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Resumo

O conceito de resiliéncia refere-se a capacidade do individuo, ou da familia, para
enfrentar as adversidades, sendo transformado por elas mas superando-as. O nascimento de
uma crianga portadora de deficiéncia interfere profundamente com toda a familia,
atingindo-a na sua estrutura emocional e representando um desafio ao seu
desenvolvimento.

A partir de um estudo de 50 mées de criangas com deficiéncia procuramos apontar as
grandes componentes da forma como a familia responde & situacdo, as necessidades que
apresenta no prosseguir do seu desenvolvimento, e como se reorganiza do ponto de vista
emocional e relacional.

Neste contexto, resiliéncia parece assentar em dois aspectos fundamentais: a coesdo
familiar e a forca e resisténcia psicoldgica das mées. A crianga é também, ela propria, um factor
fundamental para poder lidar com a situagdo. Assim sendo, o sofrimento emocional causado
pelo nascimento de um filho com deficiéncia tem de ser entendido enquanto processo de luto
mas também na re-idealizacdo, permitindo restaurar os processos vinculativos fundamentais ao
desenvolvimento da crianca e da familia.
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Abstract

The construct of resilience is the individual or the family ability to face adversity, to be
transformed by it and yet overcoming it. The birth of a handicapped child deeply interferes with
the entire family, affects its emotional structure and is a challenge to its development.

A 50 mothers research guide us to the great components of the family answer to the
handicap situation, its needs and how to reorganize its relations and emotions.

The resilience is settled in two major aspects: the family cohesion and the psychological
strength of the mother. The child becomes a fundamental element in the way the family reacts.
So, the emotional pain that comes from the birth of a handicapped child must be understood as a
mourning process, but also as a re- idealization process, restoring the attachment needs which
are fundamental to the child and family development.

Key words: Resilience, family development, handicapped children.

Introducéo

A resiliéncia é um constructo teérico que, vindo do dominio das ciéncias fisicas e da
engenharia, se refere a capacidade do individuo, ou grupo, ndo se deixar destruir e, até mesmo
de crescer, face a adversidade, superando os problemas e dificuldades que surgem ao longo do
processo de desenvolvimento. Na sua origem, descreve a capacidade de um material, ou corpo,
recuperar o seu estado primitivo quando se interrompe a pressdao exercida sobre ele, e tem-se
revelado um conceito especialmente Gtil na investigagcdo sobre o desenvolvimento infantil mas
que também nos permite compreender como 0s grupos, e de uma forma particular as familias,
lidam e crescem face a perturbagdes graves do curso normal do seu desenvolvimento.

A resiliéncia sera assim entendida como a capacidade de familia resistir a uma
situacdo, modificando-se, progredindo no seu desenvolvimento e modelando o seu
sofrimento, sendo “a capacidade dos individuos e das familias que lhes permite fazer
face, espontaneamente, as dificuldades com que se deparam. O conceito de resiliéncia
liga a vulnerabilidade e poder regenerativo dado que envolve a capacidade do sistema
para minimizar o impacto disruptivo de uma situagdo stressante, através de tentativas
feitas no sentido de influenciar decisGes e desenvolver recursos para fazer-lhes frente”
(Alarcéo, 2000:353).

Quando nasce uma crianga com deficiéncia, toda a familia é atingida, abalada na
sua identidade, estrutura e funcionamento. O processo de desenvolvimento dessa



familia, e a forma como os pais lidam com a crianca, tera a ver tanto com as suas
qualidades quanto com o0s apoios que pode receber. A familia é assim um todo, uma
unidade, em que o que afecta um afecta todos dos seus elementos (Seligman, 1991).

Neste estudo procuraremos precisamente compreender como a familia situa e valoriza as
necessidades relativas ao seu desenvolvimento e como descreve os factores que considera mais
importantes na sua capacidade de resistir & adversidade e crise causadas pela situacdo de
deficiéncia.

Para isso procuraremos, em primeiro lugar, compreender o percurso emocional da
familia face a deficiéncia, tentando estabelecer um quadro conceptual onde seja possivel
entender os aspectos vinculativos primordiais. De seguida, através de um estudo
realizado com 50 maes, iremos ver como as familias lidam com a situacdo da
deficiéncia e quais os factores que, em diferentes momentos, consideram mais
importantes para 0 seu percurso de desenvolvimento e para a sua capacidade de fazer
face a situagéo.

