles não pediam o que fuia falta Para a escolo, (...) e
oli na escolo eles podiam-. Por exemplo ... estar duos professoros para o
turma ser reduzida por causa dos problemc detes e pediam isso porgue ero
bom para elas que erom as duos efectivas ali e os miúdos só iá danam para
uma professoro-.m(B os meus filhos... depois não recebiam esse aPoio desso

professora... deviam ter ajudodo mois os meus filhos do que fizeram. E12

Depois aqui na escola é que tiveram Pouca sorte por quela situoção que eu
já falei [na dectaração anterior], e eu tentei fu,er com que isso mudasse mas

não consegui faer mais nada. E12

As famítias sentem que o seu sacrifício quotidiano para que os seus fithos

sejam tratados como as outras crianças não é recompensado e que as

instituições escotares não estão preparadas para acother e cuidar das suas

crianças como etas merecem.

Entrou aos 7 oÍtc,s e lá ia eu de novo nesta caminhado, ele querio sentor'se no
chão e eu não o podia levar sempre ao colo, então cheguei a sair de cosa às 8

horas pora ele estar b t horas na escola Porque a professoro não gostwa que

os meninos chegossem otrasados. Depois chqana lá e ... eu ia faer os minhos
comprr porque depois ao meio-dia tinha qte ir outra vez buscá-lo e ficwa
por tá e pcns(No por lá e ele nunca estova no sala estava semPre cá fora com
a con{rnua, tinho professora do ensino especíal que foi mondada para ele de
proposito, porque elas dísserom que nunca tinham tido meninos com
probtemc nesta escola e que o meu fílho era o primeiro e que não sabiun
lidar com ele E11

Depois oos 12 anos, acho que foi aqui a Junta [de freguesia] deu um
computador velho para a escola e o miúdo tinha muita cegueira com o
computador e então começarom a othar e víram que ele gue aprendio muito
bem com o computador m(B já não foi a tempo, só esteve ali mais 2 anos...

aprendeu os letrc todw com o computador e exrevia iá atrwés do
computador, entrora sozinho iá nos Progromos, fuia iogos à farta, porque a
professora do ensino especiat disse-me que ele mais logo sabio mais de
computadores do que ela, e aí é que ela começou o Yer que ele que não era
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poNo e em 2 anos ele aprendeu muita coisa, se eÍe úívesse sido acompanhdo
'desde 

o pegueno, ele krto aprendido a ler e a escrever E11

Antes dele ir paro a escola ele sabia coisos que depois perdey porcqe não foí
puxado.., qu*ao ete foi para a escolo elos fícarom admirados com os coisa

qi" àt" *bir... fuiam deie um paninho... eu uma simples ignorant3 com a 4a

ii*" fiquei oôtho, pora elas ,'.. porque elos profe.ssoras muito admiradas do

qu, 
"ír'fuia, 

porqúe et65 achonm gue o. menino era uma coisa do mais

io*o que podià horcr...mc também não adiontou nada, não desenvolveu na
'escola 

mail ao que aqui em c(Ea, perdeu tudo, até c bog6 maneirc perdeu e

tudo, ele agradecio agora nem isso diz.-.811

por exemplo, o ono passado eles ... guer dizer os professores não aceitwam.--

Wrque eies punham tipo um clister para poror as.conwlsões e eu achavo que
'dwà 

resultado porque eu cheguei a faer, mc eles díziam: "*16 a gente não

pode faer, se lhe der..." chegaram as professor(B a dizer directamente, eu
'dizia à directora de turma, falon e dizia é csim, tem que ser, ÍK) cw deles

lhe darem umo conwlsão, eu tinho aquilo semPre lá na escola, tem que se

fu.er -:,Ah, m(ts a gente aqui não pode fuer, Nyma solla orldle há outros
'crianças 

não se podã fuer" e eu dizia isso aos médicos e então eles depois.

disseíam: oNão está errado chamar o 1í2 e levar o miúdo ao Centro, mc está

errado não lhe porem logo isso, porque sobendo que aguil9 é muitg bom e

não quererem fàer não ãcho gue ísso seia correcto" e depis eu irsisti outra
vez, poís hoiá antros ntuçõei podiam mondar sair os meninos ou pedir aiuda

a colegas e elos depois iá aceitarom melhor.812

O "Gonçalo" este ano mudaram-no de fitrma, desde gue ele foi para a esta

Escola,'andou sempre com os mesmos colqos e as coisas corriam melhor,
porque os colegc tentwam-no aiudar, diziam quondo eram horos de ir para
'os 

autas por eiemplo, iá era uma aiudo m(B ... este ano ao mudar de turma

foi mau e tiverom que o voltar a mudor Pora a mesma turma, aperceberam-
'se 

e eu e a psicólqa fomos lá falar, escreyeu uma carta e tudo... e ele acabou

por reprovar porqúe'logo de inicio a escola correu muito mal por causa disso-

812

Eu meti-o no ínfontário ainda não tinha bem os 3 aninhos e continuwa a não

falar...e depois üsseram no infantário que eu nuncg tinha ido a lado nenhum,
'tinha o menino sem falar mos que Íwnca tinha ido a lado nenhum, eu disse

que sim, que tinha ido logo, assim que notei que o menino tinha problemas,

tinha ido logo E7

Na escola nunco Wxaram por ele. O gue ele sabia foi o gue eu lhe ensinei em

casa, a feer os'números, e ele fixou e fuio... depois ele era muito sensível,

tinha bíonquite wmática e não se podio molhar, nem a1anhar frlo, e.u pedi à

professora-que não o deixasse andar no ruo, nem molhar e ela não, deixwa-o
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andar à vontade, tinha ló um trapo que ele molhwa e ia lavar os vidros... não
ligwam mesmo nado, tinha umos mantas velhas que estonm ali no chão... fa
de conta que era uma coisa que estana pora oli... E9

E acabam por buscar a methor sotução pam os seus fithos.

Eu matrtcuki-o no colégio porque não gueria esse sítio para o meu fitho,
achwa que não era o sítio adequado, porque os CAD(s) por um lodo pode ser
bom mc por wtro lodo eu não vejo grande evolução (...) matrtculei'o no
cotégio não fizeram caso dele, teve ali 1 mês, o menino subia e descia
escadas, não tinha professora, eu levwa o menino ao colégio e tinha gue lá
fícor, cheguei o estar I hora à espera pora chegar umo professora para dizer
onde era a sala do "Filipe", não tinha srila certa, nem profesnr, eu sei que é
um colégio, reconheço ísso, mos pronto quando eu lá o fui matrtcubr
colocou-se o problema dele, pelo menos gue fizessem um esforço de estar ali
uma pessoa à espera dele quando ele ati chegwa com ele e lá estwa eu todos
os díos à espera até gue atguém me díssesse qual era o sala e chegou ao
ponto que ele tinha uma professora só paro ele, estava isolado do resto dos
miúdos, já nem tinha turma já nem tinha mda e eu disse gue quilo não era
correcto (...) e então comecei a ver que aquilo também não ero sítio pora o
"Filipe" e comecei à procura E11

Quando os meios são pequenos a inexistência de meios é uma das situaçôes

com que as famítias se debatem e que thes dificulta o seu quotidiano, como

no caso em que a inexistência de ensino pré-primário no [oca[ de residência

acabou por ser p§udicial no desenvotümento dos jovens e para a mãe

acabou mesmo por ser determinante no atraso do diagnóstico do probtema de

um dos fitflos.

Eu... há também umo coisa gue foi um gronde problema gue não cheguei a
folar-. porque estes meios não estão desenvolvidos e foi uma coisa que não
foi nada bom foi não ter um jardim infontil onde os pudesse pôr, porque
sempre dwa uma ajuda, porque logo era muito saturante, muito cansativo,
sô uma pessoo e eu ter gue trotar da ranpa, tratar dos miúdos, trator de
tudo, eles depois chorwom muito, pronto se eíes entendiam que hoiom de
chorar, chorwam muito, foi muito desgastonte. E12

E o problema do "Gonçolo" podia se ter descoberto mais cedo e pdio ter sido
mais ajudado com jogos e essos coisas que ajudom a desenvolver. E12
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A atitude rejeitante dos cotegas da escota é também apontada por uma mãe

como uma das dificutdades üúdas nesta fase.

Só quando o mago(Nam é que ele tinha fúrtc, uma vqz bateram'lhe com um
pau-, veio.todo fertdo, só os óculos é que não sofreroln e hwia poucos dias
-que 

os tinhaposto, fr6 foí uma agressão enorme que lhe fizeram, isto foi na
primária, ele esteve 7 anos cá, no infantário e na escola prtmárta E7

Uma das rnâes que nas suas dectaraçôes referiu com gftInde ênfase a sua

revotta pela:inexistência real de uma escola inctusiva sentiu que a sua tuta

não foi em,váo pois howe uma abertura para outras crianças com deficiência

que seguiram o seu fitho.

Fatei dos sh;táculos que há rwma escola e eu tive muitos obstáculos mesmo

assim, porqlie"foi a prímeiro crianço que foi para ati com deficiência, depaís

mais velha.que ele e estwo em casa que nem sequer ia à escola, ocho que o
meu filho..,foi abrir a porta Para que esta escola aceitasse crtonçw com
problema;. a meu fitho saiu da escola e entrou outro menino com deficiência
motora g esse menino agora é que Pderá ter mais perspectivas que o meu

fitho, parqt* aí metdram-lhe tago um computador porque iá têm a
experiência do meu fitho.
Eíí

As famítias também sentem que por vezes têm dificutdade em lidar com as

dificutdades dos fithos e acabam por ter expectativas irreatistas em retação

aos fithos e exigem demais deles.

Eu acho,que;,tolvez nós os pais b ve;zes exígímos muito, não temos o melhor
conhecimeata do que será melhor pora eles, Por vezes queremos que eles
sejam o que nôs queremos e aí eu concordo com a escola. E3

Retatinamente à segunda subcategoria üvências nas instituições de ensino

especiat, uma das principais dificutdades referidas petas famítias passa peto

facto dos jovens estarem integrados em turmas de acordo onde existem

jovens com maiores dificutdades que etes o que acaba por ser um factor

psudicial ao seu desenvotvimento e que provoca, em atguns casos, a revotta

-: 
., 

'|Ú]
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dos jovens ao se aperceberem dessas diferenças, o que entristece e preocupa

as famílias.

Acho que deüo de hwer... não sei bem como devo dlzer... secções diferentes,

cada nível de cada criança estívesse separado uns dos outros, (...) porque a

"Joana" vinha com hábiíos de lá que eu rúo gostozr., como por exemplo a

maneira de estar à meso, o comportamento dela, o maneira de se vestir, ett

achola que não... eu náo tenio noda contra...o facto de dizer isto"' há

crtanças piores do que elos e nada tenho contra, nado, cada um teve o
infetícidàde que teve... só que eÍes assím em vez de progredirem, não, eles

fiLam porados, Porque aprendem hábitos muito piores do que aqueles que
'etes já têm, acho gúe deüa hwer um apio ainda mais pessoot...cada um com

* {u* competêncios mos nunca todos em coniunto, porque nós.vamos

aprendendo üo-a-dia, com a convivência e eles so aprendem o psitivo se

eles lidorem com o positivo todos os dios, eles cottseguem mas se eles

viverem num meio diferente eÍes so aprendem os hábitos deles e eu acho que

isso não está muito correcto, deveria funcionar de maneira diferente. E3

Eles são muitos e com muitos prúlemc, Wrque há crtanços piores, não é o

caso do meu fitho porque todos dizem que ele se porta muito bem, de resto é

n gritos , 
"í" 

vem paro cw faer o mesmo qu9 yê ld.. ao principio eu owta
baíer na porede e ievontwa-me e via o meu filho a bater com a cabeça na

porede que ero o que via lá fuer..- E11

Ete anda há 3 anos no CAD e não veio gronde evolução, começou a Yer muítos

problemc e o menino começou a ficar revoltado, a Pontos de não querer ir
'Wra 

a e*ola, era só línguo de fora, ero o que ele me dizia e eu vi que era
'uma 

mudanço muito grande de uma escola dita normal para aquela, começou

a ver só caieirc de íodas, meninos com certos problemc no corPo, oleiiados

e ele não estwa aver oquito e ficou revoltado... ainda hoie há altulas que ele

não quer ir e revolto-se comigo Porque eu é que o mando para lá. E11

E eu sinto-me triste, às vezes de manhã ajudo-o a vestir-se e sou sincera, B
vezes o gente manda os nossos fithos ditos normais Pard uma escola e

também ãao sabemos como é qtrte eles vão ser tratados, ÍD6 eu digo'lhe uma

coisa estes dois fithos, eu com a minha filha era perfeitinha e eu não me

preocurya tanto mcr com o "Filipe" é uma preocupação constante-, Porque
'ete 

não se sabe defender, e todos dias de manhã quando o aiydo a lonr fico
a peÍtsar: "A quem é que eu o Yott entregor", a gente não conhece as Pessoas.

811

Ete so guondo foi para ati é que ele se opercebeu que era diferente, por isso

é que foi a ievolta. Aqui no escola nunca se sentiu diferente, os_outros

meninos brinconm com-ele e ele ero bem aceite (...) Íoi quando ele foi para
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o CAD é que e{e se apercebeu que ero diferente e íso{ou'se no guarto dele,

não convive, também pode ter aver com a idade, iá falei nísso ao psi-cólogo e

ele diz que pode ser isso, (...) e ele chorou.a, de vez erguanto ainda chora,

vou dor'com ele a chorar no quarto, não sei porquê... e depois eu telefono
piro o psicótqo pensando gue'pde ter acontecido alguma coisa lá e que ele
-não 

mé quer éontar, porque ele não me conta nado, era uma crtança que me

dizia fudo, agora só ie eu lhe perguntor... um(B ve;zes diz outrc vezes não.--

eu penso âuã poa, ser da idade 1...1 ele não.diz nala e eu fico- preocupada,

quonao veio que ele está mais calado gosto d7 ir lá ao quarto faly com ele,
pergunto íe está tudo bem digo pora Pôr a ryú1ica um-Wco mais baixa para
'nãí he faer mal e então digo se estó tudo bem e às ele está a limpar os

olhos põrque esteve a chorãr e eu pergunto se alguém lhe fez mal na

escolinha, passa-se alguma cois mc ele diz sempre gue não se Posso nada

(...) para eu não me preocupar...811

Em relação às actiüdades que os jovens têm nas escotas de ensino especiat é

também referida petas famítias alguma insatisfação e cotocam outras

hipóteses para os seus fithos.

Uma das famítias relata ainda uma experiência perturbadora que envolve uma

suposta tentati\a de viotação da jovem por um cotega do CAD.

Andou no CAD, m(B a minha fitha.. pronto isso é outra parte gue eu ... vou

dizer-lhe porque eu não tenho falado nisto com ninguém---mas acho que se

está a fu,er este trabalho deve sober... foi uma parte gue lá se po1sou qte...

ela veiô de lá... e disse que um miúdo a tinha... violado no c(Bo de bonho...

(...) Ou no salo* já nem sei onde foi-. e o miúda truia songue ruE cuecas...

truia sim senhor... isso é verdade... (...) Tinho 13 anos ne§sa alturo... elo foi
Wra o CAD tinha (...) perto de 9 anos... saiu da escola primárta e foi pora lá
... e depois howe lá esse problema. Eí0

Gostqra que oqui no núcleo concelhio da AAD howesse mais actividades, que

ele tivesse acesso a outras coisos. Também o núcleo está aberto há Pouco
tempo e talvez haiam Pouco verbc, fatta de apoig Ç) Eu quero ir ao CAD,

já me fui informoí e quero ir lá ver, porque eu telefonei par-a lá quando ele
'saiu 

dá n$i aistrital e estava tudo cheio, não hwia vag6 só se eu fizesse a

inscrtção dele e depois o chamcsem quondo slrrgisse uma vqa..mas depois

como o inxrevi qii e ele entrou não cheguei a ir lá mas agoro quero ir "'
não tenho conhecimento bem do que há lá m6 quero ir lá agora para Yer se

há mois actividades, Yer se ele pode estar mais ocupado, com coisc mais

úteis, que o preParnse Para outras coÍsas. E9
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outra experiência negatina, referida por uma das famítias foi as dificutdades

que o CAD tevantou quando quis reintegrar a fitha no ensino oficiat'

O CAD na altura em que eu fui tirar a "Joana" nõo me facilitou c-coisw' e

ela quondo veio teve que ii para o primeiro ciclo- para depois ryder possar

piri o Zo, depois entiou e a partir daí teve profes*ru de apoio, tem um

curriculo alternatívo (...) E3

A fatta de continuidade pode ser uma dificutdade para as famítias após a

etapa do ensino obrigatório, que termina aos í8 anos, deüdo à fatta de mgas

nessas instituições para a vertente CAO.

Com lE anos, ocohou a escolaridode obrigaúrta e então era Para ir para o

cAo, paro continuor lá mos como não hwía Yagas' e não podia continuar na

exola então terc que sair e como há o rwcteo concelhio, para ele não estar

em c(r;a, porque eie é uma criança qle não pára, precisa de estar entretido,

entõo está no CAO do CAD concelhio. E9

Para uma mãe o facto de ter que aüsar com antecedência quando pretende

üsitar o fitho na Escola do cAD gera atguma desconfiança na instituição e na

forma como o fitho possa estar ser tratado.

