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RESUMO

No sentido de perceber a forma como as familias se reorganizam apos o
diagnostico da deficiéncia do seu filho, o estudo analisa varias dimensdes da esfera
familiar e social: a estrutura familiar, as atitudes face a deficiéncia, a organizacdo do
quotidiano domeéstico, a conciliacdo da esfera profissional com a esfera familiar, o lazer,
as redes sociais de apoio, as expectativas futuras e a influéncia da condigéo

socioecondmica, a configuracdo das vivéncias nos diversos contextos sociais.

Este trabalho incide no estudo de 5 familias com filhos com perturbacdo do
desenvolvimento intelectual, entre os 6 e os 40 anos de idade, a frequentar instituicdes
sociais, escola e, em alguns casos, com uma atividade de voluntariado na comunidade.
Além das 5 familias estudadas, foram realizadas entrevistas a uma professora de
educacdo especial, uma psicologa do centro de atividades ocupacionais de uma
Instituicdo na area da deficiéncia, e a uma dirigente associativa que é também mae de
uma pessoa com deficiéncia. Optou-se pela realizacdo de uma investigacdo qualitativa
utilizando os retratos sociologicos. Através de entrevistas semiestruturadas, organizadas
em grupos de questBes, foi possivel estudar as diferentes dimensdes da realidade social
dos atores e, permitir demonstrar que em algumas dimensfes, existem diferencas

determinantes entre as familias estudadas.

Palavras chave: Deficiéncia, Familia, Cuidador, Inclusdo.
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ABSTRAT

In order to understand how families reorganize themselves after the onset of a
child’s disability, the study analyzes several dimensions of the familial and social
sphere: family structure, attitudes towards disability, organization of the daily
household life, conciliation between professional work and family life, leisure, social
support networks, future expectations and the influence of social class in families

configuration of experiences in different social contexts.

This paper focuses on the study of 5 families of children with intellectual
impairment between the ages of 6 to 40, attending social institutions, schools and, in
some cases, with a volunteering activity in the community. In addition, interviews were
conducted with a special education teacher, a psychologist from an occupational
activities center of an institution in the area of disability and an associative leader who
is also mother of a person with disability. A qualitative investigation was conducted
using the sociological portraits. Through semi-structured interviews, with questions
organized in groups, it was possible to study the different dimensions of the actors’
social reality and to demonstrate that, in some of them, there are determinant differences
between the families studied.

Keywords: Disability, Family, Caregiver, Inclusion.
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INTRODUCAO

O confronto com deficiéncia pode implicar transformagdes profundas na
dindmica familiar, provoca em algumas situacdes sentimentos e emogdes de angustia,
ansiedade e frustracao, suscitando alteraces na estrutura familiar. Este facto pode variar
consoante os diversos contextos sociais, familiares, econdmicos e culturais. A noticia de
que um/a filho/a tem deficiéncia, leva a familia a repensar os seus planos de vida, 0s
sonhos e desejos, que poderdo ser anulados ou reformulados perante o contexto da
deficiéncia.

As familias poderdo encarar a deficiéncia como um desafio, e estabelecer
sinergias com instituicdes, técnicos, servicos de que, numa primeira fase, possam apoiar
e capacitar os pais, com o0 objetivo da autonomia. A autodeterminacdo da familia podera
ser essencial no desenvolvimento familiar, procurar as potencialidades da pessoa com
deficiéncia, encarar com positividade 0s obstaculos que véao surgindo, sera uma
estratégia primordial no lidar com a realidade da deficiéncia. Poderd ser uma
experiéncia traumatica e desgastante para os pais e maes que a vivem, representando um
desafio ao equilibrio da familia, atendendo as dificuldades que a experiéncia da

deficiéncia impde a vida dos diferentes membros.

Lidar com a deficiéncia em contexto familiar requer dos seus membros
reconfiguracBes de rotinas, de quotidianos e de projetos de vida que constituem um
desafio que pBe a prova as dindmicas familiares. Mas as familias ndo sdo uma realidade
homogénea: a pluralidade de realidades familiares (a composicdo dos agregados
familiares, sua estrutura e graus de parentesco, os perfis socioeconémicos, o clima
relacional, o contexto geogréafico e cultural de origem, etc.) pode influenciar de formas
muito variadas 0 modo como se vivencia a deficiéncia. Além disso, quer o tipo de
deficiéncia quer as suas metamorfoses ao longo do ciclo de vida também poderdo
condicionar de maneiras diferentes essas dindmicas familiares. Por isso, com este
estudo, 0 que se pretende investigar é o seguinte: como é que em diferentes realidades
familiares, confrontadas com «tipos» diferentes de deficiéncia e em momentos distintos

do ciclo de vida, as dindmicas familiares se véo reconfigurando. A partir dessas
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reconfiguracOes das rotinas familiares, pretende-se captar a experiéncia da deficiéncia
através do testemunho daqueles que estdo na primeira linha de suporte a pessoa com
deficiéncia: o cuidador familiar principal. Através do ponto de vista do cuidador
principal, procura-se sondar os dilemas, as dificuldades e as formas de os superar, que

estdo presentes nos varios momentos sensiveis do ato de cuidar.

Ao realizarmos esta investigacdo sera nosso objetivo compreender todo o
percurso decorrente da experiéncia vivenciada pelas familias de criancas e adultos com
deficiéncia, percecionando o0s seus sentimentos, as dificuldades expressas e

necessidades sentidas, 0s apoios prestados, os receios do presente e futuro.
O trabalho de investigagdo que apresentamos tem como objetivos:

- Retratar dindmicas familiares na deficiéncia contrastantes do ponto de vista da

especificidade da propria deficiéncia e de distintas realidades e perfis familiares.

- Analisar criticamente a influéncia do contexto familiar nas condig¢des de incluséo e/ou

de exclusdo da pessoa com deficiéncia.

- Compreender e interpretar as relacbes familiares, os dilemas nos cuidados e nas

relagOes de cuidados.

- Investigar como a vida familiar se ajusta e é condicionada, os conflitos familiares e os

modos plurais de lidar com a deficiéncia.

- Analisar como as dinamicas familiares se reconfiguram a medida que o ciclo de vida

da pessoa com deficiéncia se altera.

A metodologia que pretendemos adotar € uma metodologia de caracter qualitativo, mais

concretamente os Retratos Socioldgicos através da entrevista e a observacao direta.

A escolha do tema esta relacionada, em particular, com o trabalho que desenvolvo
com familias, que cuidam dos seus filhos durante toda a vida, passando muitas vezes

para segundo plano o projeto de vida do casal e/ou irméos da pessoa com deficiéncia.

Ao longo da carreira profissional enquanto assistente social e diretor técnico de um lar
residencial para pessoas com deficiéncia e/ou incapacidade, assisto ao envelhecimento

da pessoa com deficiéncia e das suas familias. Por um lado, os utentes requerem mais
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cuidados de saude, reformulagdo da intervencdo, pois tornam-se mais dependentes. Por
outro lado, as familias que cuidaram ao longo de uma vida necessitam de apoio da
instituicdo para resolucdo de questdes familiares quotidianas. E essencial manter os
lacos entre a pessoa cuidada e a familia. Facilitar as interacbes entre as partes

interessadas é uma das missoes do trabalho no lar residencial.

Num campo cientifico ainda emergente, em que as pesquisas sobre a
problematica da deficiéncia ainda escasseiam, a realizacdo deste trabalho pareceu-nos
particularmente Gtil e importante. Depois de alguma reflexdo sobre qual o tema que
deveria ser selecionado, a escolha incidiu sobre o tema: quais as alteracées na dindmica
familiar quando nasce um filho e/ou quando adquire deficiéncia, quais as alteracdes no
quotidiano dos cuidadores. Com o interior do pais a caraterizar-se por uma baixa de
densidade populacional nos ultimos anos, os jovens em busca de melhores condigdes de
vida vao para o litoral onde existem mais oportunidades de emprego, ficando o interior
do pais envelhecido e despovoado. Por outro lado, também o papel sociofamiliar da
mulher se alterou nas Gltimas décadas: ja ndo € exclusivamente cuidadora, tem o seu
emprego e interage nos mais diversos contextos. Estes fatores tém influéncia nas
dindmicas familiares, como no conceito de familia, que tem vindo a alterar-se de acordo

com as mudancas e habitos na sociedade atual.

Para além das razdes anteriores, a escolha deste tema justifica-se pela sua
pertinéncia em varios dominios, entre 0s quais: ter uma maior percecdo das dinamicas
familiares em torno da pessoa com deficiéncia, o desgaste do cuidador, assim como o

envelhecimento das pessoas com deficiéncia e seus familiares.

Considerando importante a defesa dos direitos humanos, a area da deficiéncia,
tanto no plano cientifico como politico e social, tem vindo a sofrer grandes
metamorfoses: quer nas politicas puablicas, quer na mudanca de conce¢des sobre a

deficiéncia, quer o olhar sobre a incluséo.