Idealizacéo, sofrimento e luto

A histéria da crianga na familia inicia-se bastante antes do seu nascimento: a crianca
nasce na imaginagdo, no pensamento dos pais, muito antes do momento do parto, sempre e
quando estes sdo capazes de o imaginar ( S4, 1996).

Também a crian¢a que nasce com uma deficiéncia, ou com uma alteracdo grave no seu
desenvolvimento, comecou por nascer no pensamento, imaginacdo e fantasia dos pais, como
uma crianga bonita e perfeita. Também ela foi (ou ndo) desejada e investida emocionalmente.

O bebé idealizado, criado na fantasia dos pais antes e durante a gravidez contém as
qualidades iniciais para o processo de vinculagdo. A esse periodo chamam Brazelton & Cramer
(1989) a pré-histéria da vinculagdo. Nele sdo vividas as esperancas e expectativas de cada
familia e, ao longo dele, a mée vai conhecendo melhor o seu filho, ainda feto, de tal modo que a
vinculagdo com recém nascido se vai alicergar nas relagdo anteriores com esse filho imaginario
e que foi sendo conhecido durante a gravidez. E no processo vinculativo que se comegcam as
organizar as qualidades relacionais fundamentais para a vida da crian¢a. Para poder viver num
contexto afectivo e social favordvel que lhe dara sentido e identidade.

Este bebé idealizado ndo se compde apenas de boas qualidades. Ndo é apenas a
representacdo do bebé sorridente, gordinho e feliz. Durante a gravidez também estdo presentes
dimensdes ameacgadoras, destrutivas e geradoras de ansiedade. Em todas as maes e familias, a
preocupacdo com a salde, bem-estar e perfeicdo do bebé é uma constante, tal como o fantasma
da deficiéncia. Quer se manifeste em sonhos assustadores e geradores de ansiedade, em
preocupacdes que levam a procurar a acalmia no médico, no marido ou em outras mulheres
mais experientes, ou apenas na procura de melhor informagdo para estar mais preparada para
receber e perceber o bebé que vai nascer.

Para entendermos a pré-histéria emocional do bebé com deficiéncia, temos pois de
procurar aqui 0s primeiros sentimentos, motivacfes e ambivaléncias com que a familia vai ter
de lidar quando ela nasce. As realidades mais duras sdo as que confirmam 0s nossos piores
medos.

Se a crianga com deficiéncia comegou, também, por nascer no pensamento dos pais, como
um bebé perfeito e idealizado, o impacto emocional que traz consigo, seja no nascimento ou no
momento de identificacdo da deficiéncia, serd necessariamente de desilusdo. Desilusdo no
sentido que esse bebé idealizado, confrontado com a realidade e as partes més dos piores
receios, nunca chega a nascer.

A desilusdo funda o luto. A perda dos objectos relacionais é sempre acompanhada de
sofrimento emocional, dor mental e exige um periodo de luto, isto é, um tempo durante o qual a
perda possa ser elaborada. Neste caso ndo se trata da perda do ser relacional, mas do objecto
idealizado com que processo vinculativo comecou a ter lugar.



Reidealizacéo, nascimento e vinculacéo

No entanto o que distingue este processo de luto daquele que decorre do desaparecimento
efectivo (fisico) do objecto relacional, é que aqui a crianga continua a existir e a estar presente.
N&o nasceu um bebé que desse continuidade ao que tinha sido gerado e crescido na fantasia,
mas sim um outro que se tenta impor pela sua realidade.

Esta ¢ a questdo central do desenvolvimento emocional da familia. Mais do que o
problema inicial de luto e de elaboracdo do sofrimento, trata-se agora de saber o que fazer com
este bebé (real). Se todos os filhos nascem na fantasia e pensamento dos pais, sé ha certamente
um caminho para que, também estas criancas tenham um lugar: nascerem de novo. Serem de
novo idealizadas, de novo investidas no pensamento, no desejo e na fantasia.

O que esta assim em causa ¢ a fertilidade emocional dos pais da crianga com deficiéncia e
como é que podem conceber um novo bebé ideal, perfeito e desejado, a partir de um bebé real
que se impde pelas suas evidentes imperfei¢cdes ou insuficiéncias. Por isso temos de colocar o
problema da infertilidade emocional das familias com criancas com deficiéncia para poderem
conceber, no seu pensamento, um objecto de amor s6lido. Tem de haver uma re-idealizagdo que
é, sem divida, num segundo momento, a tarefa de desenvolvimento fundamental.