É claro gue vott, mas tem que ser wisado e é isso que eu acho mal, acho que

um pai ou uma maà quando the dá a vontade de ir Yer o fílho"' por exemplo'

,iu fooo precisar de ir fu,er um seruiço lá e gostar de o ir ver, como é que

ele está, não posso ir'sem wisar (...) e depois eu folei mesmo com esso

i"nnõro'que fbia o transporte e tànho perguntado mesmo se eles úo bem

tratados e Porque é que a-gente tem que *i*l quando lávamos e começou a

dizer-me umos certas coisos e na minha ideia é que há coisc que a gente não

i;;ã" i"r... é isso que eu sinto- polOue aqui no eslo.la eu ia a qualquer hora

nunca me disserim que não f;rdra ir ou que tinha que marcar, emboro

howessem reuníies iemporártas onde eu ia mas podia ir a qualquer hora'

mas afi 11;nho qr" *orrir, a desculpa é gue podem não estar lá, prque têm

ictividades Íom, mos eu sei quando eles têm essas actividades' Eí í

Essa mãe resume nesta dectaração o que sente em retação aos CAD(s)

considerando'os como depósitos de deficientes'
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Acontece que eu digo mesmo aquilo é um depósito de crtar4;as, Wa pasfir o

dia tá... é ó que eu sinto... porque não veio grande.lvgluçã9- G.) o meu filho
mesmo o Wuco qu" apr"nd"u-aqui na exola nos úttimos 2 ar:rts perdey tudo,

ete fuia o nome detá à mao e iá está o perder isso, iá se equece de letras..-

E11

Na terceira subcategoria, meios de transporte usados, são referidas atgumas

dificutdades sobretudo tigadas à distância entre o locat de residência destes

jovens e as consuttas, a que têm necessidade de ir com atguma periodicidade,

e até mesmo as escotas ou associações de apoio a deficientes. Este aspecto é

no nosso estudo agravado peto facto destas famítias residirem a mais de í00

km da sede de distrito onde se situam a maioria das consuttas de

especiatidades e a mais de 200 km de Lisboa onde como sabemos existem os

hospitais especiatizados.

Uma das dificutdades que o retatório da Comissão Nacionat de Saúde lnfantit

(1993) referia como sendo necessário uttrapassar era precisamente relativo ao

transporte das crianças e jovens com deficiência sendo que este deveria ser

organizado em cada distrito congregando os esforços de todas as instituições

púbticas e prinadas. Neste concetho em particutar a autarquia e as juntas de

freguesia forma referidas pelas famítias como facititadoras do transporte dos

jovens ainda assim foram referidas dificutdades neste aspecto.

Uma das dificutdades referidas petas famítias teve a ver com as destocações

para as consuttas e em atguns casos essa destocação reatizou-se de transporte

púbtico ou de táxi por não terem outra forma de se destocarem ou por

consetho dos médicos, esta úttima opção acabou por encarecer as

destocações.

Não tive trorsporte pora ir a corsultc com ela. [la] De camíoneta, outros

Yezes ia com o meu marido. E5

A princípio ía de ambulância mas depois deixe.i de ir Porque os médicos

começoiam a dizer que não podia ser que eles depois dwam em Pensar que

erctm um(B criotçc doentes, porgue iam com outros doentes, m(E como eu

não podia ir sempre de traniportes públicos com eles então passei a ir de

corro de praça, gastei um dinheirão.-. E12
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Uma mãe refere que acabou mesmo por fathar o seguimento da fitha na

consutta da especiatidade por não ter transporte para se destocar.

Era para ter ido lá a uma cons.tlta em Outubro, mos depois a irmã mais nova

n(Eceu e eu não tinha transporte para ir...antes ia de boleia no ambulância,
Íwnca me deram transporte, eu ia ali falar com o médico de família mc ele
dizia que ela não tinha direito à ombulância e assim eu io falar com os

fumbeiros e eles diziam que se fossem lá me levwam...de boavontade...nesso
altura eu era para ír lá mas não tinho transporte e um carro de praça era

muito caro e dqui por ir de camioneta tinha gue sair doqui b 6 e meia,
chegwa tá às 11 e meia a consulta era de manhã, não tinha tempo...assim
perdi essa consutta ... agora só se for falar com o médico Para me mandar lá
... E8

Para atgumas famítias o transporte em ambutância é reconhecido como uma

vantagem e há quem tema que mudem as regras em relação a esse transporte

gratuito.

De comboio, a maior parte dw vezes íamos sozinhc Porgue o Poi ondwa
trabathondo nos minas e eu ainda cheguei a ir lá bostantes vezes sozinho com

eb. A pai quando podia ir ia mas quando não podia fattar íamos sozinhc.
tsto para o HO porque Para Qs consultor da AAD distrital íamos de

ambtttôncia, io eu com eto m6 sempre foi ossinada a omàl.tlôncia Para ela ir,
isso por ac(Bo é outra coisa que eu acho foi bom, sempre tem sido assinodo,

aúndo hoje porque eu ainda You com ela a corcultc ao HO e continuam a
assinar. ElO

Sempre de ambttôncia, ogora é que acho gue pcdie hwer algumo dificutdade,
já puseram a hipótese de termos que ser nos a pagar os quilómetros Para os
-destocações 

em que o"Raquel tenha gue ir de ambulârrcia. A ítltima aúnda não
paguei. t{ias já tinha ido falar à Segurança Social e como ela tem reforma e o
pai trabatha temos que ser nos a Pagar. Ainda está pior do que era,

infelizmente está pior para tudo. Ora uma pessoa, até levei a minha filha
comigo tá à sata do Assistente Social, do HD, levei-a na cadeira de rdc, ao
pé deta: "Acho que isto, se eu não tiver dinheiro para pagar os quilômetros
'do 

ambulôncia, ocha que isto é pessoa que possa vir twm transporte pÚblico,
que é o mais barato?" e ela disse: uO que é que a senhora guer que faça, o
poi trabalha, tem este ordenado, Q a senhora tem o reforma da menino..."
tem que chegor para tudo, quer dizer que a gente não temos mais despesas

nenhumc, temos outro fitho, c despesc não são nenhumc.- Wrque eu

nunca pude trabalhar na minha vida, fora de casa, quer dizer que-. o
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"Raquel" só tem reforma a partir dos 18 anos, até aí so tinho o obono

complementar era Wuco para aí uns I ou 9 contos por mês e iá com o obno
do terceira pessoa, o que ero isso? E4

No entanto outras famítias referem que quando essa destocação é para

frequentar a escota do ensino especiat, sediada na sede de distrito, não

deveria ser de ambulância pois cria nos jovens a ideia de que são doentes e na

mesma perspecti\a, para as consuttas preferem ir de transporte próprio.

Eu sou muito exigente... eu b vezes sei que sou exigente! Porque é assim eles

vão numa ambulôncia, (...) mos eu acho que -. por Ísso é que eu digo que sou

muito exigente, porque eu acho qte não é uma ambulôncia gue os deve

tronsportar porque eles não são doentes! Se howesse outra possibilidode era
melhor...como esso carrinha ou outra... E1í

É claro vai umo ambutôncia cheia de doents e eu não me sinto bem por isso

eu continuei a ir com o meu marido que deixa de trobolhar Paro irmos, e eu

peço depois o reemboko do transprte. Tem sido sempre o;sim o m1u marido
sempre me acomponhou, ele nunca me deixou em momento algum. E11

De facto o transporte reveta-se um aspecto muito importante para as famítias

destes jovens sendo uma preocupação quando se colocam dificutdades.

Se não hower vaga na CAO, eu até iá telefoneí Para o CAD distrital, eles
gostaram tanto do "Filipe" e disseram sempre que quando ele quisesse voltor
linha sempre a porta oberta paro oti e disseram-me logo gue sim, cloro que

sim que há vaga pora ele, mas diga-me umo coiso, como é que ele vai daqui
para lá, já me começo a PreocuPar, até aos 18 anos ele tinha direito ao

transporte porque ero escolo obrigatória, mas a partir de agora coma é que

ele vai para o CAO? (...) eu já me comecei a preocury com lsso e You

começor o informar-me disso, já telefonei Para o CAD distrital que o

aceitam, ete aindo tem mais este ano que entro, Porque eles fu, Cüws em

tvlaio mas ainda vai o ono todo e depois eu verei se não hower Yagos no CAD

onde está logo se vê, oinda tenho um aninho Wa ver, m(B iá me estou o
preocupar.811

Antes de obrir a AAD eu tentei matriculá-lo numa ex,ola normat (...)
disseram-me que a escolo não tinha condições para ele e arraniaram uma
professora especiol pora ele. O transporte dagui Wra a escola ainda Puseram
o hipótese de táxi mos depois puseram a hipótese de ele abalar daqui de

manhã num outocorro normol e depois estwa então lá à sua esPera um
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senhor com uma carrinha à espera dele para levor à exola. Eu acho gue isto

não é normal, no século 2i, mdndar uma criança lesta1 sozinho num

autocarro normal não pode ser'. (...) Ainda se fosse de tárt, aí também podia

acontecer atgumo coisa mos o acompanhamento seria diferente, na

camioneta ia montes de pessoas e se ele tivesse um ataque como serta? Eu

acho que isto nfu está correcto.., E2

Na quarta subcategoria surgem-nos as dificutdades das famítias retatimmente

à continuidade de cuidados.

A continuidade de cuidados pressupõe que a nível tocal exista uma parceria

com a famítia por forma a que as necessidades de saúde dos jovens

deficientes sejam superadas de forma contínua mas o que se verifica dos

§gnificados agrupados é que essa situação não acontece na maioria das vezes.

Asím destaca-se que a principat dificutdade referida petas famílias diz

respeito aos serviços de saúde locais onde a fatta de médico ou a não

rntorização das necessidades do jovem acabam por trazer descontinuidade no

seguimento do jovem.

Não temos tido médico de famítia qui na aldeia qoro é que P15§ot, a vir um

médico para P(B,ar os receitas, só as receitas não consulta ninguém, tem que

ir tudo bara ô SAp, e lá está tudo sempre cheio, não há hipótese E7

Aqui umapessoo quer um médico e quor,e nunc! há...eu neste momento não

tànho méáíco de famítia, se preciso de um medicamento, vort ali e é o outro
médico gue em passa, Porque quer Porgue não é o meu médico.-ou então

temos qúe ir à casa do médico e pagor...devia hwer_mais médicos... se vamos

io SAP'do CS vêm-nos mal guue- não nos olham, nõo fa,em uma verdadeira

consulta... (...) o meu filho preciso de ir às consultas, tenho que ir ao CS para

assinar a iequídção de ambutância..porque aqui ou não P6;sam ou então

;*;;^ mat à depois a directora não visa a requisição e eu tenho que ir lá...

E9

E eu fui ao meu médico de famítía e na oltura em que eu fui -ela 
estwa..'

estorâ tudo bem, então fui adiando, naquela altura hwia pouc.g lnformação e

a gente ero o medico aâ pnitia em princípio,,nao é? E o médico de família
atZ me dísse assim: "Então bebé és mole?! És alenteiana, és mole?!" Foi

mesmo assim que ele disse ... mas não ero nada disso. E4

E tudo isso lem a que as famítias procurem cuidados prirados para os fithos.
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O pior que aconteceu foi que ele era muito frogil, tlllo brorquite cmática e

^Lit*'amigdotites 
e-eu ia aqui ao médico de famílio e ele não o observwa

como devia de ser, receitwa'ontibióticos e não o enviwa a lugar de nenhum

eu já estwa farta dele tomor tantos remédios que ele rea$(Na tomar e era

,o*itiroao,'depis fui ao Barreiro a uma corculta porticulor e quando lá

che§uei o médico fiéou maluco como é que ele 
-esteve 

ossim até aos 4 anos,

loriue ele não áomia praticamente nada, foi logo operado Íwmd clínica
'prtiado - tive que pdgor uma parte das despesas por minha conta - correu

tudo bem.
iã"[oit também com (B cnses de fatta de ar que lhe dwom, muitas vezes de

noite tínhamos qte ír para o SAP e ficwa tá a fu,er ortgénio até.-melhorar e

dipois tá voltávàmot ioro cosa, foí assim muitas yezes e o médico também

nao o mandou pra'lado nenhum eu é qte howe umo senhora, oqui tw

mercado, ao fatar com ele viu que ele falwa pelo nartz e perguntou'me se

ele era 6g;máíico e eu disse que iim e então ela deu'me o Ílrlme de um médico

de portimão e eu fui tá com ele, o médico impecávet com ele, observou'o

todo e receitou-lhé medicamentos muito funs e pronto até hoje, iá deixou de

tomar os medicamentos e nunca mais teve crtses, nunca mais teve nada.E9

Mas mesmo quando os pais recorrem a especiatistas prirados que indicam uma

continuidade a nível de exames comptementares de diagnóstico periódicos

essa sugestão nem sempre é aceite peto médico de famítia.

Quando o meu fttho soiu aqui do escola eu não sabia onde pôr o "Filipe" e

iepois vi um anúncio no televisão sobre o Dr., o único espeglalista para

meninos csim, Porque tinha uma filha or;sim (...) e eu fui dar 22 contos pr
uma consutto, iui ctaqui pora Lisboa às cegr (...), Pergultando oqui e ali
para saber oraé ero o'consuttório, até é uma csociação, e foi quando ele me
'disse 

que estes meninos têm que feer todos os anos uma sérte de exames e o

';FiUpà" já tinha 14 anos e qui o médico nunco o tinha mandado faer nada

G.i rá fora mim era a única-pessoa que me _devia ter explicado os.problemas

àoi'Fitip"" e 1uprc,o o fez, nem me mandou fu,er es§es exomes, foi preciso eu

ir lá e aquele Dr. escrever num papel os exames todos que ele viu tantos

exolnes que ficw pcsado e disse: "Não lhe vou mandar fu,er esses exomes

todos, não é possível" 811

Uma das famítias refere que uma das razões pam que a sua filha não fosse

seguida de imediato após o nascimento foi o facto de não haver consulta de

pe-diatria na matemiaãae onde nasceu, gue enclminhou para o málico de

famítia.

...os médicos tá (da maternidade) disseram: "se você quiser que elo seio

seguida por um pediatra (...) Então você pede ao :eu médico de família e

...ete aconselha onde é que há'de ir com a menino-" E4
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A inexistência de cuidados especiatizados nos Centros de Saúde do [ocat de

residência ou a sua impermanência, gera também insegurança na

continuidade dos cuidados aos iovens.

Hoje também noto que o "Gonçato" tem muita fotta de cons/.tlto§ de

psícotogia e se fosse possível ele ter mais consultas, porque ele^este ano que
'p**r-qrando era àcompanhado todas os semonos agui no CS ele. andava
'melhor, 

agora a médica éomo achou que ele melhorou passou Pgra de 15 em

15 di65, Vepois estwa muito cheio posswa mais tempo, ttão podia ser

consultado,'frr eu ocho que the fu, muito bem... agora fui há pguco tempo,

eu tiver ÍSlta dos papéii para a matrícula e elo disse'me: "Olhe agora o
,,Gonçolo;; tem que'vii cá para eu acobor de passar.os papéis' g ele foi a uma

conzutta e agora nao ficóu com nenhuma marcado Porque iá não é certo a

psicologa continuar avir ali.E12

Em suma uma das mães refere que faz fatta uma orientação para que os pais

saibam quat o methor percurso a percorrer para os seus fithos, ou seja, a

necessária e referida na reüsão bibtiográfica, coordenação e continuidade de

cuidados.

Na sequência da subcategoria anterior a quinta subcategoria diz respeito às

dificutdades üvenciadas face à necessidade dos jovens e suas famítias de

aooio dos orofissionais de saúde.

A revotta de uma mãe vai no sentido de não ter feito exames de diagnóstico

durante a graüdez que the permitissem a detecção precoce da deficiência do

fitho.

Penso que poderia ter sido melhor alertda Wra os problemu da minha

fitha, penso que é isso que fatho em geral, 9s pais deveriam ser melhor
'encaminhodos'Wra gue pudissem fu,er o melhor Wro os fithos.e isso não

acontece. Eu pior vezes, éheguei a dizer à médica que nós Yamos às consultas

e eles tratam deles, (...1 ** à partido eles tinham arraniar um caminho

pora nos seguirmos, pará os iovens e Para os yois os poderem seguir, não
'estou 

so a ãizer parà etes (instituições) mas sobretudo para nós. Só gue me

mostrem as vártu opções àu iá vou percorrer o meu Percurso, mf é logico

que tenho gue ter ápôiot de Zomo devo faer e de-alguém que saifu melhor

do que eu.'Porque às tantos a pessoa não sobe. Aí é que eu acho que é um

bocàdo... é muito Pouco o opoio que eles nos dão- E3
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Outra coisa foi quando ele ncceu rqoltei-me muito com o meu médico

porque lhe íinho pedido pora ele me mqtdar fa,er exomes e depois ele
'naieu 

csim, não dei culpa ao meu frlho Porgue se ele está cá foi porque eu

quis, mas culpei o médico Porque não me mandou fe,er esses exames e a

i*iir daí ete teve mais cuidado e mandou feer Ísso a todc, também serui

de exemplo... Eí Í

Outra mãe refere a fatta de vatorizaÉo e de apoio nas suas percepções em

retação à fitha no momento do diagnóstico.