E necessario dar visibilidade a deficiéncia e as pessoas com deficiéncia,
enfatizando aquilo que séo capazes de fazer, engrandecer a sua voz. Para atingir este
paradigma, serd necessario apoiar e capacitar as familias, que sdo um vetor fulcral no

desenvolvimento e percurso de vida das pessoas com deficiéncia.
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No entanto, ha que real¢car que a satisfacdo destas necessidades ndo abrange
unicamente a familias, que vao tendo a sua importancia em diferentes idades e
diferentes fases do desenvolvimento. Uma boa rede social de apoio, e um bom trabalho
das escolas e instituicdes podera ter uma enorme importancia, na efetivacdo dos direitos

das mesmas, e no salvaguardar do bem-estar e qualidade de vida.

O estudo encontra-se organizado em trés partes: a primeira corresponde a
revisao tedrica, a segunda parte é sobre a metodologia utilizada e a Gltima incide sobre a

apresentacdo e analise de dados empiricos.

A primeira parte contempla a contextualizagdo da deficiéncia, a sua evolugéo
historia, a relacdo entre desigualdades sociais e deficiéncia, as mudancas de paradigma,
0 risco de excluséo social. Aborda quais os sentimentos que surgem quando nasce um
filho com deficiéncia, as redes de suporte que poderdo ser fundamentais no apoio a

familia.

Serdo também consideradas a questdo do envelhecimento da pessoa com
deficiéncia, o desgaste dos cuidadores que prestam cuidados aos seus filhos durante a

sua vida, e como é gerida pelo nucleo familiar a questdo da dependéncia.

Na segunda parte, daremos conta da metodologia utilizada. Como técnicas de
recolha e analise de dados vamos utilizar uma abordagem biografica, através de
historias de vida relatadas e a analise de contetdo, pelo que se Ihes da algum destaque

tedrico, de forma a enquadrar o tratamento da informagcdo recolhida.

Na terceira parte apresentdmos e discutimos os resultados a propdsito das

historias de vida, dos contornos da deficiéncia e dos quotidianos familiares.
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PARTE |
Desigualdades e reconhecimento social:

A construcdo da deficiéncia como problema publico
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1. Perspetiva Histdrica da Deficiéncia

A época em que as pessoas com deficiéncia intelectual ndo tinham lugar na
sociedade, ja passou, apesar de existirem ainda dificuldades na integracdo na
comunidade. Na Europa moderna, as grandes instituices para onde as pessoas eram
encaminhadas para passar o resto das suas vidas, tém vindo a fechar. As criancas,
jovens e adultos com deficiéncia ficam a viver em casa junto das familias mais tempo.
As instituicBes de suporte formal continuam a dar apoio, embora ja ndo configuradas da

maneira como o eram tradicionalmente (asilos e manicémios).

Ao longo da historia da humanidade, foram diversas as atitudes assumidas pela
sociedade para com as pessoas com deficiéncia, as quais se foram alterando por
influéncia de diversos fatores: econdmicos, culturais, filosoficos e cientificos.

Nas sociedades tradicionais, eram considerados demoénios, um castigo “divino”,
as pessoas apresentavam sinais de medo e repldio perante os “deficientes”. Eram
frequentes cenarios de apedrejamento, mortes em fogueiras da inquisicdo. Ao longo dos
séculos, alimentaram esses mitos populares da perigosidade das pessoas com deficiéncia
intelectual e o seu carater demoniaco. Foram ao longo de séculos alvo do estigma da
comunidade onde operavam. Mas afinal o que é ser normal? Eu tenho uma deficiéncia
por usar Oculos? O que é ser normal? Devemos normalizar o anormal? Segundo
Goffman (1963)

“O estigmatizado e o normal sdo parte um do outro; se
alguém se pode mostrar vulneravel, outros também o podem.
Porque ao imputar identidades aos individuos, desacreditaveis ou
ndo, o conjunto social mais amplo e o0s seus habitantes, de uma
certa forma, se comprometeram, mostrando-se como tolos. Tudo
isso estava implicito na colocacdo de que o encobrimento as vezes
é realizado porque é considerado divertido. A pessoa que se
encobre ocasionalmente quase sempre conta o incidente aos seus
companheiros para mostrar como 0s normais séo tolos e como
todos 0s seus argumentos sobre a sua diferenca sdo meras
racionaliza¢des”. (Goffman, 1963:115)

Atualmente, quando falamos de pessoa com deficiéncia ou incapacidade,
falamos, naturalmente, de Direitos e Deveres, equidade entre os demais cidaddos. Tal
como todos os cidaddos devem usufruir do que a sua comunidade lhes tem para

oferecer. N&o obstante, a integracéo social da pessoa com deficiéncia mental comecou a
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fazer parte das agendas politicas, com o objetivo de serem aceites como membros
validos da sociedade. O desenvolvimento de uma cultura mais humanista, com a
crescente valorizacdo dos Direitos Humanos e os conceitos de Igualdade de
oportunidades, do direito a diferenca, da solidariedade e justica social que lhe s&o
inerentes, determinam o desabrochar de uma nova mentalidade, que comegou por uma
atitude de ingénua desculpabilizacdo moral (Vieira & Pereira, 2007).

O Estado Providéncia surgiu nos finais do século XIX em resultado dos
problemas resultantes da industrializacdo das sociedades modernas, e surgiu
precisamente, pela evidente necessidade de cuidar dos invalidos. Cidaddos que tinham
sofrido acidentes de trabalho, e que dada a sua incapacidade para trabalhar eram
automaticamente excluidos da sociedade da “maquina” e da produgdo. O facto de ser
fisicamente incapaz de desenvolver um trabalho, era um indicador de manifesta
exclusdo social. Portanto, o Estado Providéncia tem origem neste marco histérico, mas é
com o fim da Segunda Guerra Mundial que as politicas sociais comecam a surgir de
forma mais proficua.

Com a Europa destruida era fundamental a criacdo de um estado democratico e
de efetivo gozo do Estado Social de Direito.

Na Europa a Declaragdo da Universal dos Direitos do Homem e a formacdo da
Organizacdo das Nacdes Unidas constituiram um momento chave na construcdo do
Estado Social, para a consciencializacdo dos Direitos, constru¢do de dispositivos de
salde, a educacdo, a justica e a alteracdo do papel da mulher nas sociedades
contemporaneas. A Declaragdo de Salamanca em 1994, foi essencial para a
consolidacdo de principios, politicas e préaticas na area da Educacdo Inclusiva.

No caso portugués esta mudanca foi mais tardia, justamente por causa da longa
ditadura sentida em Portugal. Com o 25 de Abril de 1974, verificaram-se acentuadas
mudangas na sociedade portuguesa, e foram criados documentos, que foram imperiosos
na alteracdo das concec¢des ideoldgicas, politicas e sociais em torno deste fenémeno,
destacando-se 0s seguintes: Constituicdo da Republica (1976); Lei de bases do sistema
Educativo (1986); Lei de bases da Prevencdo e da Reabilitacdo e Integracdo das pessoas
com deficiéncia. (1989).

As sociedades contemporaneas deparam-se com mudancas profundas e

aceleradas, tendo em conta aspetos diversos, tais como as alteracbes demograficas,
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familiares, sociais e econdmicas, 0s crescentes progressos tecnoldgicos e ainda o
fendmeno da globalizacdo. Mas, mesmo assim, as sociedades continuam a deparar-se
com problemas estruturais que manifestam a importancia de reforcar o papel da inclusdo
social no programa estratégico da Unido Europeia e de cada um dos respetivos Estados

— Membros.

1.1. Das (in)visibilidades ao ser cidadado de pleno Direito

No periodo po6s segunda guerra mundial e face a turbuléncia social sentiu-se a
necessidade da criacdo de um Estado-Providéncia, face a nova realidade do quadro
socio-politico do poOs guerra, em que a miséria, a fome, o desemprego e a
desestruturacdo societal privaram o crescimento econdmico acabando por intensificar a

crise social, estrutural e politica da Europa, no inicio da segunda metade do século XX.

Face a este panorama o Estado-Providéncia funciona como um mecanismo de defesa e

proteccgéo.

Em primeiro lugar a formacdo do Estado-Providéncia, acompanha o respectivo
processo de modernizacdo da sociedade. O aumento da diferenciacdo social, bem como
a expanséo da individualidade exigem do Estado uma intervengao que permita assegurar
o equilibrio social e também que existam mecanismos de redistribuicdo face as
situacOes de incerteza ( Desemprego/Exclusdo ), que possam funcionar nos sistemas de

regulacdo das disfuncionalidades do mercado.

E finalmente isso requer que se consiga entrar num processo de mobilizacéo
social, a fim de se procurar a equidade e a justica, tendo sempre no horizonte o

desenvolvimento e o bem-estar da sociedade.

As circunstancias tiveram influéncia no aparecimento e evolucdo da concepcao e
pratica do bem-estar social, sdo as mesmos que tiveram influéncia no aparecimento da

concepcao do Estado de bem estar e politica social, ou seja:
e As propostas enunciadas pelos economistas ingleses a respeito do welfare state

(estado de bem estar );

e As lutas dos sectores populares para conseguirem melhores condicoes de vida;
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e O desenvolvimento e materializacdo dos direitos sociais;
e A preoucupacio pelos assim chamados “aspectos sociais do desenvolvimento”.