N&o sendo possivel a re-idealizacdo, faz sentido a perspectiva de dor crénica que tende a
afirmar que esta pode coexistir com a aceitacdo da deficiéncia fazendo ambas parte do processo
de ajustamento parental a longo prazo (Dale, 1996) ou a perspectiva mais cléssica segundo a
qual a reac¢do normal ao nascimento de uma crianga com deficiéncia é um “desgosto crénico”.

Nesse caso, estando ameacados os vinculos priméarios fundamentais, o que a familia vai
fazer € tentar gerir o sofrimento, defendendo-se face & dor mental, utilizando mecanismos de
defesa mais primarios (como a projeccao) e tentar lidar com a culpabilidade.

Por isso podemos dizer que todas as criangas com deficiéncia tém de nascer duas vezes:
enquanto objecto de desilusdo (nascimento real na sua condicdo de portadora de ferida
emocional e narcisica) e nascer de novo no pensamento dos pais, na fantasia verdadeira do seu
futuro e qualidades.

De certo modo a nocdo kleiniana de posi¢do depressiva (Harris & Meltzer ,1990) esta
aqui claramente associada a integracdo, modelacdo da dor mental e & verdade relacional, por
oposicdo a posicdo esquizo-paranoide, essencialmente assente na negacdo, na projeccdo e na
mentira.

Podemos dizer, nesse sentido, que todas as criangas com deficiéncia tém de ser adoptadas,
isto €, assumidas, uma segunda vez, como filhos, em ruptura ou em descontinuidade com a sua
posicao de filhos imaginados, idealizados e construidos antes e durante a gravidez.

Se a re-idealizacdo é tarefa fundamental, sera de esperar que também ela dependa de dois
processos fundamentais: a beleza e a esperanca. O primeiro permite gostar, deixar-se cativar
estética e emocionalmente, ver-se e rever-se no outro, enquanto 0 segundo permite criar
perspectiva temporal, projectos de futuro e ideais. Nessa medida a criacdo de um espaco de
desenvolvimento assenta nos pais poderem dizer duas coisas fundamentais: "o meu filho é
bonito” e “o meu filho tem um futuro”

Para melhor podermos compreender a forma como a familia vive as suas diferentes
necessidades face a crianga com deficiéncia, realizdmos um estudo, com um grupo de maes,
com 0s seguintes objectivos: a) identificar as necessidades e problemas mais relevantes quando
da detec¢do da deficiéncia; b) conhecer as necessidades, problemas e preocupagdes no momento
actual, depois de feito um certo percurso de desenvolvimento; ¢) conhecer os principais factores
de resiliéncia da familia.

Meétodo
Amostra e instrumentos

O presente estudo insere-se numa investigacdo mais vasta, em que foram entrevistadas 50
maes de criangas com deficiéncia, com a idade média de 35,5 anos de diferentes niveis de
formacdo académica e que estdo a ser acompanhadas por uma instituicdo que trabalha com a
deficiéncia motora. A maior parte das criangas possui um grau medio ou elevado de



dependéncia motora (68%), dificuldades ao nivel da comunicacéo (74 %) e com diminuigdo da
sua autonomia (86 %).

O instrumento utilizado foi o Questionario “Desenvolvimento e Necessidades da
Familia”, construido especificamente para o efeito, que se revelou Util para a investigacdo mas
em cuja construgdo esteve também presente uma perspectiva clinica que permitisse organizar a
abordagem de tematicas de mais dificil acesso no trabalho com familias.

Procedimentos
Neste estudo consideram-se apenas as respostas a trés questbes constituintes do
instrumento utilizado, e que sdo as seguintes:

1- Quando soube que o seu filho tinha problemas de desenvolvimento, que
importancia teve para si cada um dos seguintes problemas e necessidades.

2- Actualmente cada uma das seguintes necessidades ou problemas preocupam-
no...(nada , muito pouco, alguma coisa, muito , muitissimo).

3- Como acha que cada um destes aspectos o/a ajudou a lidar com a situagdo do
seu filho?

Relativamente a cada pergunta foi apresentada uma lista items, relativamente aos quais
devia assinalar a sua resposta numa escala de 1 a 5 dependendo do grau de importancia
que lhe é atribuido.

Resultados

Importancia dos problemas no momento do diagnostico

Como podemos verificar no Quadro 1., os problemas e necessidades sentidos como mais
importantes no momento da identificacdo da deficiéncia foram os que se referem a prépria
crianga, nomeadamente a sua salde, a incerteza em relacdo ao que iria acontecer, a sua
dependéncia e as alteracBes que a situacdo provocou. Obviamente a crianca €, ela propria, 0
centro das preocupacdes emocionais e praticas da familia.