A partir dos i meses e tal é que eu dei em ver... (...) aos 3 meses e meio por

eiso volto... voltei a ir ao meu médico de famítia e disse: "Mos a minha
Roquet Wece que não pode com a cabeça, em vez de estar com mats força
eta... a cabeça pende no meu colo, então se ela aos 2 meses qulne que podia

com a cabeéinha então porque é que ela agora fa, mais P€e, em Ye;z de ter
mais força tem menos. Será que a minha "Raquel" tem algum problema de

coluio?''o médico disse: ufuh, és mole fubé!" e eu disse "Olhe senhor doutor,
vamos fu,er uma coisa, o senhor doutor marca'me umo consulta para Um

pediatia porque eu não tenho conhecimento, porque eu quero ir para ficar
descansada em como a Raquel realmente não tem nada" e então ele marcou'
me uma consulto de desenvolvimento no HP, quando eu ptdesse ir para ir
(...) E4

perante a falta de apoio dos serviços de saúde atgumas famítias referem que

procur:lram resotver os probtemas inerentes à deficiência dos fithos petos seus

próprios meios, procurando outro tipo de apoio ou aprendendo à sua custa.

Depois é que foi a um especialista o Faro e ele é que por;sou medicação- A

mínha fitha é que resolveu ir, marcou a consulta particular nesse especiolista
em Faro e foi. Nunca ninguém lhe disse para ir a nenhum lado. Ela é que

marcou o especialísta e fõi e desde que fu, esse trotamento mnnca mais lhe

deu os ataques. EZ

Só que se elo tiyesse começado a teropia da dislexio aos 5 ou 6 anos era
Iógico que ela furta melhores resultados, quando eu comecei o ir a esta

consutta tinho ela 14, ...tinha mais, tinha 15 ou 16 anos, iá Íoi torde demais,

mos até tá ninguém me ... e eu semPre Procurei "porque é que a Joana é

ossim? O que há a faer da Joana?" porgue eu não quero Porar, tudo o qrc eu
possa fuer pela Joano eu vou em frente. E3

Por exemplo, mandaram-na paro a terapia da falo Porgue fui eu pedi, Wrque
a minha fitha tem um vocabuárto muito reduzido, mas fui eu que pedi, não

foram el,es que acharam que ela precison (...) ttas muito sinceramente não
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achei que ela tíyesse evoluído grande coiso, entretanto eles deram'me olta
porque disseram que ela preciswa de outro acompanhamento.E3

A partir dos 3 onos e meio é qte eu pedi apoio, folei com uma Pessoa gue

vivia em üsboa, que aíndo era da minha famílio, e pensei em inscrevê-la em

atgum tado que chamusem-no Para constltc, Porque no HP nos não
pertencíomos lá e só para uma especialidode é que padíamos ir lá ... e
pensei-. a gente pertence a Beja mcn o gue é que a gente Pode fa,er aqui ...

ir a Beja às consultas... m(B eu tenho que ter apoio de algum lado...e então
essa senhora foi-se informar no HP...lá mesmo pesnalmente e pediu -. o que

é podio fu,er essa pessoa com uma crionça com deficiência para ter consultos
regulares nalgum pediatra que não fosse Wo... Porque era impossível, nfu
é?...Então etos tá oté lhe deram umos fotocópias, Pora o c(no... quer dizer
como pertencia a Beja Para se inscrever na AAD distrttul e foi o gue eu fiz. Eu

preenchi essas fotocópias para me inscrever em Beia...e metio'a no correio
para lá e depois deram-me a resposto...eu não tenho iá ideio dos dic... mc
sei que fui chomada ao fim de um mês a uma consulta láE4

A alimentação é idêntica ao que ero antes so que tenho que por;sar com o
varinha, muito bem e depois ainda tenho que possar por mais um passador

fininho Wra gue não vá nada entupir a sonda.. que a sonda é a mais fina que

há, é a sonda pediátrica e eu tive que me hobituar a passor duas vezes... m(B
ponho carne, ponho peixe, so gue tive gue b minhw custas oprender gual
ero a que não entupia tanto a sonda, porque por duas vezes seguidas entupi a
sondo, uma vez foi com carne de vaca outra vez foi com frarEo do campo,
depois a carne do peito ... aquelos fibras ficavom a entupir a sonda. E4

Truia do HD m6 agora já não são de lá, está tudo muito dificultoso com os

sondos, ogora consigo atrwés de uma senhora que trabalha num HC, ligo para
o seruiçe dela e tem-me oiudado nu sondc, eue oquilo não é nada para mais

ninguém senão para ela e aquilo é uma coisa fácil de conseguir pelo motivo
que é. No HD chegaram-me o dar só uma, de tão longe e eu vinha só com uma
sonda, então se ela entupisse no outro dia o que é que eu feia ficwa sem
nenhuma...até porgue ela tem gue os mudar ... o tempo máximo de l0 a 15

dias e davam-me uma sonda ou 2 (...) e não os podemos comPrar porque
aquito não é noda que se compre na farmácio, quer dizer tem sido uma
dificuldade. E4

É de destacar a natorização do apoio prestado peto médico de famítia e peta

AAD em oposição à falta de apoio dos profissionais de saúde do HD por uma

das famí[ias.

-218-



Retatirramente à sexta e úttima subcategoria, dificutdades inerentes ao aDoio

dos profissionais das instituições sociais e da comunidade, as famítias fazem

referência a aspectos que estão tigados às instituições da comunidade onde

resídem em particutar e bem como a aspectos retativos à sociedade em gerat.

O retatório da Comissão Nacional de Saúde lnfanüt (í993) refere que os pais

devem ter fácit acesso à reabititação médico-funcional no entanto a distância

entre a casa do jovem e a fisioterapia onde tem que ir duas vezes por semana

é consderada peta famítia de um dos jovens como uma dificuldade nesse

acesso

Da AAD distrttul tunho tido muito apio, tenho sim senhor, até a psicóloga eu

vou lá e elo diz-me logo: "Esteia à vontade pora vtr falar comigo!". Agora da

parte do HD não me senti apoiado, o médico de família também me deu

apoio, foi muito meu amigo... Eí0

Na AAD dístritat sempre vi tá muito boavontade, muita simpatia, é verdade é
pena ser tão longe (...) Para mim ero um sacrifício as viagens-! peno não
'hwer 

uma coilla daquetcr. mais perto... estomos longe de tudo.-. longe e isso

fu toda a diferença... Porque a gente para fu,er meia hora de fifgterapia'andar fiO qúitómetros, toma-se ...a crtança quando chqa lá esÍr farta de

bater aí numa maca... acho que é pena não hwer nada mais perto E4

A fatta de informação sobre os direitos sociais do fitho face à sua situacão de

deficiência é um dos aspectos referidos por uma famítia-

Eu não sabio que podia ir de ambtlôrcia, Porgue até isso não me explicoram,
o "Filipe" tinho à onos e era tudo à minha atsta, eu ia com ele de urgência
para iSeja no meu caÍro, porque nunca me explicoram noda, até mesmo
'aquele 

íubsídio à terceira pessoo porque eu não podia trabalhar para cuidar
dele e mtnco nirryuém me iotw de nada-. só a partir dos 9 onos do "Filipe' é

que eu soube disso Eí I

Os probtemas tigados à própria comunidade láo do mais geral para o

particutar, uma das mães refere a inexistência de lugares de estacionamento

para deficientes enquanto gue outra fala da exctusão sociat por parte da

sociedade e particutariza no caso da ama (da comunidade) que não lhe deu

apoio na estimulação do fitho.
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Olhe, numa coisa simples m6 que eu vou falar. Por exemplg Wui perto há

um mercado que ela adora ir é aos sábados, e ela adora ir, só que Para irmos

de carro n rnào há estacionamento lá perto e temos gue deixar o carro a 2
quilómetros de distância e ir a pé essa distância é difícil para el9 e P-ara mim.
thegamos lá partidc, e então a maior parte dc vezes ela não vai ao

meícado derivodo a ísso. Podiam evitar isto se fizessem lá perto um

estacionamento paro deficientes, uma coiso símptes m6 que ainda não

fizerom. (...) Há'outros iítios, quose não há lugares de deficientes ou ocho

que não iá mesmo nenhum, eu Ptelo menos nfu conheÇ! ne1!um. Por exemplo

às vezes vou às compras ao Centro Comercial e podia levá-la mas se eu deixo

a corro a umo gronde distância como é que ela onda isso tudo a pé... E1O

E eu acho que há ainda muitos obstaculos para estc crianças, a sxiedade
parece que é muito aberta mas não é, não me venham dizer que é a mim que
'pusei 

iiso tudo no minho pele, o meu fitho iá tem 17 anos e eu vi-me sozinha
'aqui 

sem ter como me virar, sem saber o que faer ao meu filho,.precison
tiafuthor e o fuia com ele... nada, aguenta-te em c(Ba com ele, é assim--. e

como é com todos os subsídios o "Filipe" recebe agora 177 Euros, foi
aumentado há Pauco tempo, e são 3 subsidios' como é que uma mãe que não

tenha um marido e não Possa trabalhar, Porque às vezes há maridos que

rejeitam e que se vão embora, eu conheci um c(Bo csim, ora Íwm c(N,
dãsses o que-é que uma mãe fu, com 177 Euros, agora... quem é.qu.? consegue

viver, tem que morrer à fome mais o fitho, Wrque não pde trobalhar Wrque
ninguém qúer cuidar de uma criança assim, eu vi por mim...c pessoos não

quãriom ficar com ele ou tinham medo ou reieitwam, não sei..- guondo tive a

minha fina o meu morido estwo na tropa e eu tive que ir trabalh-ar paro

crior a'minha fitha porque senão morria à fome mais ela, por isso eu iá pcsei
por muito, mas nessa altura foi só dizer que precisana de uma pessoa Para'cuidar 

da minha filha, caíram uma data delc, comParo logo uma coisa com

outro, foi há 27 onos atrcr. mas ela era muito bonita, muito lourinha, porecia

uma ünequinha e isto no mesmo sítio, na mesmo terra pr isso é qy? eu digo
que a sociedade não está evoluído Porque rc o que é bonito e perfeito é que

iem valor porque quando Ít(r;ce uma crianço csim é logo reieitada, por isso

agente não esiomos evoluídos... só no falar e no papel porque no mundo real
isso não é verdade... Eí í

[euando stava na ama]... O menino levwa os dios inteiros sentodo na

Zãdeirinha, no corrtnho, éhegou a pontos que o menino perdeu aquilo que ele
já Íeia (...) Íoi para ali e vi que o menino iá não andavoEll
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5.4. RECURSOS QUE AS FAMíL|AS COÀ't JOVENS DEFICIENTES

RECONHECEM E UTlLlZAl,t

Ne§ta categoria foram identificadas quatro suhtegorias de acordo coÍn o

tipo de recursos referidos petas famítias e da utitização:

e Afamítia

{' Serviços de saúde (recurso reconhecido e utilizadol

êb Serviços de saúde (recurso reconhecido e não utilizado)

id Outros recursos da comunidade

Dentro desta úttima subcategoria destacam-se os §eguintes recur§os

comunitários:

o A escola (ensino oficiat)

r) A escota (ensino especiat)

O Associação ou Centro de apoio a deficientes - vertente CÂO

o Os üzinhos e conhecidos

o A retigião

o Serviços sociais

o Serviçc lrtuniciPais

A capacidade das famítias para tidarem com as situações e dificutdades

vivenciadas, sejam etas devidas a exigências internas (ru oGernas à propria

famítia, está retacionada com a forma como definem as suas estratégias e

utitizam os recunos de que dis@m.

Na primeira subcategoria a família atargada emergiu como um importante

re«t6o. Para atém dos pais, as avós apareceÍn como importante recurso,

disponíveis par:l cuidar dos netos ou até para substituir os pais quando estes

faltam, como referem estas avos:

Estive sempre tá paro a aiudar a cuidar deles, por isso é que eu estou a Par
de tudo o que se-pncou ne§sa olfitra. (...) eu aiudwa Prqte ela com c dois

também não podio... o pai também aiudwa... agora é que ele não aiudo...mc
nessa altura ajudwa. (...) Contwo mois ero com o morido e comigo quando

eu podia ir poro lá. E6
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[Contana] Comigo e com o marido. A Wi era umo Pessoa muito amiga do
mulher e ajudwa-a muito. E2

Está cá [em casa dos avós] desde que a mãe morreu, há 2 anas. E6

Quem uida dele sou eu m(B é o irmão gue ficou resporsúvel a ele, mc
enquanto eu puder vou ojudando wsim, eles trabolham, estão fuendo umos
casinhas e esta é a minha maneira de os aiudar. EZ

O apoio dado peta avó é muito ratorizado peto irmão mais velho do jovem

deficiente.

Enquanto a minho avó me poder ajudor não tem problema nenhum. Quando
tenho alym fim-de-semana longe, que não posso levar, não há problema
porque fica com a wó. lvlos se já não tiver a minha wó terei gue Pernar em
levá-lo, se em vez alugar um quarto tiver que alugor dois quartos iá é

completamente diferente. lúos depois isso logo se verá. EZ

É ainda a avó a quem esta mãe recolre para cuidar da fitha deficiente

enquanto lrai trabathar.

Eu andwa trabolhando e a minha mãe é gue ficwa com ela (-.) eu vivia com a
minha mãe...e pronto ela ficana com ela... EB

Noutro caso é a avó patema que, perante as dificutdades iniciais, dá suporte

financeiro à famítia o que é muito valorizado por esta mãe.

Eu era muito criança, tinha 17 anos guando elo ncceu, PreocuPei'me muito,
o meu marido eston na tropa, eu não tinha dinheiro nenhum e ero a minha
Wra que me WNa taxis de I em I meses para eu ir lá ao HO, fui tts

consultas todas com elo, fui oté ao fim, só deixei de ir quando me disseram
que já não ero necessário, gue ela estwa bem, já tinha uns 6 ou 7 onos. E3

A minha sogra é umo pessoo de idade, não tem a noção da realidode, penso
de maneira diferente da gente, m(8... em consultas sempre me acomPonhou e

financeiramente, se eu não tiver ela está aí. E3
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Já referido em dectarações anteriores é o apoio dado pelo pai, no entanto o

seu papel nem sempre é um papet activo ficando muitas vezes na retaguarda

mas dando o apoio necessário.

Sempre fui sozinho com a "Joano", ainda hoje continuo a ir sozinha com a
"Joana" porque ... é assim também não posso exigir mais do poi delo, ele iá
dá muito e sei que ele se preocupa tanto quanto eu e... m(B eu tenho mais

facitidade em ir e nessa parte não me sínto desprotegida, vou eu porque
tenho mais facilidade de ir, se eu não ptdesse ir de certezo absoluta que o
paí arranjano maneira de ir... e alias howe uma altura em que eu vacilei um
pouco porque nos andávamos o gctor muito dinheiro, u cottsultos são
particulares e em Lisboo, e eu disse que "será que nós anddmos a gctar este
dinheiro, andamos com falta de outrc coísos e depois será gue vai resultar?"
e ele disse "se restlta ou não, não sei mas vai continuar." E iá me tinho dito
mais vezes... E3

fl'ive apoio] do meu marido. llos eu é que era parq tudo eu é que tínha que
dizer temos que ir a algum sítio para resolver este problema, eu é que
decidia. E9

tiãe não tenho, os meus irmãos vivem todos muito longe eles coitadinhos vêm
cá mas têm que se ir logo embora, é assim...a famílio do meu marido tombém
vivem longe-. o meu marido é gue me tem apoiado, veio que ele é meu amigo
e muito amigo dela também E1O

Chorwa todos os dias não tinha ninguém gue me opaicse, rw família tinha o
minha tia e a mínho prima mos elas nem ao hospital elas lá foram, e aqui em
c(Ba era s eu e o marido e apoiamo-nos ossim um com o outro, ele é gue me
deu mais apoio, o meu martdo é que foi o meu braço direito,
Eu chorwa, chorwa, mos sempre cuidondo dele. Uma coiso é certa eu estwa
revoltado mas ele não tinha a culpa, eu dwa-lhe na mesmo o comeninho,
dwa-lhe o banho mudwa-lhe a fralda tol e qual como à irmã, tal e gual mc
hwia aquela coisa: "mos porque é que ele veio ossim?" era aquela revolta e

então não tive outro apoio. E1l

Também lhe custou [a morte do fitho deficiente, ao marido] muito mas ...

tivemos que aceitar e ojudarmo-nos uns oos outros.ElZ

Para atém do apoio destes famitiares mais directos, outros familiares também

surgem como recurso, quer na vivência quotidiana da deficiência, quer em

situações de crise como o apoio no luto de um jovem ou no caso da

hospitalização do jovem longe da sua residência, onde esses famitiares por
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residirem geograficamente próximo do hospita[ disponibitizam atojamento

para as mães, como se constata nas dectarações.