O beme-estar social surge como o0 « conjunto de leis, por um lado, e 0s programas,
beneficios e servigos estabelecidos, pelo outro, para assegurar e fortalecer o
fornecimento de tudo aquilo que se interpreta como necessidades basicas para o bem-

estar humano e melhoramento social.» ( Ander-Egg, 1995:34)

Apesar do seu alargamento, ndo sdo capazes de dar conta dos problemas sociais
complexos que vao surgindo a medida que as estruturas sociais, econdémicas e familiares

sofrem transformacdes profundas.

Do ponto de vista da protecdo social foram tomadas posi¢fes importantes, no
periodo po6s 25 de Abril de 1974 para a populacdo em geral e para as Pessoas com
Deficiéncia. A decada de 80 do século passado, marca uma nova mudanga no que
concerne as politicas de Protecdo Social, Portugal preparava a Adesdo a Europeia.

Com este cenario de criacdo e reformulacdo de politicas sociais e econémicas
assistimos a uma importante transformacdo politica, surgem ainda com alguns
problemas de estruturagao e perspectiva, segundo Fontes:

“Partindo deste contexto podemos identificar os tracos
dominantes das politicas da deficiéncia em Portugal. Em Primeiro
lugar, verifica-se uma ancoragem das politicas da deficiéncia numa
perspectiva baseada em necessidades e ndo em Direitos. Assim, 0s
servigos e subsidios disponiveis ndo sdo construidos enquanto
Direitos decorrentes da situacdo de deficiéncia, mas sim como uma
rede de seguranca que capta as pessoas com deficéncia de acordo
com critérios de necessidade.” ( Fontes; 2016; p.63)

As politicas de deficéncia em Portugal foram moldadas por uma combinacao de
trés fatores: o contexto social fortemente catélico, a situacdo econdémica do Estado

Portugués e o papel fundamental da familia na provisado social. (Fontes, 2016).

Nas sociedades coexistem desigualdades entre pessoas que tém e que ndo tém
deficiéncias e incapacidades. Estas desigualdades estdo presentes na relacdo com o

trabalho e o tempo livre e de lazer, com a escolaridade, com a cidadania e a participagdo
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civica e politica, com a habitacdo, com os transportes, com 0s servigos publicos, com 0s

cuidados de saude, com a esperanca de vida. (Casanova, 2008).

No que diz respeito a vida no sentido mais individual e intimo das pessoas com

deficiéncia, segundo Casanova:

“A lista prolonga-se em &reas de caracter mais pessoal,
como a constituicdo de uma familia, a afetividade, a sexualidade, a
amizade, etc. O trabalho é uma das &reas mais importantes em que
continuam a existir obvias desigualdades entre individuos que tém
e que ndo tém deficiéncias e incapacidades. O grau e 0 modo de
insercdo no mundo do trabalho sdo dimensbes fundamentais da
vida social, pois a participagdo na produgdo estdo associados
processos basicos das relacBes sociais, de desenvolvimento da
identidade social, niveis de rendimento, padrdes de consumo,
reconhecimento social, referenciais de participacdo civica e
politica, etc. ““ (Casanova, 2008; p. 2)

A desigualdade no acesso ao trabalho e na igualdade de oportunidades
relativamente no acesso ao emprego. As dificuldades sentidas sdo manifestamente
acentuadas e existe ainda uma diferenca significativa relativamente as pessoas que ndo

tém deficiéncia, Segundo Casanova:

“...As pessoas com deficiéncias e incapacidades continuam
a ser discriminadas desde logo no acesso ao trabalho. As taxas de
atividade e de emprego nesta populacao sdo normalmente inferiores
a média nacional, e por diferencas significativas. Mas mesmo
quando  trabalham, verifica-se muitas  vezes uma
sobrerepresentacdo destes individuos em situacdes de subemprego,
quando os comparamos com 0s que ndo tém deficiéncias nem
incapacidades. O subemprego recobre um conjunto de aspetos
muito variados. Esta patente, por exemplo, quando existe uma
subutilizacdo de capacidades, mas também quando se observam
situacBes involuntarias de emprego a tempo parcial, quando a
situacdo laboral é percecionada pelo proprio como sendo de
subemprego, ou quando existe uma subutilizacdo de qualificacdes.
(Casanova, 2008:.3)

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

diferente.

A participagdo social e politica das pessoas com deficiéncia, é deficitaria. Este
défice de participacdo tem consequéncias, e uma bem vincada é a vulnerabilidade
social, uma pessoa que ndo tem voz na sociedade, € vista pelos outros elementos como
fragil, incapaz e consequentemente surgem comportamentos discriminatorios. O
preconceito aumenta exponencialmente quando sdo pessoas com deficiéncia do sexo

feminino, ou de uma minoria étnica.”

A deficiéncia pode ser um fator de reproducdo da desigualdade e pobreza, segundo

Casanova:

“...Existe um associacdo significativa entre deficiéncias e
incapacidades, por um lado, e classes sociais, por outro lado. As
pessoas com deficiéncias e incapacidades estdo, geralmente,
sobrerepresentadas nas classes de menores recursos, em particular
nos trabalhadores manuais e nos menos qualificados. Outra
desigualdade particularmente relevante é a que se observa nas
condi¢cBes econdmicas: quando comparada com a populacdo em
geral a populacdo com deficiéncias e incapacidades vive
nitidamente numa condicdo de privacdo, que € visivel no facto de
auferir rendimentos mais baixos, ter menos posses materiais, ter
maiores dividas, etc. A relacdo das deficiéncias e incapacidades
com a pobreza €, igualmente, um tema recorrente.” (Casanova,
2008: 4)

O problema da deficiéncia e das pessoas com deficiéncia confronta-se com o
peso das condi¢bes econOmicas e das condi¢Bes socioculturais mais ou menos
estigmatizantes, agravando-se, naturalmente, em periodos de crise econdmica e de
retracdo do estado providencia. Historicamente esta é a realidade das pessoas com
deficiéncia, Segundo Fontes:

“... O crescimento de desigualdade social na sociedade
afeta de forma diversa pessoas de diferentes grupos sociais. No
caso das pessoas com deficiéncia, para alem das tradicionais

barreiras que obstaculizam a sua participag¢do na vida em sociedade
contribuem para avolumar de um inequivoco processo de exclusao
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e opressdo social, nos ultimos anos viram as suas vidas cercadas
por politicas sociais e econdmicas conducentes a um ossificar de
dependéncias ja constituidas e a ressuscitar do velho fantasma
paternalista da caridade social.” (Fontes, 2016:109)

Quanto mais avangou o0 capitalismo e mais elevado se mostrou o

desenvolvimento, mais individualizado se tornou 0 homem (Piccolo & Mendes, 2013).

Entre este conjunto de problemas, o corpo aparece como portador de novas
variaveis, sendo dividido, ndo apenas entre ricos ou pobres, alimentados ou subnutridos,
submissos ou indolentes, fortes ou fracos, como observamos em estadios histéricos
anteriores. Passa a ser também definido entre mais ou menos utilizavel, mais ou menos
favoravel ao investimento rentavel, aqueles com perspetivas de maior ou menor grau de
sobrevivéncia e, claro, 0s que se mostram mais ou menos proveitosos para receber o

novo paradigma, e disciplina necessarios a producao provenientes da maquina.

Na deficiéncia, a confrontacdo com a dimensdo da corporalidade da-se entre 0s
dois atores principais — cuidador e pessoa cuidada. Num mundo inundado por imagens
do corpo, todas elas “esquematicas, fragmentadas, isoladas, dicotomadas, quase sempre
interpretacdes socio-centradas, etno-centradas, naturalistas, individualistas e idealistas”
(Resende, 1999: 17), o corpo velho, doente e fragil € muitas vezes empurrado para a
«luz da ribalta» para aparecer como oposto aos corpos belos, saudaveis e desejados que
ocupam espacos outdoor. Resende refere que o corpo nem sempre esta associado a
“qualidades encantatdrias”, porque “a satide ndo escapa a doenga, nem a morte sucumbe
a vida (...) o prazer confronta-se com a dor, a vida defronta-se com a morte...”
(Resende,1999: 13)

A dimensdo tdo presente do corpo e dos corpos no quotidiano dos seres sociais
ndo escapa, hoje, ao olhar cientifico das ciéncias sociais. Alias, € aqui que entramos
num amplo e vastissimo campo de andlise que tem vindo a interessar de tal forma a
sociologia que deu espaco para a criagdo de uma sociologia do corpo (Guerra, 2016).
Para qualquer ciéncia social, e no caso concreto da sociologia, € preciso olhar as

questdes do corpo de forma ampla, sistémica e questionante.
Segundo Salvado:
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“...0 corpo (com deficiéncia) sera tratado do ponto de vista
sociolégico como objeto de producdo e construcdo social que é
sujeito a diferentes formas de dominacdo (morfologia, género,
classe social), a diferentes formas de uso e representacdo e a
diferentes formas de incorporacdo de modo a perceber-se 0 peso
que estes processos sociais assumem na configuragdo dos contextos
e das vivéncias de intimidade. Desde logo se justifica uma primeira
separacdo analitica: (i) corpo enquanto objeto de incorporagdo ou
internalizacdo das estruturas permanentemente inscrito em
contextos e relacbes sociais e (ii) corpo enquanto objeto de
reflexividade que nos permite compreender 0 modo como o sujeito
se apropria deste elemento nos processos identitarios e relacionais.”
(Salvado, 2013:8)

A experiéncia de cuidar é de tal forma exigente que gera na maior parte dos
casos uma sensacdo de elevada sobrecarga. A mistura de sentimentos, a contante e
necessaria confrontacdo de identidades, as necessidades de executar tarefas dificeis,
fisica e psicologicamente, tornam esta experiéncia, quase sempre de elevada carga para
o0 cuidador (Guerra, 2016).