No Quadro 1 apresentamos 0s aspectos considerados mais importantes.

Quadro 1.
Importancia dos problemas no momento do diagndéstico
N Meédia DP. Nada Pouco Algo Muito | Muitis®

Imp. Imp. Imp. Imp. Imp.
Saude da crianca 50 4,5 0,91 2,0 4,0 4,0 24,0 66,0
Saber 0 que ia acontecer 50 4,3 0,91 2,0 4,0 6,0 38,0 50,0
Dependéncia da crianca 50 4,0 1,09 6,0 2,0 14,0 38,0 40,0
Alteracdo das rotinas diarias 50 3,7 1,36 12,0 8,0 18,0 26,0 36,0
Saber como lidar com a crianca 50 3,6 1,43 14,0 1,0 12,0 28,0 36,0
Ficar muito nervoso 50 35 1,43 14,0 16,0 10,0 30,0 30,0
Quais os servicos indicados para a crianca 50 35 1,43 16,0 8,0 20,0 24,0 32,0
Hospitalizacdes 50 34 1,53 20,0 10,0 8,0 30,0 32,0
Ficar deprimido 50 34 1,44 16,0 12,0 16,0 26,0 30,0
Saber onde me dirigir 50 34 1,46 18,0 8,0 22,0 22,0 30,0
Receio de ter mais filhos 49 31 1,77 34,0 10,0 6,0 12,0 36,0
Atencdo aos outros filhos 30 3,0 1,49 16,0 6,0 10,0 18,0 10,0
Despesas com o problema da crianca 50 29 1,48 22,0 22,0 18,0 16,0 22,0
O emprego 49 2,8 1,50 28,0 20,0 10,0 24,0 16,0
Despesas habituais da familia 50 2,7 1,44 28,0 20,0 20,0 16,0 16,0
Falta de tempo 50 2,6 1,48 36,0 14,0 14,0 24,0 12,0
Lidar com o cdnjuge 49 24 1,49 48,0 6,0 16,0 18,0 10,0
Como dizer as outras pessoas 50 23 1,49 52,0 2,0 16,0 22,0 8,0
Dividas ou encargos financeiros 50 2,0 1,37 56,0 16,0 8,0 12,0 8,0
Ficar preso em casa 50 18 1,11 54,0 26,0 10,0 6,0 4,0

Quadro 2.

Importancia dos problemas no momento do diagndéstico

Analise Componentes Principais




factores 1 2 3 4 5 6 7
Total da variancia explicada 28,8 11,31 9,73 9,51 8,82, 5,80 5,10

salde da crianca 177 ,124] ,179 ,836) -,114
hospitalizagbes ,156 121 ,262) ,753] ,147| -,256|
alteracao rotinas diarias ,243] ,283 , 781

dependéncia da crianga ,153 ,889 -,210]
saber o0 que ia acontecer ,276| -,131 674 444

como lidar com a crianga ,194] ,299 ,730) ,148) ,308] ,237| ,182]
falta de tempo ,718| ,163 174 ,204] -,177 ,270
emprego ,440 ,292 ,272] ,310] -,199 ,251 ,348|
ficar nervoso ,864 -,118 ,268 ,128

ficar deprimido ,841 278 ,217| ,110]

ter mais filhos ,169 ,125 -,848
dar atencéo aos outros filhos ,308] 454 ,186) ,656| ,199
ficar preso em casa ,114] ,373] ,533 ,375) -,314 ,179
como lidar com cdnjuge ,836 ,154] -,193]

dizer outras pessoas ,445| ,147| ,529 -,391 -,260

despesas problema crianga ,695 277 ,452] 172
despesas habituais ,138] ,843 ,278] 279

dividas ou encargos financeiros ,293] ,560 ,258] -,190, ,101 ,551
saber onde dirigir ,902) ,130) ,132]
saber os servicos indicados ,796) ,141 ,163] -,183]

Extraction Method: Principal Component Analysis. Rotation Method: Varimax with Kaiser Normalization.
Rotation converged in 8 iterations.