Era bom regressor o c(r;a, tinha có o marido, os wos do uRttiu também
gostwam muito dele e gostam (...) não senti medo, senti-me opoioda na

minha família E9

Tinha a minha mõe e a minhd irmã que ainda era solteira nessa altura e

chegoram até onde puderam nessa altura. ltlas para cuidar da Raquel era eu
para tudo, tudo. E4

Quando preciso peço à minha sobrinha e elo vem lqo, mc aqui perto c
vizinhas se eu pedir também me dão...m(B eu é que não gosto muito de
chatear os pesscxn... os pessoas têm a vida delc e eu também não vw andar
sempre a pedir para me virem oiudar...o oô também aiuda... E6

De manhã vou Wo a minha tia, estou lá com elo até gue a minha mãe saia e
depois venho para casa com ela. (Refere a jovem)
Eu depois chego, à hora do almoço e elos vêm comigo e depois eu Yott wtra
vez para o trabalho e elos vão para lá outro vez e depois à noite vou buscá-
tas lá. Eu não gosto de a deixar sozinha. (Completa a mãe) E8

Sim, a famítia é gue me dwa mais apoio. Quondo eu tinha falta de ir b
consultos que eles eram mais pequeninos, tinho que ir sempre umo Pessoa
comigo, porque eles eram dois e eu não podio sozinha, e então como o meu

marido tinha umd emprego que não podia deixar, porque é pastor e não pode
deixar os animais, um(B vezes ia a minha mãe, outrw ve;zes ia o minha sc§rra,

ou a minha írmã ou a mínha cunhado, tive semPre quem pudesse lr comigo,
tive sempre ajuda da família.812

Foi a fomília, veio a minho filho que *tá na Alemanha, depois ainda fui a
consultas de psicologia, onde eu ia com eles e também me deram apoio,
andei em coÍtsultu, ajudaram-me tomei medicamentos ainda, andei aí um
tempo e depois fui deixando pouco a pouco os medicamentos.812

A mãe entrwab 10 damonhãe tinhague sair b 10 danoite (... (...) Ficwa
lá em Lisboa na c(Ba do meu cunhado, o meu outro neto ficou comigo e com o
pai. E2

Fiquei lá... sô que durante a noite não podÉamos atnda ficor. NcÍo se Podio
ficar durante a noite ...eu ficwa lá ... era a tarde toda, da uma da tarde até
às 7 da tarde e eu ficwo o tempo que pdia ao pé dela. (...) Tenho uma
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pessoa de fonilia em Qtehn e eu ia todlc os dior pro lá e voltwa, à tarde
iam-me buscar ao Hospital. E4

Na subcategoria Serüços dg saude há dois aspectos que se destacam:

&, Os recursos de saúde reconhecidos e utÍtizados

s Os recursos de sarlde reconhecidos e não utilizados

Os servÍços de saúde reconhecidos e utitizados são aqueles em que as famí[ias

sentern confiança e que sabenr que estiio dispuríveis para thes dar apoio e

suporte quando necessário.

O málico de famítia é reconhecido pelas famitias coÍno recuneo de saúde que

utitizam quando necessitam e as situações são resotvidas localmente ou

encaminhadas paÍil outros serviços mais diferenciados.

Depois eu trouxe-o Wra c(Ba e ... ela chorou um mês inteirinho nos meus

brqos-se Íose uma crionço pwdo-eu N @ meu médlco de fomília pro
ele vir vê-la, ner;sa altura os médicos de fomília oindo vinham a c(Ba com

facilidde, qlora temu que ir correndo tndo pora a urgêrrcia - ,rlot nessa

oltura o médico de família veio cosa vê-lo E4

Pcrrru o ser quido pelo médico de fmúlio aindo hoie ela tomo os

medicamentos que ele pcsou na altura e Graçu a Deus agora iá não tem
essas crises há muitos otros-.terrc váric vez6 airúo mc rcim que mudut de
medicação deixou de ter... E10
Eu notei aas 18 meses, quondo ele tinha 18 mçes eu notei que o man menitp
não se apercebio de nada, corri ao médico de família e ele mandou para
Lisboo, pora um HC. E7

Foi quando eta the começou a dor conwlúes, era Pequena, bebé ainda, aindo
nõo ardwd.. Já há tonto tempo que não me lembro fum.- depo,is era squida
no HD ... no consulta de conwtlsões.* fut oli ao médico e depois mandoram'me

Wo o HD-. faia exomrls, onálises, começau a tomor urc comprtmidos- E8

Eta já tinha nesso altura 10 meses... e não se sentana e eu estranhwo ela não

Se SentOr, e eU eXPUs o c(r;o A ese Setútor, que eu não me lembrO O nome
(...) eram médicos que iam dar consulta, lá à Casa de Povo... e esse médico
dise-me que ela provanelmente iria ter um atrm de urc I maes, umo coiso
csim, em relação às outras crtanços. E1O
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tsto foi assim ela começou a ser seguida na AAD distrttul í..) o médico de

lamitta é que me mandou Püa lá ...tinha talvez uns 3 onos... (...) tinha
-conzultas 

e Ía lá fisioterapia, equitação, pixina (...) prtmeiro ia §ó à5

consultas depois começou a faer fisioterapia e terapia da fala, 2 vezes por
semana e melhorou um pouco. E1O

Como já foi referido anteriormente as famítias e sobretudo as mães enquanto

principais cuidadoras, necessitam de ser apoiadas no seu papel de cuidadoras

e nas decisões construindo forças únicas enquanto pessoas e famítias. Esse

apoio pode ser prestado peta enfermeira da extensão de saúde.

Tenho a minha enfermeira e se preciso de apoio vou lá e ela fala connosco

ajuda sempre. Ajuda-me, é umo Pessoa impecwel... E9

Tinha que ir oo SAP mudá-ta. lias agoro a enfermeira iá vem a casa mudá-
la......lvludwam mu não tinham lá os sordas, tínha que ser eu a levá-tor,. (...)
É o enfermeira que vem cá mudar a sonda de 15 em 15 dias e o médico de

famílio também colabora com o que lhe pedimos. E4

Yem a enfermeira cá a co;o duronte a semono fu,er o Peruo à Yerónica que

depois de vir do Hospital de Beja, trouxe uma fertda, umo feridona... aos fins'
de-semonavomos lá ao CS, as urgências fu,er o penso, vai de ambulância. E6

Ela quando teve alta do Hospitol truio um papel e eu fui lago lá ao Centro e
a médica de famítia fatou com o Enfermeiro Chefe e começaram o vir cá a
casa. E6

O facto de existirem tocatidades que não dispõe de serviços de saúde

permanentes ou sequer com atendimento diário acaba por se tornar num

factor que gera insegurança, pois as famítias não têm a quem recorrer para

soticitar suporte e ajuda e acabam por recorrer ao SAP do Centro de Saúde

onde podem aceder a quatquer hora do dia.

O que eu fuia logo era chqnor os bombeiros... m(B o primeira ve, que fui
atém com ela quando lá cheguei já eston melhor... deram-lhe um calmante e
mandaram-no Wa c(na... depois outra vez fui e teve gue ir pora Beia, desso
vez estwa muito mal... foi acompanhado pelos bombeiros... depoís mais tarde
acahou por ficar Iá internada ...esteve internada no HD desde o fim de Janeiro
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até ao meio de lúarço, esteye rw 30 piso e eu fui lá muitc ve:zes vê-la com (B

primas... E6

[Quando havia uma crise] a minha mãe ligon-me e eu ia logo lá com

àta...depois ia ao CS e depols ia lqo para o HD. la semPre para o HD. E8

Para algumas famítias o recurso reconhecido e utitizado são os serviços do

Hospitat Distritat, em detrimento do médico de famítia.

Eu tenho médico de família m(B o médico de família praticamente não sobe

os problemas dela... porque no HD é que toda a gente sabe ... ele sempre foi
tó seguida.., na pediatria (...) e depois também esteve rwm HC, mc depois
voltou para o HD. E5

Agora continuo a ir à pedopsiquiatria (...) tranxe um medicamento novo, (...)
e-então estou a Yer que está a ser bem, ele está mais calmo, Por isso a Dra.

também quer saber antes de ir de férias, ele vai lá sempre que é necesúrto
(...) Ete está bem, já não se magoa e está calmo, mos vamos e iá temos
ambulância ossinada para ir. E7

Por vezes são também os serviços do Hospital Distrital que encaminham para

outros hospitais mais diferenciados.

O meu Íitho que nosceu ... acharam muito çtranho gue ele tívesse os dedos

dos pés - o dedo grande - assim muito levantado, foi o que eles me disseram

... logo e então lsraram-no paro outra sala para o obseloram... depois guando

eles chegoram disseram que (...) sobiam que hwia qualquer coisa nos olhos
dele mas gue não sabiam o que er&.. depis lstaram'no cá em baixo para

umo consulta de oftalmologia (...) então foi quondo marcoram o consulta para
um HC (...) Foi então oí gue me disseram (...) que ele tinha um glaucoma

congénito. E9

Ele em bebé era um bebé normal...só o que não dwa era encarado o luz, se

fosse muito forte ele escondid semPre a coÍo (-) mc depois comecei o ver
que (...) hwia quatquer coi5g que não estwa normal nele... e depois
mandaram-me ir às consultas de desenvolvimento (...) foi aú que começou a

ser seguido. E9
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Quanto aos recursos de saúde reconhecidos e não utitizados encontram-se

referências aos serviços de saúde locais - Extensão do Centro de Saúde - e os

motivos pant essa escassa ou não utitização, são divercos.

Para uma mãe os serviços de saúde tocais são utitizados apenas para situações

pontuais e apesar de tudo sente que é sempre bem atendida.

Eu raramente vou lá com a oJoot7a", não vou lá as consultas de rotina mos se
eu pedir quolquer coisa, um popel de transporte, facilitam-me da melhor
maneira... análises, gue eu peço pora ela, que eu quero qte ela faça... por
exemplo agora o "Joana" teve sem lhe vir o período e eu fui com ela ao
ginecotqisto, entretanto contimtw a não vtr e eu não podlia poglar mais e fui
com ela ao médico de familia que foi impecwel, mondou fu,er uma
ecografia, não rejeitou nodo. E3

Para outra mãe é a escassez de recumos técnicos e humanos que a tem a não

considerar a extensão de saúde locat como recurso de saúde.

llas mesmo agoro não vou agui muito porgue oqui n temos uma extensão de
saúde e às vezes nem está médico nenhum, só há urgêncio na sede de
concelho a onde vou quando elo precisa. E5

Em termos de saúde estamos muito mal seruidos. No extensão não há nada,
não há oparelhos para nodo, para umo coisa mais importante não há nado...
devia hwer mois meios, porgue o gente vai paro ir ao médico se for uma
urgência ali não fu,em nada, não têm ali noda, se for umo consulta temos
que marcar 2 ou 3 Íneses ontes, o gente não sabe quando vai adoecer e no
caso de uma pessoa com estes problemas precisa de ... a qualquer hora e
vomos Wra o CS ...é tudo, tudo pora o HD, uma lonjura destc.- nós levamos
todo o tempo aí no caminho... uns morrem e outros vivem (-.) e para eles que
estão nesta situoção... quem tem, problemos precisa sempre (...) E5

Outro motivo apresentado é a perda de confiança no médico de famítia deüdo

a experiências anteriores negativas.

Porque ele teve muitas complicações respiraúrtw e de gargonta e o médico
de família nunca chegou a fe,er nada e com um ano ele esteve internado já
mesmo à morte, (...) de monhã fui com ele ao médico e à noite fui de
urgência paro o SAP porque poro o médico de famíIia era só uma constipação,
(...) oos pontos de eu desistir do médico de famítio e quando ele estwo
doente eu ia lqo o correr ou para o SAP do CS ou para o HD, a maior parte
dos vezes cheguei o ir logo paro o HD com ele (...) eu revoltei-me deixei de ir
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oo médico de fanútia tanta vez, Wrgue eu PeÍÉei gue não valia a Wno...erd
só antibióticos E11

A fatta de apoio dos seMços de saúde locais é outra razáo apresentada.

Nunca tive grande apoio a esse nível [dos seMços de saúde tocais]. E12

Na subcategoria outros recursos da comunidade, a escola do ensino oficiat é

considerada petas famítias como um recurso que ativia as mães no cuidar

quotidiano do fitho deficiente.

Ele esteve no infanúrto 4 anos. Deu'se bem no ínfanúrto, não folon mas

não fuia mal o ninguém e ero aquele bocodinho que eu estoza descansado

fumbem me estwam aiudar, senti-me opoida m profasora e ÍK, senhora
que ajudwo, sempre teve educadoras muito boos era como se ele fosse filho
áetcr., umo marotilho e ero um fucadinho que eu descutwo mais e que fuia
as coisas mais descansada. E7

Quando eles entraram Para a exola aguelw horos que eles estoz,am lá eu

sempre aliviorc mais, foi melhor. E12

O facto de se disponibitizarem meios técnicos e humanos para dar resposta às

necessidades educatins especiais do jovem é também valorizado petas mães.

Yeio uma professora de apoio, veio um computador Para ele, eu gostei muito,

foi uma coisa boa que veio, que ele adora, deram'lhe um comPutador, foi em
'Bejo, 

veio cá a Dra. tá de Beia da AAD é que trataram de tudo para ele ter
um computador do tlinistério do Educação E7

Por acco equeci-me de um Wrmenor... ainda veio oqui a c(Ba uma senhora
... eíes ainda tiveram motriculados mas depois por eu não ter tronsporte eles

não foram e pracurei ajuda Para o transporte mc nlnguém me aiudou... e
então essa senhora ero professoro de apoio e veio aqui a casa, pois como eles
estwam matriculados tá e elo veio para lhes vir dor apaio então vinha o c(sa
1 vez ou 2 por semona, eles nessa altura tinham entre os 4 e os 5 anos, foi o

ono dntes de eles irem paro o escola primário. E12

O apoio dos cotegas, no ensino oficiat é também vatorizado petas mães.
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Ela andou na exola prtmária oqui perto de casa e depats foi para a sede de

freguesia onde fez aié ao 9o ano, tinha professorc de apoio, só que ela não

quãrio estar com elas, ela queria estar era com a turma. Ela fot aiudada
pelos próprios colegas. Foi aiudada, hwia a@ns que goz(Nam com ela mos

hwia outros que a aiudavam... E5

outra mãe mostra-se sensibitizada pelo interesse que uma professora com a

mesma doença demonstrou para a resotução do probtema do fitho.

Desde que umo professora que tinha também esta doer4a e era seguida pr
um médíco muito bom só que era em Viseu, era muito longe, e então ela
gostolro que eu fosse lá, e ele nem me levorc nada e é um grande

áspeciatis-to, mc eu disse que não podia ir porque era muito longe e por
,àu* dos trarcWrtes, e não era s ir a uma conslta porque isto é uma

doença que tem que ser seguida e eu iá sabio o que era e não podia, oinda se

fosse em Lisboo, e então ele é que arranjou este colega em Lisboa e eu pcsei
'a 

ir lá, agora vamos em Setembro, voi de 6 em 6 meses, foi else médico 9 qu,
arranjoi tudo e com o aiuda de outros médicos e enfermeiros é que

morcarom a corculta e eu p(Bsei a ir tá. Acho que este médico é muito bom,

tem feito muitos exomes, fu, onálíses... E12

A escota do ensino especiat é também mtorizada por algumas famítias como

recurso na üvência quotidiana da situação de deficiência. Para os iovens que

transitam de uma escota do ensino oficiat a adaptação à nova escola acaba

por ser um aspecto mtorizado petas famítias, bem como a forma como estes

são tratados em oposição à forma como eram tntados no ensino oficiat.

Entrou para (o CAD) fe, em Outubro 2 anos. E ele lá tem um comPortamento
maraniihoso, mesmo bom e cada vez melhor (...) ele gosta muito de ir nd

corrinho, ele gosto de andar de carro e gosta de conviver com c outrc
pesso(5, gosta muíto de tá estar, gosta imenso de sair de casa, é uma olegria,'ete 

tevanta-se szinho sem eu dizer nada, eu lcto'o, visto-o e sem dar
trabalho nenhumET

Acho que foi um coisa importantíssima que lhe aconteceu ele ir para o CAD,

ocho que foi morwilhoso, na vida dele não podia ter hoido melhor e na

minha também -acrui na escola foi mais complicado, Wrgue muitos meninos

o mogocNa, (...) os professores não ligorum. (...) aqui não era nodo Porque
tinha que ter umo Pessoa a tomar conta e não tinha. E7
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Tinha uma professora de apoio, foi pouco tempo, foi só um arw...depois

achamos que era melhor elair para lá para a AAD...ElO

A vertente de actiüdades ocupacionais das instituições de apoio aos

deficientes que estes frequentam depois de terminarem a idade escotar, aos

18 anos, é também um recurso muito mtorizado pelas famítias.