2. A reconfiguracgdo das dinamicas: um percurso pelos quotidianos

familiares.

2.1. A familia

Normalmente vemos a familia como um conjunto de pessoas com lacos de
consanguinidade ou ndo que partilham entre si varios momentos, a familia é um lugar
onde crescemos, nascemos e onde nos vamos moldando quer seja através dos exemplos
gue temos na nossa casa, ou através das interacdes que se vao estabelecendo entre 0s
individuos e 0 meio circundante. Podemos entdo considerar a familia como um local
importante para se proceder e desenvolver aprendizagens significativas para a interacao,
quer seja através dos contactos estabelecidos; das comunicagdes efetuadas; da prépria
linguagem ou através das relagfes interpessoais desenvolvidas (Alarcdo, 2006).

E no seio familiar que se estabelece, que se criam e que se apreendem mdaltiplas
e importantes formas de interacdo e sociabilizacdo, apreensdo essa efetuada atraves dos

contatos e das interacGes que sdo efetuadas entre os diversos individuos.
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Para se falar de familia enquanto sistema, devemos ter em atencdo a
especificidade de cada uma, e ver a globalidade da sua estrutura e do seu
desenvolvimento, principalmente, se na mesma se encontrar Pessoas com Deficiéncia,
isto porque, devido as suas especificidades irdo influenciar a sua familia e irdo ser
influenciados pelos mesmos.

Os autores Sampaio & Gameiro (1985) definem familia como "um sistema, um
conjunto de elementos ligados por um conjunto de relagdes, em continua relacdo com o
exterior, que mantém o seu equilibrio ao longo de um processo de desenvolvimento
percorrido através de estadios de evolucdo diversificados" (Sampaio & Gameiro, 1985
citados por Alarcdo, 2006:39). Por seu lado, Relvas (1996) refere que a " familia é
contexto natural para crescer. Familia é complexidade. Familia é teia de lacos
sanguineos e, sobretudo, de lacos afetivos. Familia gera amor, gera sofrimento. A
familia vive-se, conhece-se, reconhece-se."(Relvas, 1996:9).

Entdo podemos considerar a familia como um sistema, isto porque, e como em
qualquer outro sistema ela € constituida por individuos, com especificidades/papéis e
relacBes especificas, a familia é ainda constituida por diversos subsistemas a saber
(individual; conjugal; fraternal; parental) (Relvas, 1996; Alarcdo, 2006). De referir
ainda que a familia é influenciada por outros sistemas, sistemas esses ligados de uma
forma organizada hierarquicamente, onde cada elemento da familia participa em
diversos sistemas e subsistemas ocupando assim determinado papel e fun¢des, a familia
possui assim limites e especificidades que a distinguem do seu meio e dos outros.
(Alarcdo,2006; Relvas, 1996)

Na década de 50 a designada terapia familiar comecava a dar mostras do seu
aparecimento, esta teoria "rompeu” com o designado modelo psiquiatrico tradicional,
modelo muito clinico, individualizado, ou seja, s6 se via uma pessoa como sendo o foco
do problema e s6 se trabalhava com essa pessoa. Alguns profissionais e investigadores
comecaram a alterar a sua intervencdo, passando de um modo psicanalitico mais
individualizado, para se comecarem a centrar na vida familiar e nas relacbes que se
estabelecem entre os individuos, e ndo a ver somente o individuo como um Unico sujeito
(Alarcdo 2006), ou seja, deixou-se de se trabalhar o individuo de forma isolada,
passando a trabalhar-se o " sistema” no seu todos, podemos entdo entender o significado

de sistema segundo a definigdo de Marc & Picard (1984), que definem o sistema como
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0 "conjunto de elementos em interacdo de tal forma que uma modificacdo num deles
provoca uma modificacdo de todos os outros." (Marc & Picard, 1984 citados por
Alarcéo 2006:17)

A familia €, deste modo, entendida como um sistema, um todo, uma globalidade
que sO nesta perspetiva holistica pode ser corretamente compreendida, ou seja, nés
enquanto técnicos, quando trabalhamos com uma familia devemos trabalha-la como um
todo.

De acordo com a perspetiva sistétmica, 0 mal-estar de um elemento do sistema
vai gerar mal-estar nos outros elementos que integram igualmente o sistema. Por outro
lado, a "familia € uma rede complexa de relagcBes e emocgbes que ndo sdo passiveis de
ser pensadas com 0s instrumentos criados para o estudo dos individuos isolados (...) A
simples descricdo de uma familia ndo serve para transmitir a riqueza e complexidade
relacional desta estrutura” (Relvas, 1996:11). Por outro lado, as relagdes/interacfes que
uma familia estabelece com as outras familias e com os outros sistemas véo ajudé-la a
ganhar forma e identidade quer externa quer interna (Alarcdo, 2006) é esta situacdo que
demostra as suas especificidades e igualdades para com as outras familias.

A autora defende ainda que o que caracteriza e estabelece os limites em todos os
sistemas e subsistemas sdo os papéis desempenhados pelo individuo (Alarcdo, 2006;
Relvas, 1996). Assim, a familia enquanto sistema ndo pode ser vista como a soma das
partes, uma vez que a vida familiar vai para além disso, pelo que é de todo importante
observar e compreender as interacdes que se estabelecem, isto porque 0 comportamento
de um individuo € indissociavel do comportamento dos outros (Alarcdo, 2006). Assim e
tendo por base o referido anteriormente o mal que acontece a um elemento da familia
afeta a familia no seu todo, isto porque ha entre os véarios elementos uma
interacdo/trocas que influenciam uns e outros.

Ao longo dos anos o conceito de familia tem sofrido alteracdes, segundo Wall:

“Alguns autores falam da passagem de uma familia
“institucional”, centrada no casal como unidade de sobrevivéncia
econdmica e de procriacao, desigual em termos de poder, estatuto e
papéis, para uma familia "companheirista”, centrada nos afetos, na
democracia e numa maior igualdade de género; a violéncia dentro
da familia (violéncia doméstica, maus tratos) passou, na familia
companbheirista, a ser considerada como socialmente reprovavel e
mesmo juridicamente punivel. Outros referem-se a familia
"relacional™ dos nossos dias, enquanto lugar onde se concentram
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expectativas de felicidade pessoal e de pertenca, conjugadas com
principios de solidariedade, protecdo e cumplicidade. Outros ainda
referem-se a maior liberdade individual para organizar a vida
privada nos nossos dias, menos submetida as convengdes sociais, 0
que reforca a diversidade das formas de viver em familia” (Wall et
al, 2013:73)

As familias vivem em sociedade, interligando-se e relacionando-se entre si, mas
por vezes e por circunstancias da vida os agregados familiares tém problemas, por isso,
e para contornar; suprir ou somente minimizar o impacto de um problema na familia é
necessario recorrer a redes de suporte social, mais ou menos informais.

Normalmente em qualquer familia existem dificuldades em se conciliar a vida
doméstica e a profissional, mas se essa dificuldade apresenta em grande parte das
familias, nas familias onde h& elementos com deficiéncia/Necessidades Educativas
Especiais, essa tarefa do cuidar e da conciliagdo entre o trabalho e a vida doméstica é
ainda mais dificil. Assim, e para fazer face a esta situacdo é ainda mais importante um

suporte a familia (Guadalupe, 2011)

2.2. A reconfiguracéo familiar

O impacto que a deficiéncia tem na familia € muito diverso, uma vez que nem
todos somos iguais e consequentemente esse mesmo impacto vai variar de pessoa para
pessoa, e muito certamente acatar consigo diversas dificuldades para o agregado
familiar, nomeadamente na sua organizagdo e nas suas dindmicas, uma vez que a
familia vai ter de se adaptar a situacdo "diferente"”, assim e como seria expectavel esta
situacdo vai ainda influenciar a dindmica dos processos relacionais (Guadalupe, 2011).