No sentido de procurar os factores mais marcantes nas respostas obtidas, fizemos o seu
estudo factorial (Quadro 2). Foram encontrados 7 factores que no seu conjunto explicam 79,09
% da varidncia. Tendo sido realizada a rotacdo dos factores, verificamos que o 1° factor
(explicativo de 28,8 % da variancia) agrupa as variaveis relativas a situagdo emocional da mae
(“ficar nervosa”, “ficar deprimida”, “falta de tempo”, “nédo saber como dizer as outras pessoas”).
O que nos mostra como o impacto emocional do nascimento da crianga é bastante importante e
mesmo as variaveis “falta de tempo” e “ndo saber como dizer”, tém mais a ver com a forma
como a situagdo as perturba e absorve do que com competéncias cognitivas ou comunicacionais.

O 2° factor (apenas explicativo de 11,31 % da variancia) é marcado especialmente pelas
variaveis “como lidar com o marido”, “fazer face as despesas habituais” e “despesas derivadas
da situacdo da crianca” o que nos leva a pensar que a situagdo de deficiéncia exige uma
restruturacdo do funcionamento familiar tanto no aspecto econémico como na propria relagdo
entre o casal.

O 3° factor refere-se as preocupacBes derivadas da dependéncia da crianca e sua
perspectivacdo futura. Desde logo a preocupacdo com o futuro se coloca, associada aos
problemas presentes.

O 4° factor agrupa as questdes de natureza prética relacionadas com a busca de ajuda
(“onde se dirigir”, “quais os servigos indicados”, “receio de ficar presa em casa” e de “como
dizer aos outros”), enquanto o 5° factor se refere as alteracbes préaticas do funcionamento
familiar (“alteracéo de rotinas”, “hospitalizacbes”, “como dar atengdo aos outros filhos”).

O 6° factor é essencialmente marcado pela preocupagdo com a salde da crianga e as
consequéncias que dai poderdo derivar e o 7° factor refere-se a preocupagdes com o futuro da
familia, nomeadamente do ter ou ndo mais filhos.

Para explorarmos melhor a forma como estes dados tendem a organizar-se utilizdmos uma
outra metodologia de analise de dados multivariada, a Classificacdo Hierarquica (usando a
metodologia “average linkage”). Conforme podemos verificar na Figura 1., os resultados
obtidos sdo bastante concordantes com os da ACP.

Fazendo o corte ao nivel 10, podemos encontrar 6 grupos:

O 1° Grupo (similar ao 4° factor) inclui as varidveis “Saber onde me dirigir” e “Quais 0s
servicos indicados”. Estas sdo as vardveis que se referem especificamente ao onde ir buscar
apoio para a situacdo especifica. Este grupo vai, mais adiante, ligar-se com o conjunto de
varidveis relativas a crianga em si mesma.

O 2° Grupo (correspondendo ao 3° factor) refere-se a “Dependéncia da crianga”, “Saber o
que ird acontecer” e “Salde da crianca”. Este grupo de variaveis congrega as preocupacoes
relativas a situacdo actual e futura a propria crianca




O 3° Grupo (similar ao 5° factor) refere-se as preocupagdes relativas ao “Saber como lidar
com a crianga”, “Atenc¢do aos outros filhos”,”HospitalizacGes” e “Alteracbes das rotinas diérias”

O 4° Grupo (similar ao 1° factor) agrupa as duas variaveis relativas a situagdo emocional e
pessoal da mae: “Ficar muito nervoso” e “Ficar deprimido” associadas a “Falta de tempo” e
“emprego”.

O 5° Grupo (correspondendo a parte do 4° factor) refere-se aos limites no contacto social
(“Fica preso em casa” e “Como dizer as outras pessoas”) enquanto o 6° Grupo é similar ao 2°
factor (Problemas financeiros e domésticos) incluindo as variaveis “Despesas com 0s problemas
da crianga”, "Despesas habituais da familia”, “Lidar com o marido”, “Dividas ou encargos
financeiros”.
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Dendrogram using Average Linkage (Between Groups)

Figura 1.

Importancia dos problemas no momento do diagnéstico
Classificacao hierarquica

Comparando os resultados obtidos com as necessidades classificadas por Bailey (1995)
verificamos que, aqui, a situacdo emocional da mée aparece como factor determinante na
definicdo das suas necessidades, diferenciando-se entre o suporte as suas necessidades
emocionais e 0 suporte de outro tipo, relacionado como o apoio nas tarefas e problemas
relativos & crianga. O segundo factor agrupa duas das &reas encontradas por aquele autor:
funcionamento familiar e questbes econdmicas. O terceiro factor refere-se, ndo tanto as
necessidades de obter informacéo, mas de compreensdo, relativas ao futuro. A preocupagdo com
futuro surge desde logo associada & preocupacgdo com a saude.