Eu acho que neste momento o meu irmão está a ser bastante bem apoiado,
não sentimos a necessidade de maís nada. Etes na AAD têm de tudo, desde
psicologos a tudo o que eÍes necessitam. fuquonto ele stíver tá está tudo
bem. E2

Já temos a AAD que é iá umo grande aiuda-. eles têm aguele tempo
ocupado... a minho filha se não fosse aquilo ... Porque enquanto ela ondou no

escola elo sabio que tinha que ir para a escola... mc depais oo sair dali elo
acabwa por se fechar em c(Ba ou junto sempre à televisão o que tamb_ém não

é bom...ou na cama... Wrque elo acaba por ficar muito, muito parada... mas

assim acaba por desenvolver... eÍes têm muita tendência para ficarem muito
parados, têm que ser mesÍro ... senão eles ficom... acabam Por Wrar de um-todo... 

eles têm tendência... porque eu vi o que oconteceu ao meu cunhado,
que foi uma pesfl, gue nuÍlr;a foi-. para a escola nem Wa nada e ele acafuu
por 

-levar 
os dicr todos na cama... e eu não gostwa que isso acontecesse à-"Roso", 

pronto a APPC iá é uma coisa boa, porgue ela --agora ao fim de

semano eta fu, as contas e diz assim: "l'loie não tenho escola, amanhã tenho
que ir à escola" e assim ela sabe que os dios são diferentes, há aguela rotina
dos dias, ela sabe quais são os dias da semana mc não diferencio quat é
ossim, os dios não são todos iguais, tem oquela obrtgação, aquela
preocupação, se não howesse essa responsabilidade ela ocaboru por ficar
parada e sempre em frente à televisão o que não é bom- E5

Por isslo é que eu digo gue a AAD me veio aliviar um Pauco... porque ali é um
sítio de confiança onde eu sei que ela está bem entregue e eu fico
descansada... E5

Foi mesmo umo coisa muito boa que me aconteceu o meu fitho ir pora o CAD,

porque era muito custoso para mím estar o dia todo aqui em caso com ele, e
paro onde é que ete podia ir mais... wsim tenho um tempo paro fe,er as

coisos, ir às compras, ortento as coisas para estar aquí quondo ele chega e ter
um pouco mais de tempo para ele, Porque ele precin de muito carinho... de
muita atenção...e eu quando ele lá está estou descansada, Porque sei que ele
está bem e eu orr;so fu,er c minhas coisw, faço algumo costuro para fora, b
vezes e posso ir a algum lado sem ter que o levar... o que é um alívio ... ou ter
que pedir a atguém que cuide dele... foi o melhor que me aconteceu nos
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últimos tempos ... é uma morwilha harrcr sítios ossim, com pe§soc assÍm...

tão carinhosos com ele... iá lá tenho ido e sei que é assim...E7

Apesar da tonga üagem que a fitha faz diariamente uma mãe refere sentir que

vale a pena.

Sim, também é uma viqem longa m(B a ambulância tem ar condicionado e lá

também ... se ficasse aqui em coso talvez tívesse mais calor, e tinha que ficar
sozinha enquanto eu vou trabolhar... Eí0

Perante o apoio dado na vivência quotidiana da situação de deficiência é

desnatorizado petas famítias a contribuição pecuniária mensat para a

instituição.

O gue a gente Wo Por mês não é nada, nem sequer dá Pora o gosto de nada,

nein paga a comiâa-que eles comem, quonto mais o gasóleo que se gosta a ir
e vir'pãra buscá-los, é por Ísso gue eu acho que estos coisc deviam ser mais

ajudadas... E2

Apesar do apoio dado por ess.rs instituições atgumas famítias perspectivam a

hipótese desse apoio ser atargado ao período noctumo durante a semana.

lvl65 enquanto ele estiver nesta escola umo parte do problema fica resolvido,
mas o ideat seria que eles no AAD fizessem o que tinham pensado que é

manter os alunos duronte a semona e ao fim de semana vinham pora cír§la- Era

muito melhor para a gente, era menos sobrecarga- E2

Mesmo ali paro onde ela voi... (Wra a AAD) eles dizem que ... eles oli são

muito bem tratodos... agora coitddos, não fu,em mais porque não podem...

qui há um tempo disseram que gueriam fu,er ali internamento iá erd uma

ajuda... E6

A vertente internamento da AAD foi utitizada por um dos jovens durante 4

anos, a mãe fala da confiança que depositou nessa instituição e do quanto o

jovem gostava de tá estar.

Gostei muito dele andor lá, acho que tratwam muito bem dele, sentio
confiança nelas. Sentia que ele estova bem. Eu ia lá às consultos com ele e
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via isso, depois quando ete iá afion tá na escola eu ió nfu ia com ele,.ele ia

na ambulâàcia, depois ultimamente ficwa lá, eles fizeram uma espécie de

lar e ele ficoÁ lá so vinna ao fim de semana, ele disse gue quertafcar e elc
perguntaram-me se eu deixwa e eu disse que se ele quert.a podia Ítc-ale ficou'astim 

durante qucrie 4 anos e odaptou'se muito bem, eu bYqz,es teleforwra e
elas diziam: 'i'Rtti" vem cá ao telefone" e eu owia'o dizer nlÁas que

chatice!".- eu cttstou-me um Pouco a me hobituar mc súia que ele estoza

bem E9

A vertente de apoio domicitiário que a associação de apoio aos deficientes

proporciona às famítias é também referida petas famílias.

Vêm é os rapartgas do apoio domiciliar de tá dar-lhe o bottho, dia sim, dia
não, lavam-no e vestem-na e também a levantam. Aos outros dias sou eu com

a ojuda do wô que a levantamos. E6

No caso particutar de uma jovem dependente totat, a mãe enquanto

cuidadora já utilizou este serviço, neste momento refere não sentir

necessidade de o utilizar mas vatoriza o facto de saber que existe essa

disponibitidade para um momento em que dete tenha necessidade.

Já tive apoio domicifiárto m(E era mais para me oiudar a tratar de algumc
coisas fora de casa e eles iam por mim. Era atrwés da Segurança Social e da

AAD (.-..) mos eu também é assim eu não desísti completamente desle apoio

eu só disse que agora neste não preciso de aiuda Para a Raquel mas de hoie a

amanhã umà pesioa não sabe, Posso ter um probtema qtotquer qt gue eu não

possa, ou por atgum motivo de saúde que eu não possa faer..- E4

Os viãnhos são também referidos como um recurso, o que não é de estranhar

pois tratando-se de famítias que residem em comunidades pequenas onde

todos se conhecem e onde é habituat que as tigações afectinas e a entreajuda

exista para tá dos laços de sangue.

EÍa [a mãe] muita coisa não me contwa, aPesor de vivermos iuntc, ela b
vezàs não me dizia as coisw, falova às vezes mais com as vizinhos, Porque
sobia que eu era muito nerYosa. EZ
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O mês de Agosto vou eu ficar aqui sozinha em cor;a. A escola fecha- (...) fnos

tem oqui a vizinha "i,Âarta" gue olha por ela e tem ali outra amigo ali em

baixo que também vem vê-lo. ElO

A retigião é outro recurso utitizado petas famítias para buscarem conforto,

espeÊnça e até aceitação para os probtemas que lhes acontecem deüdo à

deficiência dos seus jovens. Para uma família em particutar que üveu o drama

da morte de um dos fithos (gémeos) deficientes durante uma crise de

epilepsia, foi a sua retigião que lhes deu força para uttrapassar a pior fase do

Iuto.

A palwra-chwe que eu encontrei para animar muito a minha mãe foi aqui
neste tivro. Deus deu-me o lembrança e eu fui folheando a Bíblia e depois
descobri aqui uma fro;e para a onimar. (...) Foi logo a seguir do meu irmão
morrer, poucos meses depois...812

É na Bíblia que ele voi buxar força, Porque para ele também foi uma Perca
muito grande... (Chora) porque era o componheiro de brtncadeira dele... E12
Assembleia de Deus, gu? é a tgreja Evangética. Sim, iá pertercíamos lá e eles
também nos aryiaram muito. Etes lidam como se fossemos uma familia,
foram os pessoc que lá estão e c ideic da própria retigião tombém
ajudaram. Foi muito importonte estar lá.812

O serviço sociat que em termos formaÍs é conotado como o suporte

comunitário preferenciat acaba por ser pouco referido petas famítias deste

estudo. No entanto atgumas famílias referem contar com este recurso embora

nem sempre de uma forma eficaz e suficiente para suprir as suas

necessidades.

lvlas o ono pcsado pedi [sondas de alimentaçãol para os ajudas técnicc lda
segurança sociat] e então veio uma mãozinho delas, também pedi fraldas e
mandaram um oo.rco de cada coisa. (...) todos os anos só dão uma vez aiuda,
m(B ...se mandorem 6 ou 7 embatagens de fraldos a Raquel se colhar gosto o
dobro num ano mas pronto é uma ojuda. E4

Estwa ali uma senhoro da Segurança Sociat que andon a ver ... agora iá
abalou... está outro senhora no lugar dela...estwa a ver se arraniwa um lar
de freiras que era muito bom... mos ela abalou... agora tenho uma consulta
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marcada pora ir fatar com a outra que está ali.- agora no mês que vem"'

vamos lá aver...E6

Esta avó refere ainda o apoio social que a neta recebe de uma IPSS.

Os serviços municipais e o apoio dado às instituições de apoio e na resotução

dos probtemas das famítias com jovens deficientes são também natorizados.

Mc acho gue devia haver mois ajuda paro esslas instituições que resolvem um

problema que é de todos, a AAD é quose uma instltt1ição privada, tem.poucos
'fundos da segurarça *cial, a Câmaro hlunicipal é uma dos srlos prircipois
-colaborodoras, 

umo vez fui lá a uma reunião e disseram que a segurança

socíal apoiwa openíB 10 alunos tá na escola. Eles têm no CAA cerca de 30

olunos e ainda vfu fuer o opoio aos domicílios. Quem dá apoio à esalo é a
Câmara hlunicipt.'Etes começaram com uÍÍto carrtnha e a seguir a Câmara

ofereceu-the logo outra. A Segurança Social apoia pouco. E2

Agradeço também à Câmara por ter dado es carrinha onde o meu filho e as

oútros crianças... são 14 que tá vão todos os dios... e vão nessa carrtnha que a

Câmara deu todos os dios Para o CAD. ET

Embora por vezes não dêem a resposta atempadamente continuam a ser

considerados um recurso petas famítias.

Ela ia tá às consultas [a uma IPSS de LishaJ, nessa altura não doto apoio

agora há pouco temPo-é que começaram a mandar f Í*!!f para ela. Eles

ípoíam 
"itas 

pessoó que-têm estej probtemg, o pai vaú ló buscar c froldc
e depois tru, quondo o vem ver... ela ia lá às cortsultas, havia lá médicos e

como era perto de casa ela ia lá, eram de graça. E6

Alhe, numa coiso simples m6 que eu vou fatar. Por exemptg Wui perto há

um mercado que ela adora ir é aos sábados, e ela adora ir, só que Paro irmos

de carro nunéa há estacionomento tá perto e temos que deixar o corro a 2
quilómetros de distôr'tcia e ir a pé esso distância é difícil para ela e Para mim.

th"go*ot tó portidc, e então o moior prte dc vezes elo nõo vai ao

meícado derivado a ísso. Podiam evttar isto se fizessem lá perto um

estacionamento pora deficientes, uma cois simples m$ gue a'inda não

fizeram. (...) Há'outros sítios, quase não há lugores de deficientes ou ocho
'que 

não iá mrs*o nenhum, eu pelo menos não conheço nenhum. Por exemplo

às vezes vou às compras ao Centro Comerciol e podia levá'la mos se eu deixo

o corro a uma gronde distância como é que ela anda isso tudo a pé... Já folei e
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disseram-me que iam pensar no c(Bo mc iá uns 3 meses e ainda nada, isso é
uma coisa tão simples, o que é que lhes custwo para eles morcarem ali 2 ou 3
lugares para deftcientes. Eí0

5.5. ESTRATÉOAS DAS FAftTíLlAS COM JOVENS DEFICIENTES

PERANTE AS NECESSIDADES E AS DIFICULDADES

VIVENCIADAS

Ao tongo da üvência quotidiana da situação de deficiência e perante as

dificutdades sentidas, as famítias adoptam determinadas estratégias que

referem ao longo do seu discurso.

Na subcategoria vatorizaÇão dos asoectos positivos da sua reatidade, as

famítias manifestam a sua procura de pegar nos seus sucessos e vatorizá-tos

em detrimento dos asPectos mais negativos.

tnctui-se nesta estratégia o facto de saber que existem outras situações mais

gnves do aqueta que estão a viver ajuda a famítia a aceitar methor a sua

própria §tuação.

Em relação oo "Corlos" eu sei que ele nõo é bem igual aos outros mas veio
outros piores, compreendo as duas coisas e veio que temos que viver com

aquilo que é nosso. Eí

Porque é muito cansotivo ter-se... eu não... Porgue eu em relação a muitc
mães sou uma felizardo, mas há mois em que é m(Bsacrante...cuidar de uma
crtança assím... pr isso é que os pesscxts deviam pensar nísso melhor, não

sei... eu graças a Deus, não tenho nenhum problema Porque a "Joano" aqesar
de ser às vezes desgastante mas... tenho conseguido lidar bem com ísso. E3

Estou feliz... mesmo tendo-o assim Porque há piores. E7

Na vatorização dos aspectos positivos uma mãe refere o carinho e a

companhia da fitha.

Eta é tão meíga, tão... prontos é uma Pessoo ... porque ela é a minho
componhio... é a que está já sempre comigo E5

-236-



É ainda referida com alguma frequência uma certa infantitização do jovem

deficiente, guê sendo na maior parte dos casos um jovem adutto é üsto peta

famítia como uma etema criança, e isso aiuda as famílias a aceitar methor a

sua necessidade de cuidados, vigitância e apoio constantes.

A gente diz é o meu menino é a minha menina mos ...eles são adultos... Wrque
a minha tem 23 anos é a mais nova que lá anda os outros são todos mais

velhos-. mc pronto é os meninos, os meninos- é meninc para nos Wrque
eles são adultos-85

Eu faço sempre conta com ele. k vezes podia p.eryr em faer otttrc coisc

*,* iao foço , também não me importol lanbén é csim com a minha filha
e ela é sàuétorcl- avtdo é mesmo assim... E2

Enquadrada nesta estratégia encontra'se ainda a procuftt de uma expticação

pam uma situa$o de crise, que apesar de não confirmada pelos médicos

acaba por servir para a mãe se sentir menos cutpada'

o "liíguel,, que foi tigar a televiúo e d coÍ:rí,la e aqueta luz acho gue lhe

deve íer feito ,ã úrque o "Gonçalo" também várias Yezes que lhe deu

conwlúes ero tam|ém'com o imincto da luz... e então ele dwe se ter

sentido mal mc não se queixou e'foi Poro o quartg sozinho e o "Gonçalo"

iiiu sozinho, mas chamya pr ô outro, "Eu ió pcsei o---nível" e eles
'i*i*o* aaqíito à ete nao responüa-. (...) Depo.is do "ltliguel" ter morrido e

eu peÍr,ar que pdia ter sido daquito... wrque ele qora é seguido rw HP por

um médico... e età ü, qu" isso ifuo Em nado o ver que pode ver televisão à

vontade e comgttodor e consola, tudo. E12

A mesma famítia procura consotar-se acreditando que o jovem fatecido foi

para o paraíso.

Agora vou eu folar, o meu mano agora.eTtá nuln sítio melhor do que nós,
-rÉi72o-t" 

céu,'já náo vaú ter mais cõnwlsões, vai ter um futuro melhor, num

sítio que a gente chamamos paraíso..- E12

Da subcategoria reorganização famitiar, emergem as estratégias utitizadas

peta famítia para Íazer face à situação de deficiência. Em termos famitiares

acontece um reajuste nos papéis que pode acontecer com maior ou menor
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facitidade, dependendo da capacidade da famítia para adaptar a novEls

situações. Atguns autores chamam a esta capacidade de reajuste ou

flexibitidade - resitiência familiar.

Neste estudo as estntégias de reorganização referidas petas famítias

verificam-se em função da necessidade de acompanhamento constante do

jovem para receber cuidados de saúde ou em função da necessidade de

úgitância permanente e de cuidados familiares-

Perante situaçB de crise como a hospitatização do jovem ou para ir às

consultas, a famítia vê-se na necessidade de se reorganizar com üsta ao

acompanhamento do jovem peto menos por um dos progenitores.

Não hwia mais ninguém que fosse. O N estwo em c(§a mc tinha que ir
trabalhor e eu é que tinho que ir com ele. E1

Deüdo à necessidade de cuidados constantes a mãe é geralmente quem cuida

e caso a mãe não trabathe a principat mudança é mesmo essa necessidade de

vigitância.

Não tive gue mudor nada mois do gue teria se Sivesse outro fitho normal---

não trabalhoro fora... ia muitas vezes a üsboa... agora é que vou menos-.

cheguei a ir 2 
-- 

3 vezes Wr semorn, ia com ele a Beig b consttltc de

desànvotvtmento, à ginastica, fr6 como não estarza o trabalhar. E9

Mas quando a mãe trabatha fora vê-se na maioria das vezes na necessidade de

o deixar de fazer para poder cuidar do jovem a tempo inteiro.