Na situacdo em que existem elementos com deficiéncia, as mesmas vao variando
ao longo da vida de uma pessoa, ou seja, € importante o sistema ser flexivel e mutavel, e
ter uma boa capacidade de comunicacdo, para assim acompanhar e se adaptar as
diferentes fases/idade, isto porque é diferente cuidar de uma crianca com "problemas”
do que de uma crianga sem "problema algum" (Guadalupe, 2011). Carl Dunst criou um
modelo que assenta na importancia dos recursos familiares e no desenvolvimento das
suas competéncias, nomeadamente nas competéncias que a propria familia tem para

controlar o seu proprio funcionamento e para fazer face a situacéo de stress que é o da
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existéncia de uma crianga com deficiéncia (Dunst 1979 citado por Apolonio & Franco,
2002). Assim, o suporte social é de extrema importancia quando se trabalha com grande
parte das familias, mas principalmente com familias onde estdo inseridas pessoas com
necessidades especiais, uma vez que esse mesmo suporte vai ajudar/apoiar as familias
nas suas necessidades.

Para Apoldnio & Franco (2002), o suporte social permite acalmar os efeitos de
acontecimentos stressantes, uma vez que possibilita a adaptacdo a essas mesmas
situacOes, bem como a dar respostas as necessidades das familias. Por seu lado, outros
autores definem o suporte social como 0 modo como as interacGes sdo efetuadas entre
os diversos membros da familia a nivel do meso sistema, relacionando essas mesma
interacdes com a funcdo de prestar apoio e dar resposta as necessidades de nivel
emocional, material e instrumental da familia; a rede de suporte é importante para a
integracdo das pessoas, para a criacdo de lacos e de sentimentos positivos, pressupondo
assim uma troca de saberes (Bronfenbrenner, 1979; Weiss, 1974 citados por Apolonio
& Franco, 2002).

O nascimento de uma crianga com deficiéncia vai criar um impacto na propria
familia, nos dominios familiares e nos relacionamentos, isto porque todos os agregados
familiares passam por varios e tensos periodos de transi¢cdo. Contudo nas familias com
um menor portador de deficiéncia, esses periodos de tensdo sdo mais acentuados, essa
acentuacdo tem tendéncia a piorar se for uma deficiéncia mais grave (Gronita, 2003;
Costa, 2004).

No caso de ser o primeiro filho, um casal pode ndo querer ter mais filhos, ao
terem um filho portador de deficiéncia, pode "destruir o que idealizaram como filho
perfeito"”, podem ainda ficar a pensar no que possa ter acontecido de mal, e porque é que
foi com eles que aconteceu terem um filho com deficiéncia, sendo assim que surge o
sentimento de frustracdo pelo qual alguns pais passam. (Gronita, 2003; Duarte, 2010).
Mas, nem todos os agregados familiares sdo assim, muitos conseguem minimizar esse
impacto, e até compreender um pouco melhor as coisas, uma vez que tém os apoios da
rede formal (instituicdes) e informal (familia alargada, vizinhos), por vezes até o0s
préprios elementos do agregado familiar tem competéncias "ocultas"/ndo trabalhadas

gue desconhecem (Gronita, 2003).
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De acordo com Duarte (2010), a compreensao do conceito de deficiéncia esta
relacionada com a cultura de cada familia, sendo que as mesmas tém diversas
influéncias, nomeadamente sdo influenciadas pelo senso comum; pelo conhecimento
cientifico e pelas proprias crencas religiosas. Contudo e na maior parte dos casos, 0
nascimento de um bebé portador de deficiéncia é um grande choque para ambos 0s
progenitores, estes vivem uma grande crise emocional; neste tipo de situacGes, €
indiferente o estatuto social da familia, e a area de residéncia, ou seja, quer a familia
faca parte de um estrato social alto, médio ou baixo, quer habite em meio urbano ou em
meio rural, o impacto de ter uma crianga portadora de deficiéncia é grande e afeta em
muito os pais, principalmente pela forma como é dada a noticia aos mesmos (Gronita,
2003).

As reagdes da familia face a deficiéncia estdo intimamente ligadas a idade do
menor, com a severidade da propria deficiéncia e a cultura onde estdo inseridos também
influéncia, contudo, e segundo alguns estudos a tristeza, a raiva e a depressdo
normalmente mantém-se durante todo o processo, 0 que consequentemente dificulta a
aceitacdo da deficiéncia e do seu diagnostico (Ray, Pewit-Kinder & George 2009 citado
por Duarte, 2010). Depois do nascimento do filho portador de deficiéncia, a familia
apresenta dois tipos de sentimentos, nomeadamente o sentimento de medo e de
privacdo. Relativamente ao sentimento de medo, muitos pais/familias ao terem um filho
portador de deficiéncia, surgem-lhes muitas incertezas e medos face ao futuro da
crianca, ou seja, estes pais tem receio em estabelecer uma grande relacdo com a crianga
pois ndo sabem o que o futuro lhes reserva, um outro exemplo a nivel de medo é o
receio de nutrirem sentimentos de rejeicdo, amargura e raiva € mostrar 0s mesmos a
crianca, assim as suas relagdes familiares poderdo ficar mais fortalecidas ou
desmembradas, consoante o apoio disponibilizado no seio da familia ou externo
(Gronita, 2003; Duarte, 2010). Por outro lado, define o sentimento de privacdo como "a
perca da crianca esperada frequentemente comparada ao processo de privacao."
(Gronita, 2003:51).

A deficiéncia e o sofrimento a ele associado é um facto presente nas sociedades,
sendo de extrema importancia a atuagdo e adocdo de medidas adequadas as pessoas e

para as pessoas.
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A nivel parental, e em situagdes de deficiéncia na familia, como seria de esperar,
0S pais tentam procurar mostrar 0s seus sentimentos, falar, mostrar as suas angustias e
receios, precisam ter mais informacdo e mais esclarecimento acerca do problema da
crianca, para lhe conseguir prestar os devidos cuidados, e para se adaptar a situacdo
"negativa"/ao choque obtido, € entdo importante e imprescindivel ouvir os pais, para
existir uma melhor comunicacdo e aumentar 0 apoio que possa Ser necessario prestar
(Gronita, 2003). Contudo, nem sempre as coisas sdo assim tdo mas, Flores (1999, citado
por Gronita, 2003) refere que grande parte das familias, apesar dos sentimentos
demonstrados e das mudancas sentidas para com a crianga especial, conseguem um
estado de adaptacdo, ou seja, conseguem-se adaptar muito gragas aos recursos e
suportes obtidos e que foram referidos anteriormente, 0 mesmo autor refere ainda que os
pais, assim que tem a noticia que vdo receber um filho no seu sistema familiar,
comecam desde logo a preocupar-se com a educacdo do menor caso ele ndo seja
"perfeito”. "A descoberta e revelacdo de um problema na crianca como ja foi referido é
algo inesperado e que dificulta os recursos naturalmente mobilizados, leva ainda a
familia a questionar obrigatoriamente os seus planos de vida, sonhos, objetivos, porque
a ideia do filho "perfeito” se desmoronou (Gronita, 2003; Duarte, 2010). Por outro lado,
e de acordo com Freitas (2002, citado por Gronita,2003), o sentimento que os pais tém,
principalmente a seguir ao nascimento de uma crianca com deficiéncia é que a
deficiéncia do seu filho reflete os defeitos deles proprios (Freitas, 2002 citado por
Gronita, 2003), ou seja, nesta situacdo e de acordo com este autor, 0s pais tem muito a
tendéncia de se culpabilizarem pelo sucedido, o que por vezes origina elevados niveis
de stress na descoberta dos problemas dos filhos. Baker (1991, citado por Gronita,
2003:54), afirma mesmo que, "com o diagndstico de deficiéncia mental apresentado, a
familia destroi praticamente todas as expetativas que entretanto foram construidas
acerca da crianca". Mas, ap6s um primeiro choque, onde inicialmente por parte dos pais
ha reacBes /sentimentos de confusdo, rejeicdo, sentimento de culpa, desanimo, e
possivel entrada em estados depressivos, posteriormente, essa situacdo € invertida, uma
vez que a maior parte dos pais conseguem adquirir uma organizagdo emocional e que
Ihes permite o ajustamento e a aceitacdo do menor como ele é (Nielsen, 1999; Correia,
1997; Botelho, 1994; Amiralia, 1986; Rey,1980 citados por Costa, 2004). Apesar de

todas as vicissitudes da vida, e os sentimentos menos positivos, para Fergunson (2002,
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citado por Duarte, 2010), os progenitores que demonstram uma maior adaptabilidade a
situacdo de deficiéncia dos seus filhos, tem umas melhores ferramentas para se
adaptarem a situacdo "problema”, e assim é lhes mais facil equilibrar a harmonia
familiar e em obter resultados mais positivos na forma como passa a encarar a
deficiéncia, apos essa aceitacdo de que um filho é portador de deficiéncia, a familia na

sua génese, comeca a identificar aspetos positivos da condicdo da crianca.

2.3. As redes de suporte social

Quando falamos na rede de suporte social pessoal, o desejado é que seja uma

forte fonte de apoio e suporte mais constante e duradoura, esta rede de acompanhamento
e suporte, principalmente com elementos portadores de deficiéncia ou com
Necessidades Educativas Especiais é muito importante (Guadalupe, 2011).
Para Guadalupe (2011), as redes de suporte social de familias com menores com
deficiéncia, tendencialmente sdo compostas por uma pequeno namero de elementos,
sendo basicamente constituida por relacGes familiares, ou seja, normalmente € algo que
fica dentro da familia.