Problemas e necessidades actuais

Conforme podemos ver no Quadro 3, as principais preocupacfes sentidas actualmente
tém a ver com o futuro (como vai ser o futuro da crianca e que acontecerd quando os pais nao
puderem mais cuidar dela). Continua a haver uma preocupacdo grande relacionada com a salde
e com o que fazer para ajudar a crianga e como cuidar da sua integracdo na sociedade. S6 depois
surgem as varidveis ligadas & compreensdo e dominio da situag&o.

Quadro 3.
Problemas e necessidades actuais



N | Media dp. Nada | Pouco Algo Muito | Muitis®

Imp. Imp. Imp. Imp. Imp.
Como vai ser o futuro da crianca quando lhe faltar 50 4,6 1,23 6,0 0,0 6,0 14,0 72,0
Saber 0 que vai acontecer no futuro 50 45 0,99 4,0 2,0 6,0 12,0 76,0
Saude da crianca 50 44 0,95 2,0 4,0 8,0 22,0 64,0
Dependéncia da crianca 50 4,2 1,30 4,0 8,0 8,0 34,0 44,0
Saber como estimular o desenvolvimento 50 4,0 1,04 2,0 8,0 18,0 34,0 38,0
A integracéo/aceitacdo na sociedade 50 3,7 1,33 12,0 6,0 18,0 30,0 34,0
Compreender o porqué da situacdo 50 3,2 1,56 24,0 12,0 14,0 22,0 28,0
Ter controlo da situacdo 50 3,2 1,27 16,0 10,0 30,0 30,0 14,0
Alimentacéo da crianca 50 3,1 1,50 22,0 14,0 22,0 16,0 26,0
Pagar as despesas 50 31 1,38 20,0 12,0 20,0 32,0 16,0
Problemas de dinheiro 50 3,1 1,37 22,0 8,0 24,0 32,0 14,0
Ter estabilidade 50 3.1 1,43 18,0 22,0 14,0 26,0 20,0
Ter muitas responsabilidades 50 3,1 1,32 18,0 18,0 12,0 42,0 10,0
Cuidados basicos de higiene da crianca 50 3,0 1,62 30,0 14,0 6,0 26,0 24,0
Ter emprego 50 3,0 1,44 26,0 8,0 18,0 34,0 14,0
Ter muitas exigéncias a0 mesmo tempo 50 3,0 1,28 18,0 14,0 24,0 34,0 10,0
Ter apoio da escola/jardim de infancia 50 29 1,59 32,0 12,0 14,0 20,0 22,0
Ter felicidade 50 2,8 1,53 32,0 14,0 20,0 14,0 20,0
Lidar com papéis e burocracia 50 2,8 1,38 30,0 10,0 22,0 30,0 8,0
Néo ter de quem depender 50 2,8 1,45 30,0 12,0 16,0 30,0 12,0
N&o ter um emprego satisfatério 50 2,8 1,42 30,0 6,0 30,0 20,0 14,0
Ter tempo livre 50 2,7 1,32 28,0 16,0 22,0 28,0 6,0
Como explicar 50 2,6 1,38 26,0 26,0 20,0 14,0 14,0
Ter apoio médico 50 2,6 1,43 34,0 20,0 12,0 24,0 10,0
Ter apoio de terapeutas 50 2,6 154 38,0 18,0 10,0 18,0 16,0
Pouco tempo para estar com as pessoas amigas 50 25 1,22 32,0 14,0 34,0 16,0 4,0

Foi feita uma Analise de Componentes Principais (Quadro 4) que nos permite ver que,
dos 8 factores encontrados (75,36% da variancia), ha dois que assumem particular importancia:

O 1° (explicando quase 30% da variancia) relativo & situacdo emocional global (em que as
varidveis mais significativas sdo: “ter estabilidade”, “ter felicidade” e “ter controle da situacdo”)

e 0 2° (10,12 % da variancia) relativo aos apoios (“apoio de terapeu

tas

, “apoio da escola”)

Os restantes factores sdo: O 3°, relativo ao futuro (incluindo as preocupag¢des com a salde
e a dependéncia); o 4° factor, relativo & compreensdo e explicacdo (este compreender e explicar
agora associa-se mais ao fazer e ja ndo tanto ao sofrimento emocional relativo ao entendimento
do que estd a acontecer) o 5°, relativo a problemas financeiros (e emprego); o 6°, Integracéo
social (e “lidar com a burocracia” e “responsabilidade™); 7°, emprego (em que curiosamente a
alimentacéo e higiene da crianca aparece como situando-se no p6lo negativo) e o 8°, relativo a

tempo e exigéncias.