Eu vivi paro a Rquel, nunco mais pude trabalhor foro, antes trobathwa no

Verão fora, mc depois de ter a Raquel nunca mois, não trabalho foro mas

tenho muito trobolho em cdso. E4

Trabathei 5 meses e depois deixei, deixei Porque vi que não tinha apio para
poder continuor, a senhora também não se esforçwa muito, (...) então deixei
'de 

trúalhar, (p fim de uns meses ele começou a ondar sozinho, aos 18

meses. E11
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Eu nunca mais pile fu,er nada Wrgue tinha gue tomar conta deles, mos isso
aconteceu lqo que eles nasceram, porque eu não podia pagor para me
ficarem com duc crtatços, então o gue eu ia ganhar túo dwa para Pcglar a
quem ficasse com eles. Eu antes trabalhova mas depois deles noscerem tive
gue deixar.(..,)
Não foi a doença mc sendo também porque qualquer pessoa não queria
tomor conta de uma crtança doente, quanto mais de dois..,E12

Quando as mães continuam a trabathar sentem uma sobrecarga grande e

atgumas dificutdades em conseguir concitiar o trabatho com a necessidade de

estímuto do jovem.

Para que a "Joono" tratasse da higiene pesrcal dela foi uma batalha, hoie
não problemos com isso, m(B ero constantemente a chamar-lhe a atenção
nesse sentido, ao nível do comportamento também ... tivemos que ircistir
muito com elo, foram fases mois cansativas... e depois é também o dia-o-dio...
eu não tenho tempo paro ela, ela preciswa de muito mais do que eu lhe dou.
Eu tenho que trobalhor e depois também se torna um pouco mais carsativo
porgue eu não lhe dou a atenção que ela necessita, mc não Wsso estar em
casa sempre, de maneira nenhuma, para cuidar dela a cem Porcento, não,
mc estou sempre presente em qualquer situoção dela, bor;ta o facto de
trdbalhor na escola onde ela anda. E3

Por vezes existe uma ajuda por parte dos famitiares próximos.

[Durante os intemamentos da jovem o irmão mais novol Ficwa com o pai e
com a tia que sempre foram 6 pessor chegodos. A minha irmã mora aqui
muito perto de mim, tenho aqui umos tic, irmíis do meu pai que semPre que
ero preciso faiam alguma coisa... e o pai também era desenrascado em coso,

fuia comida pora eles os dois e lwwa a loiço, fuia isso tudo, iá estwo
habituado a ess6 coisos... E4

EIa nunca trabathou... c(isiou ficou lqo grMda e depois nwceram eles e como
eta era assim ... ela nunca mais pode deixor de cuidar deles...e ainda bem não
lá io eu paro dar uma ajuda, esta'za lá um tempo e depois vinha e depois ia
outravez... E6

A subcategoria fomentar a inteqridade familiar surge como mais uma

estratégÍa desenvotvida peta famítia e reveta a mtorização que é dada à união

famitiar e a vatorização é dada à mãe que mais uma vez emerge como o pilar

fundamental da famítia.
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Tenho pesso6 da minha Íanítia que estõo ao meu lodo, o meu martdo, a

minha'fitha mois pequena que ao noscer aiudou'me imenso, deu'me um

aspecto melhor da vida E3

Agora sou eu gue estou segurando tados, pi, muw e ela também e e eu

1ãmo como é qu, é ... ela eô Pai dizem isso, para eu ter saúde e força porque
'faço muita faito sou eu mesmo que montenho esta casa em Pé Wr isso eu

tenho que ser forte... E7

Na subcategoria processos de minimização do sofrimento. são agrupadas as

descrições da forma como as famítias actuam para tomar mais fácit de

suportar o seu sofrimento.

A procura de üver no presente, eütando pensar demasiado no futuro, são

estratégias adoptadas por algumas famítias como forma de se protegerem da

frustração inerente à não concretização desses ptanos.

Avida tem que ser vivida um dio de cadavez (...) Não pdemos [u,er grandes

projectos pàra o futuro, Yamos vivendo a vida conforme podemos, temos

loihot que guiaríamos de concretizar m(B vamos vivendo conforme

podemos. E2

Ou porque sabem que o futuro dos jovens não será tongo e eütam pensar

sobre esse assunto.

Neste momento estqt mais para ir vivendo o dia o dio e túo pensor muito, o

que for soorá... E1O

Eu penn que o futuro dela não ... não chegará a ulna tdade muito tardia" não

iàjo isso... quoíqu", constipação que seia mais forte a pode lgvar-. ainda o

tíverno p*ioao'elo... ela ià afqoiao...fôi csim mesmo uma coisa.. não tinha

que sei naquelo alturo... mas esteve à beira... por isso eu não veio-' eu não

vejo e nem sequer quero Perc,ar o futuro detd.. Porque -.. não irá muito além

dá iaaae que tem...chegar aqui... acho que iáfoi umavitória. E4

O jovem deficiente e a sua doença são a principat preocupação da famítia e a

vida famitiar acaba por ser centrada no cuidar do jovem deficiente. A mãe

mais uma vez se destaca como principat cuidadora, procurando estar atenta a

todos os sinais do jovem no sentido de minimizar as suas dificutdades.
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Agora neste momento sou eu gue Í9ço tudo: alimentação, h.igiene e

pi*iciono entos que tenho que esiar a f@91constontemente a toda a hora,

Zo, 
"u 

que faço (...) *"t*o de noite eia dá rumor (...) e eu iá sei o que é

vou votíá-tá. 
-eU 

parece que nem sabe choror, ela sabe mas sô que não

necessita porque eu estou sempre por perto e estou atenta aos seus sinais. E4

Tudo, tivemos que fu,er mudançc em tudo... temos a vida Preso...a minha

vida passou a ser ir com ela ao médico e cuidar dela"' E5

euando existem outros fithos as famítias procuram que estes não se sintam

exctuídos nesse cuidar, ou cotocando'os também no centro das atenções...

Eu pelo menos vivo em função delc, e qu?ro que elos esteiam semPre

meíhor"s, se a gente não consegue fuer mais é triste Para os pois... E3

Ou protegendo-os como é referido por uma mãe que Procura proteger o fitho

saudávet, face ao sofrimento da fitha dependente totat deüdo à deficiência.

Ele em pequenirc era muito, muito a irmã, agora é diferente, cloro, iá tem o

vtda dele já tem o nomoro dele, claro... eu nunca lhe quis ossustar com a

irmã- quár dizer .- até escondia um bocodinho- porque PerÉ(Na .-ele põe-se

nervoso... E4

A procura de tentar compreender porque aconteceu à sua famítia esta

situação é um factor comum a todas as famítias com jovens deficientes mas

para algumas famítias a predestinação, o factor sorte/azar é a resposta

encontrada para assim de atgum modo compensarem o sofrimento inerente.

Eu não exijo mais porque o destino está morcado e portantg ele tinha gue

ficar ossiti e...ninguém'tem culpa, (...) acho que tem sido tudo marwilhoso e
'isso 

tem-me dadõ Íorça Para luW e fuer tudo por ele prque eu faço tudo

por ele, tudo meímoi entao 16nho muita força para lutar, enquanto eu cá

estiver E7

Por isso é que eu digo que temos p(ruca sorte Porque temos um filho com

problemas 
'mrr 

por- ouiro lado temos sorte Porque estamos num meio
-pequeno 

e termos conseguido entrar logo pequenino e ele esteve semPre a
'sei 

seguido, nunco esteve em caso, esteve semPre o feer tratamento e

sempre acomponhado no sítio certo. E9
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fuu umo prlssrio qte acredito.- qte confio e cqe me conformo-coÍn 6 coisos

que aconiecem... m(B apesor de ter feito os cottsultas de g9nético m/fílca me

àistn*, Wrqrê, qual à raão Wo o problemo dele e depis Petlco 
ollc será

que foi -. pouca sorte que nós tivemos... foi um ocoso que aconteceu' penso

cim-. E9

5.6. RESPOSTAS DOS PROFISSIONAIS (DE SAÚDE E SOCIAIS)

FACE ÀS NECESSIDADES E DIFTCULDADES DAS Fll,IíLnS
COTA JOYENS DEFICIENTES

Nesta categoria destacam -se duas subcategorias:

Ê, Atitudes e comoortamentos de suporte e aiuda ao iovem e à famítia

a Atitudes e cdnrcrtamentos de desrespeito DaÍa com o iovem e a

famítia

Na subcategoria Atitudes e comDortamentos de suporte e aiuda ao iovem e à

famítia. foram agrupadas todas as atitr.des apoiantes dos profissionais de

saúde e das organizações sociais. Estas atitudes apoiantes resultam de um

atendimento hr.rrnanizado e personatizado que procuÍa dar a resposta

adequada às necessidades e dificutdades üvenciadas pelas famílias em estudo

e têm por base rrna atitttde de respeito.

Em prÍmeiro tugar destaca-se a importância dada petas famítias à informação

sobre a situação ctínica do Jovem quer em retação à forma c«xno é transmiti&

quer peta sua veracidade e penÍnência, pois parece que de atguma forma a

informação atenua o rcfrimento e é natorizada peta famítia como una forma

de apoio.

Sempre falaram muito bem comigo, mesmo quando me disseram que algo não

atwa b"*, dis*ram Wo eu me Preryor qte olgo não çtwa fum com o
meu fitho, não foi dado de repente a notícia, não posso dizer que fossem
66siá muito atercloss ou que me des;em mim uma oterção moüs apeciol
por me verem estar ali assim, mos tombém não me trataram mal. E9
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Foi internada outra vez Para ser operada à cabeço... a mãe uma vez foi lá e
perguntou a uma enfermeira como é que ela ficwa, se ficon m9!h9r e ela
aisse gue esses problemc erom muito ... pronto e ela viu-a tão aflitinha que

não quis E6

Perguntei ao Sr. Dr. se ele wonçwa mois mc ele disse gue não, gue ficwa
por aqui, que muito bom iá ele estwa. E7

Eu pergunton mc...o médico operador ió so me dizia csim:"Olhe eu iá não

sei o que lhe hei-de dizer, só lhe Posso dizer é que o "Rute" está viva, não

tenho mais nada a dizeru. Foi o que ele disse.
(...) que o futuro da oRaquelu ero muito negro, não tinha futuro. E4

A médica pediatra disse-me [o que fazer em caso de crise conwtsim] E8

La a médíca gue the fuia os exames e os outros médicos também, dwam-me
até papetinhos a dizer como é que eu hwia de reagir, o que eu devia

fozer.E12

A pediatra perguntou-me se eu conhecia morryolismo (...) eu disse: "Já vi mas

não estou a par do que sejo" e ela dÍsse: "Eu estott desconfioda que o seu

menino tem issp mc não tenho ainda a certaa" como ele noreu com o
cordão à volta do pescoço e eston muito inchado e ainda tinha nascido há

Wucos horw ela disse que pdio seÍ Por ísso mas que iom faer os exames-para 
ver se realmente era ou não. (...) Depois só ao fim de um mês é que

realmente veio o resultado...e confirmou o que ero (...) mandaram'me uma

carta pora eu ir lá com o meu martdo, foi mesmo a médica de lá que foi falar
com a gente, tó no Hospital. (...) Dise (...) gue se tinha confirmado que o

"Fitipe" ero molgolóide que tinhaTrtssomia 21 E11

Depoís ele veio-me... veio atras de mim, cloro gue vieram atros de mim e eu

dísse: "lvlas elo reagiu ao reflexo das prtmeiras fotografias"...e então ali,
então eÍe disse: nEntão o;sim não é cego, Porque se ela reagiu à fotqrafia,
se ela reagiu ao flash, se ela fechou os olhos então não é cega.u Então
levaram-rp pora ao pé de mim, ao pé da ianela Para ver se ela fechwa os

olhos e ela fechou, então o médico disse: nNão, esta é a prtmeira reacção,
não é ceguinha.' E não era! Ela via tudo, tudo. Em prtncipio via tudo. E4

Embora o direito de acompanhar os filhos durante o intemamento, mesmo no

período noctumo quando a criança corra risco de vida, esteja consagrado na

lei, os pais sente-se agradecidos por os profissionais de saúde [hes darem essa

oportunidade e nlorizam este aspecto.

-243 -



Estive semPre tá com ele, dia e noite, nunca o deixei, dormia mesmo ao pé

dele E9

O apoio dado petos profissionais de saúde quer na forma como cuidam do

jovem quer no apoio que dão à famítia é outro aspecto muito valorizado.

Danom, dwam (apoio). lvl65 não podiam fu,er mais nada pois não hwia mais

nada a fa,er. EZ

Foi bem tratado no HP, foi operodo o um painho, tinha os nentos aponhados

e ficou melhor. As enfermeiras cuidaram bem dele' EZ

Fui sempre bem tratada por todo o pessoal, c enfermeirc e o outro pessool

também. Chomwam ao "Rtti" o menino do Natal, Porque fomos perto do

iotãl pio lá e passámos ló o NotaÍ, semPre o trotarom muito bem e a mim

tombém, aindo hoie assim é ... E9

A existência de um profissionat de saúde com quem a família, na maioria das

vezes a mãe, possa manter uma retação priütegiada através de um

atendimento personatizado é também muito ratorizada petas famítias.

lvlc6 tínha muito apoio da Dra. [pedopsiquiatn] gue é hoie a raão de eu

Foi muito mau, sentia-me muito mal...mc como ete tinha assistêncía médica

a toda o hora, praticamente 2, 3, 4 vezes por semana, chegou 9 ter "' e eu

muitc yezes desesperon m(E como tinha o apoio dos médicos eu ía
aguentondo... mos com muita dor, com muita dor. (...) Sempre ocompanhada

"-é 
itto que me tem feito ... lutor e vencer, portanto fuel tudo por e-le o cqe

posso porque ," náo fosse esse acompanhamentg médico eu não finha
-iiiãnioao' já cá não esíwo...tados os sítios por onde tenho pg§jsado têm sido

ríarwithosôs, métdicos que eu tenho enconirado e Por isso é que eu- digo é

islg que *" i* ter força, muito fu;5 médicos todos, todos, por is5g é que eu

cligo'devo obrigaçõás a'todos os médicos porque me_têm acomP(nhodo o meu

Íitno sempre e...isso é uma coísa que não esqueço' E7

Como eu jádisse podiam ter-me explicodo melhor o que era a doença e o;sim

m(B eu até acho gue eles foram bém tratados Porque etes não diziam nada e

vieram de tá a falar, ltlelhoram muito, foi positivo. E12

viver. E7
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a Dr. disse (...) paro pedir uma amt/lttôncia Prque eu tenho direito a uma

ambulãr.tcia e assim ioí à-iortir doí la sempre de ambulôncia, depois em Beia

; D*. disse também o menino tem qte ser uma ambulância, porque ele tem

que chegar e ser consultado e abalar logo para cosa, Porque era um

desespero... E7

Quando ondwa no Departamento de psiquiatria do HD howe uma psicólaga

iià ," deu um bocàdinho de apotó, àos foi umo Pesso!, nã9 o serviço'

Talvez se eu tirníi WAio aiuda'talvezme iivessem aiudado, 7,tu sei' ("') A
psicótqa ero umta i"ttoo míito gompetgnte.e deu-me de facto o apoio que

eu necessítwa nis{e momento, não p'recisei de mdis nada para melhorar' E3

Estwa numa consulta no Departamento de kiquiatria do HD com a "Joona" e

howe uma alturi "Ã 
qr" áu iá não consegui mais e entrei em crtse, comecei

a chorar e a administrativa viu'me assím â diss"'me "m6 afinol o gue é que

a senhora tem, está sempre tão bem disposta?'. (...) e marcou'me uma

ionsutta e fui togo tó áentro folar com a médica e depois aí fui eu

acompanhada. E3

A Escota quer seja do ensino oficiat quer seja do ensino especiat (associações

ou centros de apoio a deficientes) é também destacada por uma mãe

sobretudo porque ráo de encontro às suas percepções e necessidades'

Eu umavez fatei com uma profesora que-não me lembro do nome dela' foi a

iàt*o maíí sincera que 
"n 

ort1"i-no-CAD, ou talvez Porque me disse o que
-"i jueria owrr...nao-à..."s" ela fosse minha fitho não estwa «lui, ela tem

outios sítíos para estar onde ela-consegue-ytais do que aqui dentro, porque

eto fica timitado e não vai mais à frente"' E3

A directora da escola é que tem tratado de tudo, tem sido cirrco estrelu' a

aaD vai dar alguma aiuáa... para encaminhar, qual o Percurso que o escola

deve percorrer para ío*rguir, para arraniar algum técnico, Por exemplo de

artes üsuais, um profesír.,.'não quer dizer que ela vá deíxar de ter

Matemática e eo,itigués, 1fr6 coisas'mais práticc do dia'a-dia, m(B se ela

trobalhosse mais intánsiiamente ela deixwa de ir às aulas de lnglês, História,

é*iioiio e toaos tisos disciptinw que eto ttão consegue e qu.e.".guot é o

iioíeiío deta estar lá tanto tempo e que estlu.esse a trabalhar nesso
'ino...ogora não sei ainda se corceguimos...mc tombém se eu ver que desta

ioi^oíào adiontar muito vou ter que Perc?r-noutra solução, vou ter que
'proiu*, uma instituição que me Possa encominhar"' ver se eu cottsigo"'E3