Por seu lado Alarcdo, define as redes sociais como “o conjunto de relagdes
interpessoais e sociais diferenciadas da massa anonima social e estabelecidas por
determinado individuo” (Alarcdo, 2006: 354).

O conceito de rede social assume normalmente duas dimensdes, nomeadamente
rede formal, que engloba as instituicGes publicas ou privadas, e que podem prestar
algum tipo de apoio ou servico, e depois temos a designada rede informal, esta rede é
uma rede de maior proximidade e intimidade uma vez que é constituida pela prépria
familia, amigos, vizinhos (Apolonio & Franco, 2002). Os recursos disponiveis na rede
de suporte intrafamiliar, e na rede de suporte informal (familia alargada, amigos, rede de
vizinhanca, outros pais,..), tendencialmente e em determinados casos sdo insuficientes
para ajudar a familia a resolver a sua situacdo, ou a minimizar os impactos da mesma, a
familia deve recorrer a rede informal somente quando necessario para nao existir uma
sobrecarga e uma saturagdo da mesma (Guadalupe, 2011), ndo quer com isto dizer que a
familia deixe de recorrer a rede informal, até porque normalmente a rede informal é o
primeiro recurso a que a familia recorre dado a situacéo de alguma proximidade com 0s
membros que a integram (Apolénio & Franco, 2002).
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Para apoiar a rede de suporte de primeira linha, ou seja, a rede informal é
necessario existir por tras a rede de apoio formal, isto porque, é importante o0 apoio das
instituicGes, nomeadamente instituicdes especializadas e diversificadas que possibilitem
a resolucéo e apoio para determinados problemas que se apresentem, as instituices sdo
ainda importantes para possibilitar a familia possibilidade de “descansar", e de prestar
apoio a pessoa com necessidades especiais (Guadalupe, 2011; Apol6nio & Franco,
2002). No decorrer da intervencdo com estas familias, é de extrema importancia o
envolvimento da mesma com as instituicdes, para assim ficarem a saber que ndo sao as
Unicas com um determinado problema, e que existe mais alguém assim. Além disso, se
uma pessoa esté inserida numa instituicdo de apoio, so a sua frequéncia ja € importante,
uma vez que através das interacdes entre os individuos, vai permite que exista uma troca
de saberes; de conhecimento e de entreajuda entre os diversos intervenientes, uma vez
que quem ja passou por uma determinada situacdo pode ajudar os "novos elementos"” a
adaptarem-se e a adotarem estratégias para minimizar o impacto que ter uma crianga
com Necessidades Educativas Especiais acarreta (Guadalupe, 2011).

“As familias que vivem numa situacdo especial sdo
especiais e podem fazer coisas especiais. No entanto, a certeza de
um suporte efetivo é crucial (...), os fios que tecem a rede de uma
familia com necessidades especiais poderdo ser poucos, mas tém
que ser muito fortes e permanentemente entrelacados e reforgados
para que nao quebrem a sua funcédo de suporte.” (Guadalupe, 2011:
56).

3. Politicas

3.1. Incluséo e politicas educativas

O conceito de necessidades educativas especiais tem vindo a tragar caminho nos
tramites da politica. Em 1994, na conferéncia mundial sobre necessidades educativas
especiais € assinada a Declaracdo de Salamanca, na qual se definem os principios
fundamentais da escola e da educacdo inclusiva e os direitos das criangas com
necessidades educativas especiais.

Em Portugal, foi o Decreto-Lei n.° 319/91, de 23 de Agosto, que definiu pela
primeira vez o regime de educacgéo especial para os alunos com necessidades educativas

especiais. Posteriormente com a aprovacdo do Decreto-Lei 3/2008 de 7 de Janeiro
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também a lei portuguesa continuou a dedicar grande atencdo a estes alunos, reforcando

a ideia de que € a escola que deve adaptar-se as caracteristicas de cada aluno, atendendo

as suas necessidades, permitindo assim que os alunos progridam em funcdo das suas

capacidades, transformando o potencial de cada individuo num modo de ultrapassar

obstaculos, responder as necessidades educativas de cada aluno € uma condi¢do

importante para garantir a qualidade de vida de qualquer cidadé&o.

Os documentos internacionais mais importantes para o desenvolvimento de

politicas educativas nacionais foram:

1978 — Relatorio Warnock Report que introduziu na sociedade o conceito
Special Educational Needs. As acgdes pedagdgicas para as criangas com
necessidades educativas especiais passam a ser criados ndo por critérios
médicos mas sim por critérios pedagogicos.

1981 — Education Act que propde a intervencao especificada para cada crianga
com dificuldades de aprendizagem.

1989 — Convengéo para os Direitos da Crianga.

1990 — Conferéncia Mundial em Jomtiem sobre a Educacéo para Todos.

1993 — Normas das Nacdes Unidas para a Igualdade de Oportunidades para as
Pessoas com Deficiéncia.

1994 — Declaracdo de Salamanca. Um dos mais importantes documentos para a
promocdo da Educacdo Inclusiva onde foram abordados os Principios
Fundamentais da Escola e da Educacdo Inclusiva.

1996 — Carta de Luxemburgo que consistiu na proclamacdo europeia para o
principio da ndo discriminacéo.

1997 — Tratado de Amesterdao valorizando o principio da ndo discriminacao
2000 — Acdo de Dakar que pretende que a até 2015 a Educacdo Basica chegue a
todas as pessoas de forma obrigatoria e gratuita.

2002 — Declaracdo de Madrid que propde uma acdo mais positiva face a
Incluséo Social.

Legislacdo Dinamarquesa — Foi o primeiro pais a incluir na sua legislacdo o

conceito de Normalizacéo.
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Portugal comegou o seu caminho para a Inclusdo de forma mais oficial e politica a

partir dos anos 70. Os recursos educativos, a oferta formativa especializada e a

disponibilizacdo de meios financeiros para a promocdo da Educacdo Inclusiva foram

crescendo a partir dessa data. Os principais documentos legislativos para a promocao da

Educacéo Inclusiva séo:

Antes da década de 70 do século passado:

1929 — O Ministro Gustavo Cordeiro Ramos cria a Reparti¢cdo Pedagdgica de
Instrucdo Primaria e Normal — Cria as Classes Especiais.

1930 — Sé&o criadas as novas Classes Especiais em escolas de Lisboa. Procurar
recolher “anormais” ¢ delinquentes apresentados aos Tribunais de Menores.
1941 — Criacdo do curso de Professores de Educacdo Especial e a criacdo de
algumas escolas com “Classes Especiais” que acolhiam alunos com VArios tipos
de deficiéncia.

Decreto-Lei n°35:108, de 7 de Novembro — Cria o Instituto de Apoio a Familia.
Decreto-Lei n°35:401, de 27 de Dezembro — Reorganizacdo dos Servicos do
Instituto Aurélio da Costa Ferreira criado em anos anteriores.

Anos 50 e 60 — A criacdo de algumas associacdes tiveram um papel

preponderante para a promog¢éo da Educacéo Inclusiva.

Depois de Década de 70 do século passado:

Constituicdo da Republica — Em especial 0 71° e 74° artigo.

O Decreto-lei 317 \ 76 — Que cria as primeiras normas legislativas a integracao
de algumas criancas com deficiéncia, desde que a sua situacdo fosse
medicamente comprovada.

Lei de Bases do Sistema Educativo de 1986 — Onde a Educacdo Especial é
encarada como uma modalidade integrada no Sistema Geral da Educacao.

O Decreto-Lei 319\ 91 — Que determina as diferentes modalidades de apoio que
as escolas oficiais do ensino basico devem disponibilizar para garantir a
integracdo dos alunos com necessidades educativas especiais. Garante a
possibilidade de adaptacdes das condi¢cbes do processo de ensino \

aprendizagem dos alunos com Necessidades Educativas Especiais.
30

Instituto Politécnico de Portalegre

Escola Superior de Educacdo e Ciéncias Sociais



e O Despacho 105|97 — Reforca a responsabilidade das escolas na Educacao dos
alunos com necessidades educativas especiais numa perspetiva de inclusao.
Criou as Equipas de Coordenacdo Local para colaborar com as escolas e
professores.

e A Lei 6/2001 — Determina a gestdo flexivel do curriculo de modo a garantir a
formacéo integral de todos os alunos.

e Decreto-Lei 3\2008 — Revogou o Decreto-Lei 319\ 91. Define a populacdo
abrangida pelos servicos de Educacdo Especial através da Classificacdo
Internacional de Funcionalidade da Organizacdo Mundial de Saude (CIF). Este
Decreto-Lei cria o Programa Educativos Individual como o Unico documento
que estabelece as respostas educativas e formas de avaliacdo dos alunos com
necessidades educativas especiais. Cria ainda o Plano Individual de Transi¢édo
que complementa o PEI.

e Lei 21\2008 de 12 de Maio — Vem prever que em casos em que aplicacdes das
medidas previstas no Decreto-Lei 3\2008 sejam insuficientes ou inadequadas,
com a autorizacdo dos Encarregados de Educacgéo, os alunos com necessidades
educativas especiais possam ser integrados numa Instituicdo de Ensino Especial

ou entdo mudar de escola.