N

A comparacdo destes factores com os encontrados relativamente a situagdo inicial é
bastante elucidativa, transformando-se a natureza das necessidades emocionais e objectivando-
se as de apoio terapéutico e educativo. A dimenséo futuro estd agora mais nitida e mais centrada

na evolugéo da propria crianca.

Mais uma vez, comparando com Bailey (1995), verificamos que o primeiro factor vai
mais além do que a questdo do suporte e tem a ver com a perspectiva de vida e emoc0es,

diferenciando-se do factor “apoios” (ou servigos da comunidade).

Quadro 4.
Problemas e necessidades actuais
Anélise de Componentes Principais

factor 1 2 3 4 5 6 7 8
% Total da variancia expl. 29,51 | 10,12 | 7,84 7,17 6,15 5,23 4,99 4,34
ter estabilidade ,811 ,255| ,138] ,110 ,167| ,119
ter felicidade ,793 ,358 ,320 ,128
Iter controle da situagéo ,782] ,217| ,243 ,156| -,184 ,153]
ter apoio de terapeutas ,198] ,878] ,161
ter apoio da escolalj. infancia ,157| ,785) ,143 ,120) ,167| ,168] ,118]




ter apoio médico ,276| ,733] ,226) 277

o futuro da crianca quando lhe faltar ,101 ,287| ,780) ,186| ,107| ,135)

saber o que vai acontecer no futuro -,121 ,765) ,209

salde da crianca ,207| ,105| ,680) ,335) -137 -,147|
Dependéncia da crianca ,180) ,183] ,630) ,251 -,328]
compreender o porqué da situacéo ,137| ,748] ,226| ,269) ,108]  -,245
como explicar ,322, ,733] ,105| ,206
saber como estimular o des. da crianga ,129 274 ,688] 119 -112 ,249
pagar as despesas ,162 ,127| ,882 ,151]

problemas de dinheiro ,132] ,243] ,118] ,843] ,134] ,124]
ndo ter de quem depender 396  -,166 ,153) ,284] A70) 346 -,104

lidar com burocracia 237 -,105 ,151] ,725

integracdo na sociedade ,348] ,518] 183 -,139 ,545|

pouco tempo para 0s amigos ,526) ,121] ,543 ,437|
ter muitas responsabilidades ,131 ,206 ,305] ,258] ,485] ,357|
ndo ter emprego satisfatério ,364] ,339 ,170) , 732,

ter emprego ,306 ,160 435 -,103] ,659

higiene da crian¢a ,253] ,283) ,275) ,308] -,591 ,299
alimentacao da crianca ,137] ,300) ,170) 481 ,321]  -,515

ter tempo livre ,240) -,195 ,846|
ter muitas exigéncias simultaneas ,165) ,163) ,138] A79 ,181 ,684]

Extraction Method: Principal Component Analysis. Rotation Method: Varimax with Kaiser Normalization.

a Rotation converged in 13 iterations.

Factores de Resiliéncia

Analisando as respostas obtidas na terceira pergunta, relativa a importancia dos diferentes
aspectos na forma como as mées lidaram com a situacdo, verificamos que o que consideraram
mais importante (Quadro 5) foi o de ter uma familia coesa. O que vai no sentido da analise do
comportamento dos sistemas interactivos familiares feita por Tunbull et al (1986) em que a
coesdo é vista como um aspecto fundamental, e em que, quando ocorrem mudangas, as familias
que interagem de um modo funcional mantém o equilibrio entre a reaccdo & mudancga e a
manutencdo de um sentido de estabilidade e entre terem uma comunicacdo proxima ou fortuita.