-245-



Oara com o jovem e a família as descrições que se seguem revetam que este

tipo de atitudes dificuttam a aceitação da situação de deficiência e a

reorganização das famítias no sentido da procun do seu reequitíbrio famitiar'

Respeitar um ser humano é "acreditar profundamente que ele é único e que,

deüdo a essa unicidade, só ete possui todo o potencial específico para

aprender a üver da forma que the é mais satisfatória" (Lazure 1994:51)' Desta

feita respeitar a famítia imptica uma escuta atenta e sem juízos de nator e

procurando compreender e aceitar os seus pontos de üsta e esctarecer as suas

dúüdas por forma a que possam definir as suas próprias estratégias e

reatcançar o seu equitíbrio de acordo com as suas prioridades'

verifica-se que a informação é mais uma vez referenciada peta famítia como

muito importante embora desta feita de uma forma negaüva e sem respeito

petas necessidades do jovem ou da famítia. A forma brusca como é dada a

informação, a ornissão desta ou a falta de verdade na sua transmissão são

aspectos focados petas famítias como desrespeitantes do seu sofrimento e não

apoiantes numa situação tão deticada para as famítias.

penso que nunca ninguém disse nodo, a minha filha é que ia e1tc9 semPre

com ele e nunca diss; nada sobre isso (sobre o que fu'er quandg tivesse um

ãtoqu" de epitepsia). Eu uma Yez estwo com ele quando the deu o ataque,

àiJà *inntá fima estwa no.campo, chamei uma ambutância e fui com ele,

ãas quando éhqueti a meio do caminho aquilo passou...EZ

Eta ia lá muitc vezes e faio muitc perguntas agoro eles é que não lhe

respondiam...E6

Eu não soube lqo, eu estranhava porque hwia mulheres que estwa no

mesmo quarto quZ áu 
" 

que saíam da'sala de partol e os bebés vinham lqo e

eu estranhwa-o meu não vir e depois perguntei e eles disseram-me que

estava a ser trotada e pronto e que ião devio demorar avir e pronto' ElO

Depois foi guando eÍes dísse rom então ao meu marido que elo possivelmente

não iria Yer... umo coisa que eu vi togo que não era ossim, porque a menina

conforme a gente se virwa a meninavirovo os oÍhos. E10
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Essa coisa da visão eÍes disserom lqo gue estwa fora de guestiio. Ísso

lembro-me eu que o médico passon-lhe com uma coisinha na frente e ela
viron os oÍhos Wra um lado e para o outro e disseram que estwa fora de
questão, mos nunca ninguém me chegou a dizer que ela que ia ter problemas
de fala, ou de andar ... nada.. E1O

Depois disso começaram a dizer para eu tirar o leitinho e para ir lá vê-la e
depois de 2 dic... depois quando eu pensei que ia ter alto é que eu soube que
a menino não @ia ter..sabia que estoro na incubadoro m(B quando -. eu
pensava-. m(B eu já estoza com a pulga atras da orelha... eu pens(Na que 48
horas era o tempo gue se costumwo lá estar... depois é que me vieram dizer
que eu que não podio sair porque a menina não podia sair...porque não eston
bem. E fiquei lcí esses 10 dias e ela 16. E1O

Acho que não deia ser assim em choque, porgue ela disse se eu sabia o gue
era o mongolismo e eu disse sei e não sei e contei que tinha visto a menina
mas conhecer o problemo e porque é gue acontece não estou a par disso,
"pois eu ocho que o seu menino é mongolôide" pronto e é um balde de água

fría, foi bruto! E11

Dísseram gue se não fosse Íwmo clínica gue eles não tivessem confiança... que
eu, por exemplo poderia ter mudado o nome, ter mondodo pôr o nome dele...
mas também Wrqte estaria eu o intentar uma coisa dessas e então eles
disseram que era de verdade o que um tinha o outro também tinha. E12

A fatta de respeito petos sentimentos matemos por parte das enfermeiras da

maternidade agravou muito o sofrimento que a mãe esta\ra a sentir perante a

notificação do diagnóstico da fitha.

As enfermeirc diziam-me gue ela ...gue se ela se fosse emboro era um alívio
mos eu não achwa que era um alívio...e elas disserom que estavam a dizer a
verdade porque ela ia sofrer e eu também ia sofrer... mc pronto, como mãe
eu não querta que ela partisse E5

A falta de apoio perante situações de ügitância da situação de saúde do

jovem ou em hospitatizações são também referidos petas famítias como

atitudes de desrespeito.

Olhe eu ... naquela altura era poucos os apoios, era estar sentado ali a tarde
inteira ao pé dela na camínho... à espera da operação... depoís da operação ...

E4

- 247



Eu nutrca senti assim que estwa com muito apio (...) quado eu ia lá à
clínica fu,er os exames, eles diziam sempre: 'Os médicos andam-se a
descuidar muito com este -. (pronto lqo era com o ulúiguel") menirw, Porque
há tanto tempo que ele fez o exame já era paro ter feito há mais tempou.
Eles achwam que 6 exomes deviam ser mois próximos. E12

É referida ainda fatta de respeito pelos sentimentos da jovem e da mãe ao

não permitirem que a mãe acompanhasse a filha numa consutta de $necotogia

que servÍa para confirmar se a jovem tinha ou não sido viotada por um cotega

do CAD.

Depois a coordenadora do CADI tigou-me paro ir lá com elo a uma coÍtsulta ao
C5... mos nessa altura eu fui burro aí fiz eu uma estupidez... porque não me
deixaram entrar para eu ir com ao minha fitho... foi a coordenadora da CADI é
que foi com ela-. mos eu não devia ter deixado ... eu é que devia ter ido com
ela ...mc não me deixaram ir (.*) A nAna' queixw-se e depis eu liguei para
lá para saber o gue tinha acontecido... e onde elos disseram que iam mdrcar
uma coÍtsttlta com essa doutora -. gínecotogista... mc eu não fui a essr
consulta. (...) Ela depois dísse-me que o médica não tinha chegado a
corrclusfu nenlruma e gue se eu guisesse Wdia seguir com quilo ou não e
depois é a tal coisa... tirei a minha filho de lá e pronto... fui a Beja falar na
AAD e como elo já tinho ido lá a corwtltas e continuwa o ir lá 2 vezes por
semono pard o fisioterapia, passou a ir todos os dias para lá. E1O
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6. CONCLUSÃO

No término deste longo percurso penso que é chegado o momento de frisar o

quanto foi gntificante para mim dar wz àquito que as familias deste estudo

partitharam comigo. Assumindo esta responsabitidade com muito empenho

resta-me a satiíação de sentir que cumpri o principat objectirc estabelecido,

mas sobretudo fica a certeza que este é apenas o inicio de um percurso maior

onde a mudança de consciência pessoat e profissionat faz crescer a

responsabitidade e a esperança de poder produir outras mudanças quer ao

nível pessoat quer institucional.

Neste estudo quatitativo, descritivo e exptoratório propus-me saber quais as

necessidades de suporte e ajuda vivenciam as famítias com jovens deficientes

a seu cargo bem como estas famítias vêm as instituições sociais e de saúde,

descrevendo-as através das descrições das famÍtias, residentes nurn concelho

do distrito de Beja que aceitanm partÍthar as suas üvências. Na maioria das

vezes foram as mães (ou suas zubstitr,nas - as aús) as principais intertoqrtons

uma vez que são estas as principais cuÍdadoras dos jovens deficientes.

Da anátise dos dados resuttanm hipoteses interpretativas que orientam para a

compreensão da probtemática e para a identificação das necessidades de

suporte e ajuda das famítias dos jorrens com deficiência bem como para a

compreensão do relacionamento entre essas famítias e as instituições sociais e

de saúde.

Da anátise das declarações significatiras das famítias emer$ram as seguintes

categorias:

& Emoções e sentimentos vivenciados petas famítias com jovens

detrcientes.

{, NecessÍdades üvenciadas petas famítias deüdo à situação de

detrcifucia.

& Dificutdades vivenciadas petas famítias com jovens deficientes

relacionadas com o atendimento de saúde e no retaciqlamento com as

organizações sociais.
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& Recursos que as famílias com jovens deficientes reconhecem e

utitizam.

u Estntegias das familias com jovens deficientes peÍante as necesidades

e as dificutdades vivenciadas.

& Respostas dm proftsionais (de saúde e sociais) face às necessidades e

dificutdades üvenciadas petas famílias com jovens deficientes.

As emoções e os sentimentqi eÍn torno da sittnção de defici&rcia precedem a

consciêncÍa das neces§dades e emer$ram de uma forma muito significatira

na análise peto que fonm categorizadas. Na ooressão de ernoções e

sentimentos relacÍonados com o diagnóstico, a tristeza, o choque, o desgosto,

a desitusão juntamente coÍn as dificutdades de aceitação e a rerrotta

emergiram no mcmento da notÍficação do diagnóstico, ou quando as suspeitas

das famílias fonm de atgum modo confirmadil, o que eÍn asuns castxr

aconteceu tardÍamente na per:spectÍm das famítias aumentando o seu

sofrimento.

A cutpa surge cono um dos sentÍmentos manifestados nesta primeira etapa,

quer atÍavés da auto ortpabitização quer atravê da ortpabitização dos

profissionais de saúde em aspectos tigados à assistência durante a gnvidez ou

PâÍto, e ainda tigada à demora no estabetecimento de um diagnostico

definitivo ou de uma orientação sobre o sentido a seguir para conseguir que os

jovens possam caminhar paÍa a sua autonomia.

Na exoressão de emoções e sentimentos na üvência quotidiana da situação de

detrcifucia. o desgosto, a dor, a tristeza e a rerrolta vottam a fazer parte dos

sentimentos expressos pelas famílias, juntando-se a solidão relacionada com a

fatta de apoio perante a vivência guotidiana da sitmção de deficiência dos

fithos e ainda a referência que a sÍtuação de deficiência tomou a vida famitiar

mais triste a que se adicionam o relato de reacçõe psicossomáticas e de

ideias suicidas.

Tendo sido as mães ou as suas substÍtutas, nomeadamente as avós, as

principais intertocutoras neste ertudo é na primein pessoa que estas

expressam as ernoções na maioria das vezes mas também falam sobre os
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sentimentos dos restantes membros da famítia. Por parte dos irmãos dos
jovens deficientes são referidas aceitação e cotaboração na estimutação do

desenvotvimento dos irmãos deficíentes mÍsturadas com atguma ambirntência
e manifestação de atgum ciúme face ao destaque que o jovem deficiente
acaba por ter na üda famitiar. Há ainda guem expresse a sua desítusão por ter
um irmão deficiente e que veja essa situação como um castigo. os pais,

apesar de menos expressivos nos seus sentimentos, são referidos por vezes

como mais optimistas do que as mães, que referem ter sobre si a maior
sobrecarga do cuidar quotidiano do jovem deficiente.

Para os próprios jovens, sobretudo para aquetes que têm consciência da sua

diferença em retação aos outros jovens, a deficiência nem sempre é fácit de

aceitar.

Em relação às situações de crise porque as famítias passam ao longo da

vÍvência quotidiana da §tuação de deficiência, os sentimentos mais expressos

são medo, aflição e pânico por parte dos familiares e também dificutdades e
fatta de prepanção para lidar com essas situações.

Quanto às hospitalizações, a principal mágoa vem das mães que não puderam

ficar com os filhos deüdo à necessidade de cuidar dos outros fithos ou por
outras dificutdades nomeadamente de ordem económica. Relativamente aos
jovens são referÍdos sobretudo sentimentos de angústia, sofrimento e recusa
perante a separação dos pais durante a hospitalização.

Quando se fala em relação ao futuro destes jovens maioria dos sentimentos
expressos pelas famítias são negativos, mas a esperança tigada à posíbitidade
de um futuro mais promissor é um sentimento que também é verbalizado,
apeffir de nem sempre possível de manter face a compticações inesperadas. É

de referir que estas famítias procuram valorizar todos os pequenos sucessos no

cuidar do jovem ou as suas methorias ctínicas por mais peguenas que sejam.

Os principais medos e preocupações em retação ao futuro estão tigados à
dependência dos jovens e à sua fatta de autonomia nos mais nriados aspectos

da vida, onde a preocupação / medo mais manifesta pelos pais ou avós é
sobre quem cuidaÉ do jovem após a sua morte ou quando já não the poderem
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cuÍdar. Perante este medo são cotocadas várias hipóteses que vão desde o

apoio dos irmãos até à possibitidade de institucionatização.

Atguns pais sofrem perante a perspectiva da morte dos fithos conscientes que

a sua vida não será longa.

Outra grande preocupação dos pais refere-se ao futuro profissional dos jovens

deficientes e à possibitidade de poderem ter uma ocupação remunerada,

sendo por vezes cotocada em oposição ao seu intemamento numa instituição.

A possibitidade de terem a sua própria famítia é também referida quer petos

jovens quer pelas famítias, sobretudo pata os jovens com deficiências mais

tigeiras.

São ainda referidos medos tigados à pos§bitidade de aproveitamento sexual

das jovens.

Na üvência quotidiana da situação de deficiência as famítias passam por

dificutdades que estão sobretudo tigadas à dependência e fatta de autonomia

dos jovens e há, na maíoria dos casos, uma procura constante de estimular

essa autonomia sem contudo descurar a satisfação das suas necessidades.

Atgumas famílias referem sentir atguma dificutdade de deixar de super

proteger os jovens.

Apesar de todas as dificutdades referidas a maioria das famílias continuam a

considerar o domicítio como o [oca[ ideal para manter os seus jovens

deficientes.

Na expressão de emoÇões e sentimentos retacionados com a comunidade /

família atarqada a maior preocupação por parte das famítias é a integração

sociat dos jovens no entanto a esta acaba por se iuntar o sofrimento

adjacente à comparação dos jovens deficientes com os outros jovens da sua

idade, onde um dos aspectos mais referidos acaba por ser a permanente

imaturidade dos jovens deficientes, üstos pelos famitiares como se fossem

etemas crianças. Apesar de tudo alguns jovens manifestam o desejo de ter

uma üda semethante aos jovens da sua idade sobretudo em aspectos ligados

às üvências dos afectos.

Relatiramente às reacções por parte da comunidade e famítia atargada estas

podem ser subdivididas em dois grupos:
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confortável sensação de saber que não estão soánhos e têm quem os

apoie.

> Atitudes §eitantes - estas traduem-se na expressão de mágoa, revolta e

sofrimento por parte da família e do Jovem e tanto podem surgtr no seio

da famítia como por parte de colegas escotares ou no seio da comunidade,

levando a que por vezes a família se isote.

Das necessÍdades üvenciadas petas famítias sentir que está informada/o

constatou-se imprescindírret perante a sensação de fatta de controlo numa

situação totatmente no\a e que imptica uma gnnde mudança na vida de uma

famítia. Contudo essa necessidade não foi na maioria das vezes satiíeita quer

por ausência de informação, demora ou quer por desadequação da mesma.

Sentir-se ratorizado/a como cuidador/a é fundamentat sobretudo paÍa as

mães que se sentem desrespeitadas quando tal não acontece.

As famítias sentem necessÍdade de confiar nos orffissÍonais de saúde e sociais

e ficam inseguras perante §tuações de omissão ou de informação errada e

pÍocuÍ'iam Grtras fontes de informação e cuidados.

Necesítam também de sentir-se aooiada/o quer ao níve[ das instituições de

saúde quer das sociais, rcbretudo senteÍn necessidade de saber que existent

atguém em quem se podem apoiar par:a solucionar os probtemas dos seus

filhos, atguém que ajude nos moÍnentos de maiores dificutdades. Se esse

apoio for próximo do tocat de residência tanto methor.

Ter um rendimento económico suficiente para fazer face ao aumento das

despesas devido à situação de deficÍência dos seus filhos é imprescindívet,

sobretudo porque na $ta proculia de resposta estas familias acabam por senür

necessidade de recorrer a cuidados mâlicos privados agravando a sua situação

económica.

As dificutdades vivenciadas referem-se ao atendimento de saúde, quer em

contexto hospitatar quer na conrunidade e tambán ao relacionamento com as

diferentes organizações sociais às quais as famílias recorTem no seu dia-a-dia.

Na intesraÇão no ensino oficial emergem as atitudes rejeitantes por parte dos

professores ou educadores das escotas do ensino oficiat que procuram
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geratmente pressionar os pais para levarem os filhos para instituições de apoio

a deficientes onde funcionam as escotas de ensino especiat e quando tat não

acontece apesar de haver professores de apoio para facititarem a aquisição de

competências e a inctusão dos jovens deficientes estes, na perspecti\a das

famílias, acabam por não se mostlar eficientes nesta sua tarefa. Perante tal

panorâmica as famílias referem sentir-se impotentes e na maioria das vezes

sentem que, apesar de contrafeitos, a sotução é mesmo cotocar os jovens em

escolas de ensino especial.

AS vlvenclas nas I de ensino esoecial as principais dificutdades

referidas pelas famítias tem a ver com a forma como estas estão organizadas,

não permitindo que os jovens estejam integrados em turmas de acordo com as

suas competências, o que acaba por gerar outras dificutdades, nomeadamente

a revotta dos jovens e a üsão de uma mãe que as define como "depósitos de

deficientes". Outras experiências negativas referidas são as dificutdades que

uma das instituiçôes lenantou a uma mãe quando quis reintegrar a filha no

ensino oficiat ou o facto de ter que avisar com antecedência quando pretende

úsitar o fitho na Escola e que é visto por uma mãe com atguma desconfiança

de que o fitho possa estar a não ser bem tratado. Há ainda o retato de uma

suposta tentativa de üolação de uma das jovens por um colega da instituição

de apoio a deficientes.