Os espagos escolares tém sofrido muitas alteracbes. Com o tempo a escola e a
sociedade passam a ser espacos onde se verificava e verifica, grande multiculturalidade,
ou seja, a escola comecou a ser para todos. Foi assim necessario repensar como intervir
na escola devido a este fendbmeno. A multiculturalidade leva a que esta problematica
fosse muito discutida, levando a que fossem pensadas diversas formas de intervir na
escola, pois verifica-se que o meio social onde cada crianga ou jovem esta inserida,
influencia a sua forma de encarar a vida e aprendizagem. No ambito escolar, pode ser
muito diferente de uma crianga para outra, pois cada uma tera as suas necessidades,
visto existirem puablicos diferentes (desde carenciados a favorecidos economicamente,
como tambeém diferentes etnias). Assim a intervencéo escolar deve ser feita segundo o
curriculo de cada crianca ou jovem, pois se a sociedade em si ¢ multicultural a educagéo
ndo pode ser monocultural, pois a escola deve e tem que reconhecer os diferentes

curriculos e diferentes manifestacdes culturais.
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A escola e os professores, se verificarem insucesso escolar, devem averiguar porque
ele existe, procurando diferentes tipos de abordagem que o anulem. Pois se a escola é
para todos, esta deve ser flexivel para conseguir o sucesso e 0 éxito. E importante assim,
perceber 0 que ¢ a inclusdo na educacdo: Segundo Sanchez,

"A filosofia da inclusdo defende uma educacdo eficaz para
todos, sustentada em que as escolas, enquanto comunidades
educativas, devem satisfazer as necessidades de todos os alunos,
sejam quais forem as suas caracteristicas pessoais, psicolégicas ou
sociais (com independéncia de ter ou ndo deficiéncia). Trata-se de
estabelecer os alicerces para que a escola possa educar com éxito a
diversidade de seu aluno e colaborar com a erradicacdo da ampla
desigualdade e injusti¢a social.” ( Sanchez, 2005:93)

Tornar a educacdo inclusiva é assim um desafio importante para conseguir uma
educacdo para todos. Dando-se assim, o desenvolvimento, fizeram-se varios estudos
para explorar diferentes formas de responder a criancas com deficiéncias e a outras que
tém dificuldades de aprendizagem. A inclusdo comegou a ser vista nas escolas mas,
mais direcionada para as criangas com necessidades especiais como os portadores de
deficiéncia. Logo podemos verificar que existe aqui uma confusdo com o conceito
inclusdo pois este conceito pode ser encarado de varias formas. Segundo Ainscow
(2009) existem cinco formas de incluséo, que s&o:

e Inclusdo referente a deficiéncia e a necessidade de educacdo especial;

Inclusdo como resposta a exclusdes disciplinares;

Inclusdo que diz respeito a todos 0s grupos vulneraveis a exclusao;

Inclusdo como forma de promover escola para todos;

Inclusdo como Educacéo para Todos.
Ainscow (2001 in Renauld, 2009) refere que uma escola inclusiva consegue chegar a
todos os alunos:
e A partir dos conhecimentos dos professores e outros agentes educativos para
melhorar as préaticas.
e Através de uma avaliacdo das barreiras das pessoas para poder ajustar e
favorecer a aprendizagem de todos.
e Através da promocdo da aprendizagem baseada na criatividade, reflexdo e
experimentacdo. A escola enfrenta desafios diarios pelo que se pode afirmar que
a*“ (...) mudanca geradora de uma educagao inclusiva ¢ um dos grandes desafios
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da educacdo de hoje porque imputa a escola a responsabilidade de deixar de
excluir para incluir e educar a diversidade dos seus publicos, numa perspetiva de
sucesso de todos e de cada um” (Sanches, 2005:128).
Neste sentido importa dizer que, embora 0s compromissos assumidos politicamente
sejam importantes, eles ndo desencadeiam por si s, préticas diferentes nas
comunidades a que se dirigem (Sanches, 2005:131), ha sim que abrir portas @ mudanca

e adequar as praticas aos propasitos.

3.2. Deficiéncia e exclusao social

Na Europa dos anos 90 do século passado, o termo “pobreza” acopla um novo
problema, o conceito de “exclusdo social”. Este conceito por razdes cientificas e
politicas, entra no discurso da Comisséo Europeia. Inicialmente o conceito de excluséo
social tinha como objetivo substituir o termo de pobreza, num segundo momento
considerou-se que a exclusdo social era o processo de marginalizacdo, e ndo apenas a
fase terminal.

No que diz respeito a exclusdo social o discurso por parte das politicas nacionais é
relativamente recente.

Este conceito, na complexidade das sociedades contemporaneas é
frequentemente observado e, por vezes, sdo muito dificeis de minimizar os diversos
fatores de exclusdo social, por parte das entidades competentes.

A exclusdo social é definida «como a fase extrema dos processos de
marginalizacdo, entendido este como um percurso descendente, ao longo do qual se
verificam sucessivas ruturas na relagdo do individuo com a sociedade...» (Bruto da
Costa, 2007:52).

A excluséo social configura-se como um fendmeno multidimensional, como um
fendmeno social ou um conjunto de fendmenos sociais interligados, que contribuem
para a producdo do excluido. Coexistem, ao nivel da exclusdo, fendbmenos sociais
diferenciados, tais como o desemprego, a marginalidade, a discriminacdo, a pobreza, a

deficiéncia, entre outros.
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Acresce o facto de a exclusdo ter um cardcter cumulativo, dindmico e
persistente, encerrando no seu nucleo processos e mecanismos de reprodugdo
(transmissdo geracional) e evolucdo (surgimento de novas formas), que garantem as
suas vias de persisténcia, constituindo simultaneamente causa e consequéncia de
maltiplas ruturas na coesdo social, implicando manifestacdes de dualismos e de
fragmentacdo social. Ao definir exclusdo social é necessério ter consciencializado o que
sera 0 seu oposto, que designamos por incluséo social.

Este conceito é também ele complexo, integra as politicas nacionais e europeias,

tem em vista 0 combate a exclusédo social e é definido como, «Pode considerar-se que 0
exercicio pleno da cidadania implica e traduz-se no acesso a um conjunto de sistemas
sociais basicos...» (Bruto da Costa, 2007:78)
Segundo Bruto da Costa a «area social» € caracterizada pelo conjunto de sistemas
(grupos, comunidades e redes sociais) em que um individuo se encontra inserido, que
vao desde os sistemas mais imediatos e restritos, tais como a familia ou a vizinhanca,
passando pelos intermédios de que fazem parte a pequena empresa, a associacao
desportiva ou cultural, o grupo de amigos ou a comunidade cultural, e por fim os mais
amplos, como a comunidade local, o mercado de trabalho, ou a prépria comunidade
politica.

Nesta area, onde podemos encontrar grande parte dos lacos sociais, podemos
ainda verificar que a integracdo no mercado de trabalho é um importante fator de
incluséo social, «Note-se que o mercado de trabalho aparece aqui ndo enquanto fonte de
rendimento (neste aspeto, esse sistema pertence ao dominio econémico), mas na sua
qualidade de local e fator de socializacdo e integracdo social...» (Bruto da Costa,
2007:92).

Segundo Fontes:

“O aumento das desigualdades sociais apresenta-se como
um dos grandes desafios ao desenvolvimento neste novo milénio. O
atual contexto de crise econémica na zona europeia iniciada em
2007/2008 e as politicas de austeridades constituem uma ameaca
acrescida para os grupos mais vulneraveis. No caso especifico de
Portugal, os relatérios, estudos e estatisticas recentes séo
reveladores da manutencdo de uma flagrante situacdo de excluséo
social das pessoas com deficiéncia e de uma inépcia legal e
governativa na garantia e efetivacdo dos seus direitos” (Fontes,
2016:100).
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Novas perspetivas sobre o valor da diferenca abrem-se num campo de discussoes
na sociedade de hoje. Por um lado, a diferenca é encarada positivamente na perspetiva
socioldgica, antropoldgica, cultural e bioldgica. Mas, por outro lado, a massificacdo e
uniformizagdo de valores, de gostos, de modas, de normas, de comportamentos e de
capacidades, vem trazer uma espécie de globalizacdo dos padrées de comportamento
pessoal e social. A valorizacdo das economias de mercado e da producéo, elegem como
objetivo a produtividade deixando margens de tolerancia muito estreitas em relagédo
diferenca e este antagonismo tem repercussdes gigantescas na forma como se encaram

as pessoas com deficiéncia.

3.3 Incluséo e Cidadania

“A inclusdo mais do que um juizo de valor é uma forma de melhorar a qualidade
de vida, onde a educacdo pode desempenhar um papel primordial ao oferecer as mesmas
oportunidades e idéntica qualidade de meios a todo aquele que chega de novo”
(Warwick, 2001: 97).