Quadro 5.
Ajuda para lidar com a situacéo
N Média d.p. Nada Pouco AIgL_Jma Muito Muitissim
coisa o]
Ter uma familia coesa 50 4,4 0,83 2,0 0,0 10,0 36,0 52,0
A prépria crianca 50 4,1 1,15 4,0 6,0 18,0 20,0 52,0
Forca e resisténcia psicolégica 50 4,0 1,23 2,0 10,0 10,0 46,0 30,0
Ter apoio e ajuda da familia 50 4,0 0,94 2,0 4,0 20,0 42,0 32,0
A sua auto-imagem 50 3,7 1,29 4,0 12,0 24,0 42,0 16,0
As suas conviccdes e forma de ver a vida 50 35 1,01 4,0 6,0 42,0 28,0 20,0
Ter apoio de outras pessoas 50 34 1,33 14,0 12,0 14,0 40,0 20,0
Ter apoio e ajuda dos amigos 50 2,9 1,29 18,0 22,0 20,0 30,0 10,0
Realizacéo profissional 49 2,4 1,48 48,0 4,0 20,0 16,0 10,0
As experiéncias pessoais anteriores 50 2,1 1,46 28,0 16,0 20,0 20,0 16,0
O apoio de medicamentos 50 1,8 1,12 60,0 8,0 24,0 6,0 2,0

O segundo aspecto mais importante foi a prdpria crianga e em terceiro a forca e
resisténcia psicoldgica individual e o apoio e ajuda da familia. V&m depois a auto-imagem e as
convicgOes e a forma de ver a vida.

Quadro 6.

Ajuda para lidar com a situacéo
Anélise de Componentes Principais

factores 1 2 3
Total da variancia explicada 35,40 12,50 10,74
forca e resisténcia psicolégicas ,811 ,113 -,173
coeséo familiar ,803 172
auto-imagem ,719 ,144 -,292
apoio e ajuda da familia ,690 ,142




apoio e ajuda de outras pessoas 671 -,122
a propria crianca ,660 ,288 ,223
convicgdes e forma de ver a vida 214 774 124
experiéncias pessoais anteriores ,147 717 ,123
realizacao profissional ,590 -,328
apoio e ajuda dos amigos ,365 ,490 -,387
apoio de medicamentos ,844

Rotated Component Matrix

Estas variaveis surgem agrupadas em 3 grandes factores (Quadro 6), o primeiro dos quais
€ notoriamente mais importante e agrupa os factores de resisténcia psicolégica e as que derivam
das condicBes familiares. O 2° factor € especialmente construido pelas convicgbes e
experiéncias pessoais e 0 3° pelo apoio dos medicamentos (este claramente o factor menos
significativo, relacionando-se negativamente com a maior parte das outras variaveis).

A andlise classificatoria (Fig.2) mostra-nos como as dimensdes de resisténcia intra-
individual se juntam as da coesdo familiar (incluindo a propria crianca) e a estas se junta as
convicgOes as ajudas e as experiéncias.
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Figura 2.
Ajuda para lidar com a situacéo
Classificacao hierarquica

Conclusdes

1- H4& um dimensdo emocional na vivéncia dos pais (0s seus sentimentos, emocdes,
ansiedade, depressdo, confusdo, esgotamento) que tem de ser compreendida e cuidada em
paralelo com os aspectos funcionais derivados das necessidades desenvolvimentais da crianca
com deficiéncia. Isto remete-nos para a necessidade de compreensdo tedrica dos seus processos
de desenvolvimento emocional e acentua a importancia do processo de elaboracéo interna que
comegamos por enunciar.

2- A reestruturacdo ao nivel do casal e da dindmica familiar é importante (como motivo
de preocupacdo) e surge como factor primordial da resiliéncia. Parece ser mais marcante até que
as alteracOes préticas da vida familiar (5° factor).

3- A coesdo familiar é o aspecto mais importante da resiliéncia, a qual parece assentar em
dois pilares fundamentais, segundo as mées: forc¢a e resisténcia psicoldgica pessoal (incluindo a
auto-imagem) e a coesdo familiar.



4- A propria crianca é, também, factor fundamental de resiliéncia. Os dados obtidos
confirmam-nos que é o proprio investimento emocional e o agrado derivado da crianga que
permitem lidar melhor com a situacdo. Ou seja, o vinculo é fundamental, ndo apenas para a
aceitacdo e valorizacdo da crianga, como para encarar 0s aspectos mais negativos da situacéo.

5- A preocupagdo com o futuro (e mesmo com a busca de informacdo sobre 0 que ird
acontecer) evidencia-se como um movimento resiliente fundamental no sentido da re-
idealizacdo (ou reorganizacdo da perspectiva de futuro). Também na andlise das preocupacées
actuais a questdo do futuro é importante, e nos leva a concluir que a re-idealizacéo,
acompanhada da possibilidade de pensar sobre o futuro, conduz a questdes que, obviamente ndo
podem estar respondidas. Quando essas familias colocam o futuro como interrogacéo é porque
ha um futuro e varias respostas. Como acontece, afinal, com todos os pais.
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