Quanto aos meios de transporte usados, são referidas dificutdades [igadas à

dÍstância desde a residência dos jovens residem até aos locais onde estes têm

as consultas e também até às escotas ou associaçôes de apoio a deficientes.

A necessidade de lemr o fitho deficiente às consultas de transporte púbtico ou

de táxi é referida como uma dificutdade quer em termos humanos quer

económicos. É referido um caso em uma jovem acabou mesmo por fathar o

seguimento na consutta da especiatidade por não ter transpoÉe para se

destocar.

O tr:ansporte em ambulância é reconhecido como uma vantagem mas em

atguns casos esta destocação acaba por ser considerada contraproducente por

criar nos jovens a ideia de que são doentes, sobretudo quando se destocam

diariamente de ambutância para frequentar a escota do ensino especiat
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sediada na sede de distrito. 5ão também reóatizados receic relativm a

perda de direitos em retação ao transporte destes jovens.

No que diz respeito à continuÍdade de cuidados. a principat dift«.rtdade

referÍda pelas famítias diz respeito aos servÍços de saúde locais onde a fatta
de málico ou a não vatorização das necesidades do jovem acabam por tÍazer
descontinuidade no seguimento do jovem. É ainda referida por uma mãe a

necessidade de haver uma entidade que regute esta continuidade de cuidados
para que seja dada às famílias uma orÍentação e apoio que lhes permita saber
qm[ o caminho a seguir pam desenvo]ver o potencial dos fithos.

Quanto às dificutdades vivenciadas face à necessidade dos jovens e suas

famílias de aooio dos orofissionais de saúde. mais uma vez é referida a

tentidão no estabelecimento de um diagnóstico que acaba por ser psudiciat
desenrolvimento dos jovens, benr como a fatta de informação à familia por
parte dos médicos que seguem o jovem e a fatta de vatorização das queixas

matemas face aos probtemas dos filhos.

Perante estas dificutdades as famítias vêm-se na necessÍdade de procurarem a

re|lpt)sta aos prólemas inerentes à defici&rcia petos sets proprios meios,

procurando outro tipo de apoÍo ou aprendendo à sua custa.

São ainda referidas dificutdades inerentes ao aooio dos profissionais das

instituições sociais e da comunidade. onde mais uma vez é referÍda a

distância entre a casa do jovem e a fisioterapia onde tem que ir dtns yezes

por semana, bem como a falta de informação à famítia sobre os direitos

sociais do fitho face à sua situação de detrciârcia ou a inexÍstàrcia de apoios

socÍais. Outras referências dizem respeito a probtemas tigados à própria

comunidade tais como a inorist&rcÍa de tr4ares de estacionamento para

deficientes e a exclusão social em gerat.

Na categoria recursos que as famítias reconhecem e utitiam, são refen'dos:
e Os familiares próximos, sobretudo os avós são o recurso mais acessívet,

mesmo em termos econ&nicos, os viánhos acabam por ser por \íqzes

utitizados como substÍtutos da famítia;
& Os famitiares residentes próximo dos hospitais, eÍn caso de necessÍdade,

disponibitizam alojamento;
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r Os serviços de saúde locais, quer na elcensão de saúde quer no SAP, são

recurso reconhecido e utitizado por atgumas famílias enquanto que outras

referern não utittzar deüdo à escassez de meios técnicos e humanos plo
que também surge a referência à consutta de especiatidade como principat

recuno de saúde;

sr As escolas do Ensino oficiat são referidas como recurso para atgumas

famítias sobretudo no atíüo à sobrecarga vivida petas famitias no cuidar do

jovem deficiente;

à As escotas de ensino epeciat são referidas como recuÍso preferenciat às

escotas do ensino oficiat;

a A associação de apoio a deficientes sediada na sede de concelho e

portanto a mais próxima da residência destes jovens, na sua vertente

escola e CAO, suÍge coÍno uma mais natia para €xitas famítias;

Ê A retigião surge como fonte de apoio num caso particutar;

v São referidos ainda os serviços sociais e municipais utitizados como recuBo

em situações pontuais.

As famitias desenvotvem estratégias da família que thes permitem dar

resposta às suas necessidades e superar as dificutdades mas estas só por si não

respondem na totatidade e não invatidam os sllporte e ajuda por parte dos

profissionais de saúde e das organizações sociais.

No entanto a vatorização dos aspectos oositivos da sua reatidade permite às

famítias desratorizar a dimensão da situação conformando-se por saber que

existem 'casos piores'. Ver O jovenr deficiente como uma etema criança

acaba por de certo modo conformar os pais peÍante o facto deste necessitar

de cuidados e vigitância constantes.

A reorsanização familiar, toma-se necessária e permite a tomada de atgumas

decisões importantes nomeadamente quem é o principat oidador do jovent

deficiente (em todas as situações foi a mãe e na morte desta a avó), quem

apoia os outros filhos (quase sempre a mãe ou substituta ou eÍn caso de

hospitatização do jovem é o pai ou avó que assumem esta tarefa), quem
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asseguÍa a subsist&lcia e tnbatha (o pai) ou deixa de trabalhar para cuidar do

jovem em casa (a mãe).

No sentido de fonrentar a inteqridade famitiar é natoriada a união da famitia

que geratmente acontece em tomo de um pilar fundamentat: a mãe.

Cqno orocessos de minimizacão do sofrimento slrge ern destaque a pÍocura

de viver no presente procurando não pensar demasiado no futuro. A üda da

familia é centrada no «ridar do jovenr deficiente, onde mais uma vez se

destaca a mãe como principat cuidadon, procurando estar atenta a todos os

sinais do fitho no sentido de minimizar as slras dificutdades e também

procurando proteger os fithos saudáveis face ao sofrimento. A predestinação,

o factor sorte/azar é também referido como forma de minimizar o

sofrimento.

Quanto à resposta dos profissionais de saúde e sociais face às necessidades

das famítias com jovens deficientes emergiram atitudef e cqnDortamentos de

suoorte e aiuda ao iovem e à famítia que foram:

& lnformação verdadeira, completa e atenrpada no contexto de una relação

de respeito e atenção;

* Acompanhamento dos jovens durante internamento hospitataç

a Atitude apoiante e no sentido da satiíação das necessidades do jovem e

stn famítia;

s Respeito petas percepções dos famitiares e sua valorização por parte dos

profissionais de saúde e sociais;

Estas atitudes permitiram de atgum modo a diminuição do sofrimento das

famítias e dos jovens e também a possibitidade de fazerem escolhas

informadas e apoiadas. Permitiram ainda que as famílias de atgum modo se

sentissern mais confortadas, conÍiantes, esperançosas, segurias e coÍn meno§

medo, respeitadas e apoiadas.
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Por outro tado surgimm

iovem e a familia por parte dos profis§onais de saúde e das instituições

sociais:

t" lnformação dada de forma brusca e sem respeito petos sentimentos da

família;

* lnformação incongruente, omissa ou incompteta;

s Fatta de respeito petos sentimentos do Jovem e da famítia;

& lndisponibitidade para prestar o apoio necessárÍo à famítia em situação de

vi$tância ou de crise;

,r Não ratorÍzação das preocupações e percepções matemas /famitiares;

Em zuma as famílias com jovens deficientes residentes num dos concelhos do

distrÍto de Beja manifestaram necessitar de suporte e ajuda para:

> Sentirem que estiio informadas acerca da situação dos filhos;

> Sentirem-se valorizadas como cuidadoras dos seus fithos com

deficiência;

> Poderern confiar nos profissionais das instÍtuições de saúde e

sociais;

> Sentirem-se apoiadas pelos profissionais das instituições de saúde e

sociais bem como peta sociedade em gerat;

> Terem um rendimento económico suficiente para fazer face aos

custos quotidianos tigados à n'tuação de defici&rcia.

No seu retacionamento com as instÍtuÍções de saúde e com as organizações

sociais a familias vivenciam dfficuldades nos seguintes aspectos:

> lntegração no ensino oficiat e nas úvências nas instituÍções de

en§no especiat;

> Meios de transporte usados para se dirÍ$rem às consuttas,

tÍatamentos e associações de apoio a detrcientes (escola ou CAO);
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> Àtanutenção da continuidade de oridados;

> Apoio e ajuda dos profÍssionais de saúde;

> Apoio dos profissonais das instituições sociais e da comunidade;

Pan superarem estes aspectos negatÍvos as famílias desejam:

> um atendimento humanizado e permnaliado por parte dos
profissionais de saúde que the fomeçam informações concretas
acerca da situação de saúde dos serJs filhos e orientação correcta e
atempada sempre que necessário.

> um atendimento revelador de cwnptêncÍas relacÍonais por parte
dos profissionais das instituições soo'ais onde os jovens são
atendidos, onde o bem-estar do jovern seja o mais importante e a
confiança mútua seja uma premissa obrigatória neste
retacionamento.

> Acessibitidade na continuidade dos cuÍdados de saúde necessários ao
jovem quer através de servÍços locais de saúde melhor equipados
em termos humanos e técnicos quer atnvés de facilÍdade nos meios
de tmnsporte usados quando as deslocações são necessárias.

> AtÍtudes reveladoras de respeito, suporte e ajuda por parte dos
profissionais de saúde, dos profissionais das instituÍções sociais
(escolas - oficiaÍs e do ensino especia[, autarquias, serviços
sociais,...) e da comunidade enr gent no sentido de uma maior
Ínctusão do jovem portador de deficiência.

> lúaior apoio na integração profissional dos jovens deficientes.
> lytaior apoio psicotógco para as cuidadoras preferenciat dos jovens

deficientes (as mães) que estão diariamente sujeitas a um grrande

stress emocÍonat e fisico.

> Repeito e facititação nas estrateias concebidas petas famítias para
lidarem com a situação de deficiência.
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Considero que, com este trabatho atingi os objectivos que inicialmente me

propus respondendo deste modo às perguntas de partida. Espero que estes

dados possam ser utitizados para benefícío e interesse dos jovens deficientes

e suas famítias.
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7. rmpucAçÕEs Dos DADos E sucEsrÕrs

aÉ a conctrrsão deste estudo importa reflectÍr sobre as suas impticaçõe

para a prática, educação e investigação na área da saúde, direccionando

especificamente para a enfermagem.

Ao tongo desta reflexão final deixo algumas sugestões que vão no sentÍdo de

methorar o relacionamento com as famítias com jovens deficientes e da

satisfação das suas necessidades de suporte e ajuda.

I, ilTPLrcAçõES E SUGESTÕES PARA A PúNCA DE ENFERMAGEM

Focalizando as exigências quotidianas com que se debatem as famítias com

jovens deficientes e nas estratégias que utitia para lidar com elas, bem corno

na forma como as famítias se retacionam com as instituíções sociais e de

saúde, este estr.do traz informações muito importantes para o trabatho dos

enfermeiros.

Reflectir sobre as dificutdades vivenciadas petas famítias e sobre as suas

necessidades permite aos enfermeiros perspectimr os cuidados prestados a

estes jovens e suas famítias, quer em conteno hospitatar quer comunitário,

de uma forma mais concreta e assertiva. Podem ainda ser o«traídas

importantes informações sobre a forma de methor adequar os cuidados

quando os enfermeiroa sejam cotocados perante §tmções reais onde

necessitem ptanear cuidados de enfermagem em parcerÍa com uma família

com um jovem deficiente a seu cargo e actuarenquanto recurso de saúde, no

suporteeapoioaesta.

Anatisando os dados que se referem aos profisionais de saúde e a forma como

elites respnderam às necessidades das famílias deste estudo, os enfermeiros

podem reflectir sobre a sua própria pnitica e sobre a prática de outros grupos

profissionais com quem partitham üvârcias quotidianas, tendo sempre em

conta que o papet do enfermeiro devení ir de encontro à satisfação das

necessidades e à defesa dos methores interesses dos jovens e suas famílias
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que são afinat o centro da srn prática. Esn análise é muito importante pois é

reveladon da forma como as famítias desejam ser cuidadas e apoiadas e lança

dados muito importantes para o trabatho comunitário cqn estas famílias e

para a imptementação da tão fatada enfermagem de tigação que permite a

garantia da continuidade dos cuidados apos a alta hospitatar e entre

atendimentos de saúde.

Para atém da reflo«ão que cada profissional de saúde, nomeadamente os

enfermeiros de cada serviço hospitalar ou comunitário, possa efectuar a partir

dos dados desta pesquis é importante que os proprios serviços que Prestam

cuidados aos jovens deficÍentes e suas famítias possam reflectir sobre se a sua

metodotogia de trabatho é adequada para ir ao encontro daquilo que as

famítias esperam dos enfermeiros, nomeadamente:

& Atitudes e conportamentos de respeito perante as estratégias famitiares

para lidar com as dificutdades úvenciadas

& Atitrdes de suprte e apoio gue permitam a satisfação das necessidades

das famítias com jovens deficientes

lmporta tamtÉn que seja definida uma estrategia, através de grupos de

trabatho com enfermeiros da área comunitária e hospitatar, pan assegurar a

continuidade de cuidados e facititar a tran§Éo do jovem do hospita[ para a

comunidade após um internamento. lmporta também definir uma forma de

reforçar a continuidade através do flrxo de informação entre os diferentes

serviços (de saúde e sociais) a que a famítia e o jovem recorrem.

Para a enfermagem comunitária a minha proposta nai no sentido de que se

faça um leyantamento dos jovens com deficiência que existem na área em

que cada enfermeiro presta cuidados e através da visitação dornicitiária tomar

conhecimento de aspectos importantes, nomeadamente os ligados às

necessidades de suporte e ajuda üvenciadas ern concreto por es:sas famítias. A

partir deste terantamento procurar definir estratégÍas locais para que se

possa dar resposta a eslns necessidades local e atempadamente.

A partitha de experiências entre estas famítias pode ser importante peto que

os enfermeiros podem funcionar como pivot pana o desenvotúmento de grupos
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de auto-aiuda on asociações de familias de jorrans deficientes no contexto da

comunidade onde está inserido.

A utitização de um modeto de parceria de cuidados quer ao nírret dos cuidados

de enfermagem no hospitat quer na comunidade pode ser facititadora pan a

satiíação das necessidades destas familias.

& IâPLTCAçÕES E SUGESTõES PARA O ENSINO Ell ENFERÀ{AGEI{

O ensino em enfermageÍn estii habitmlmente orientado para a satisfação das

necessidades de saúde reais da comunidade daí que, a reflexão sobre os dados

deste estudo pode dar um gnnde contributo neste âmbito uma vez que

reflectem as necessidades de suporte e ajuda das famítias com jovens

deficientes.

Ao reflectir sobre os vários aspectos tenntados neste estudo os responsáveis

peto o ensino de firturos enfermeiros podenr traçar ójectitros que thes

permitam a aquisição de competências para anatiar as necessidades de

suporte e ajuda das famílias cqn jovens deficientes a seu cargo e conseguir

dar-the resposta através de cuidados de enfermagem (no hospital ou na

comunidade) centrados na famítia e tendo por base um modelo de parceria.

lmporta que os currícutos de enfermagem aprofundem ou continuem a

aprofundar determinados aspectos que @erão ser determinante pana uma

boa pÉtica dos cuidados de enfermagem, nomeadamente:

Çq Compet&rcias retacionais, retação de ajuda e o cuidar de famílias com

crianças ou jovens com necessÍdades especiais quer em contexto hospitalar

quer em contoco famitiar / comuniüirio.

u Trabatho de equipa, parceria nos cuidados.

ç' Momentos de reflexão sobre a apticação pnitica dos aspectos

anteriormente referidos, nomeadamente ao longo dos ensinos c[ínicos

procr.rrando que o firturo enfermeiro adquin o hábito de reflectir sobre as

suas competências na área do relacÍonamento e da ajuda e de

reformutação de atitudes quando necesiirio.
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* IMPLrcÂçõES E SUG§TôES PARA A INYESTIGAçÃO

Este estudo descritivo e exptoratório veio efectuar o lenantamento de

hipoteses interpretatims da reatidade vivenciada Petas famítias com iovens

deficientes a seu cargo. Destas hipóieses sugerem-nos outros temas para

estudos ftrturos sobre a questão ou sobre outras questões coÍn iEnt

pertinência para os profissionais da área da saúde ou sociat.

A reatização de um estudo deste tipo pretende ser tamtÉm um incentiYo para

outras pesquisas.

Sendo este um estudo de âmbito académico gostaria no entanto que não

terminasse aqui e que fosse o ponto de partida para outros esttrdos da

temática segundo outras perspectivas, como por exemplo a dos profissionais

de saúde qr das organizações sociais que se relacionam coÍn estas famítias-

A minha sugestão nai ainda no sentido de que este estudo possa ser repetido

noutras áreas geográficas, colno por exemplo num contexto citadino, ou a

outras situações crónicas de saúde que envotvam crianças ou jovens.
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