O Movimento de Pessoas com Deficiéncia em Portugal, apresenta um conjunto
de caracteristicas que influenciaram significativamente as prioridades tracadas,
estratégias de acdo, assim como os resultados da luta travada ao longo das Ultimas
quatro décadas. As caracteristicas do Movimento poderdo ficar a dever-se, ao baixo
nivel alcancado pelo Estado-providéncia portugués e a falta de investigacéo e reflexdo
tedrica na area da deficiéncia em Portugal.

N&o havera com certeza davidas de que a inclusdo das pessoas com deficiéncia,
constitui na atualidade um enorme desafio para todos e talvez um dos mais complexos,
presentes na sociedade onde nos encontramos inseridos. Para que se consiga alcancar a
verdadeira inclusdo que proporcione um bem-estar a todos, sera necessario que todos
saibam exercer a cidadania.

As pessoas com deficiéncia tém todo o direito de serem cidaddos plenos, e mais
do que isso, individuos na sua totalidade ontoldgica e social. Para que isto se concretize,
sera importante que a crianca com deficiéncia seja incluida logo a partir do nascimento

pela sua propria familia. E claro, que os pais comegam logo desde a gravidez a idealizar
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o seu filho, sonhando por ter um bebé perfeito. Ora, quando isto ndo se verifica,
nascendo uma crianga portadora de deficiéncia, esses pais passam normalmente por
todo um processo de ndo-aceitacdo, questionando-se por este facto. Estamos aqui,
perante um processo de luto do filho idealizado. Os pais terdo a partir de entdo um
longo processo de desenvolvimento deles préprios, para que consigam aceitar este bebé
tal e qual como ele é, para que deste modo, esta crianga com deficiéncia seja incluida na
familia (Franco, 2011).

Apos a inclusdo da crianca no seio familiar, e atingida a idade do inicio da
escolaridade, surge um outro processo, € agora necessario inclui-la numa Escola para
todos. “Escola inclusiva é uma escola onde se celebra a diversidade, encarando-a como
uma riqueza e ndo como algo a evitar, em que as complementaridades das
caracteristicas de cada um permitem avancar, em vez de serem vistas como
ameacadoras, como um perigo que pde em risco a nossa propria integridade, apenas
porque ela ¢ culturalmente diversa da do outro, que temos como parceiro social.”
(César, 2003: 119).

A escola é um meio imperioso de inclusdo, sendo essencial no desenvolvimento
de qualquer crianca/jovem. No caso das pessoas com deficiéncia é fundamental o
acompanhamento de forma desenvolverem o maximo de competéncias escolares,
sociais, psicologicas, para que no futuro, enquanto adultos, possam ter um percurso de

vida o mais auténomo possivel.

4. Longevidade e Dependéncia

4.1. O envelhecimento da pessoa com deficiéncia

A esperanca média de vida para a populacdo em geral aumentou
exponencialmente nas Gltimas décadas, com a melhoria dos cuidados de saude, melhor
nutricdo e consciencializagdo da importancia de habitos de vida saudaveis, entre outros.
As pessoas com deficiéncia, ndo séo excec¢do, atingem também uma maior longevidade.
Isto implica uma serie de mudangas quando pensamos a interven¢do junto desta
populacdo. Possivelmente, ndo sera viavel garantir a qualidade de vida se ndo forem
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viabilizados novos métodos de intervencdo e de prestacdo dos cuidados, assim como
mecanismos de apoio a familia.

Ser velho com deficiéncia € uma realidade das sociedades atuais, exige uma

reflex@o urgente sobre o0 modelo de intervencédo, entre a area social e a salde.
Torna-se assim, urgente a criacdo de referenciais que juntem o contributo de todos os
que intervém nesta area: profissionais da area da reabilitagdo social, da area da salde,
familias e inclusive das préprias pessoas idosas com e sem Deficiéncia Intelectual
(Peralta, Neto & Marques, 2013:11).

O desempenho de cuidador direto junto desta populacdo, é complexo, dadas as
especificidades, e considerando que o cuidador também j& sera sénior. Entra aqui
questdes muito importantes para os cuidadores, como gestdo do Stress, a saude mental,
os fatores de risco relativamente aos maus-tratos.

A maioria das pessoas com deficiéncia intelectual tem a necessidade de apoio ao
longo da vida. Os percursos de vida diferem da maioria das pessoas, que vao desde o
facto de viverem até mais tarde com a familia, outros ate vivem sempre com a familia
ou em instituicGes, a falta de oportunidade para os seus Direitos de cidadania, a falta de
oportunidade para o mercado de trabalho, e outros casos que ndo tem oportunidade de
escolher simples “coisas” da vida, como a cor da camisola que quer vestir, 0 que quer
comer, onde quer ir passear ou passar férias.

A medida que vai envelhecendo, este grupo vai vivenciar as mesmas
dificuldades e incapacidades que qualquer outro, nomeadamente ao nivel da salde fisica
e mental, da independéncia, da autonomia e do alheamento social. No entanto, e devido
a algumas caracteristicas proprias do grupo, estas dificuldades tendem a ser mais graves
e acentuadas do que para os cidaddos que ndo tinham deficiéncia a partida, tornando-os
mais vulneraveis a situacbes que podem dificultar o processo de integracdo social.
(Peralta, Neto & Marques, 2013:21).
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4.2. O papel dos cuidadores

Entende-se por qualidade de vida, uma percecao individual da posi¢do na vida,
no contexto do sistema cultural e dos valores que as pessoas vivem, relacionada com o0s
seus objetivos, expectativas, normas e preocupagdes. E um conceito amplo, subjetivo
que inclui de forma complexa a salde fisica da pessoa, o seu estado psicoldgico, o nivel
de independéncia, as relacdes sociais, as crencas, as convic¢des pessoais e a sua relacdo
com os aspetos importantes do meio ambiente (OMS, 2001).

As transformacgdes demogréficas e familiares vividas na sociedade portuguesa,
perspetivam um maior encargo social na emergéncia das necessidades crescentes ao
nivel dos cuidados.

O aumento da longevidade vai ser acompanhado inevitavelmente, pelo aumento
de doencas cronicas, e deste modo, suscitar situagdes de maior dependéncia, e
necessidades acrescidas por parte do Estado, familias, sociedade e Instituicbes do
terceiro sector.

Segundo Gil (2010:37)

“Na sua origem o ato de cuidar engloba uma panoplia, tdo vasta, de
atividade, tarefas, sentimentos, afetos, obrigacfes, entreajudas, a
protecdo do corpo e da identidade, incluidas normalmente numa so
categoria — as atividades da vida quotidiana, definidas meramente
pelo seu simbolismo instrumental.”

Tem uma representacdo social bastante forte

“A nogao de ‘“cuidados familiares” incorre também no
mesmo tipo de problema inclui numa mesma categoria uma
panodplia de comportamentos de apoio bastante diferentes entre si e
sobre 0s quais se conhece muito pouco na préatica para isso em
muito tem contribuido que se tem construido em torno da familia e
da sua apeténcia natural para cuidar, onde a obrigacdo moral
assenta na crenca de que, no passado, as familias cuidavam num
ambiente de equilibrio, conforto e intimidade.” (Gil, 2010:38)

Consideramos o cuidar uma acdo humana mobilizadora, que, no fundo, se traduz
no respeitar o sofrimento, os principios, os valores e a dignidade do dependente,
enquanto pessoa singular, proporcionar-lhne melhor qualidade de vida e,
simultaneamente, ter qualidade de vida enquanto cuidador. Implica entrega, dedicacéo,

empenho, criatividade, no sentido duma (re)construcdo e atuacdo conjunta, do
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dependente, do cuidador, da rede de apoio, simultaneamente racional e afetiva, plena de
significados e sentimentos de todos os envolvidos. Cuidar é de todos e para todos, ...
na teia complexa de interacfes sociais, as coisas equiparam-se, e todos tém algo em
especial a contribuir; a dependéncia se resolvera na interdependéncia.” (Durkheim,
citado por Sennet,2004, p.148).

A qualidade de vida do cuidador assume contornos positivos ou negativos,
consoante as estratégias adaptativas que pde em pratica e 0s recursos que mobiliza e
ativa, face aos constrangimentos de cuidar de alguém dependente. E essencial ter uma
rede de suporte familiar consistente, resiliéncia e apoio técnico.

A Arte de cuidar tem por vezes caminhos bastante sinuosos em que o cuidador
prescinde muitas vezes da sua vida e dos seus projetos em funcao de cuidar do seu filho,
esta nocdo, tem uma conotacao psicoldgica bastante forte.

Porque cuidam as pessoas? Segundo Alves:

“ A paternidade, o amor aos filhos e os afetos sdo apresentados
como o mobil das relagBes de cuidado, percebendo-se que o modo
como 0s sujeitos conceptualizam este tipo de relacdo ndo pode ser
apartado da questdo afetiva. O modo como as pessoas vivem a
familia e em familia funda-se na sua historia familiar e na sua
socializagdo. E, por isso, os valores familiares, o dever e a
responsabilidade familiar pesam no momento da decisdo de cuidar
de alguém. A socializacdo familiar estrutura 0 modo de pensar o
cuidado informal, associando-o a esfera doméstica e naturalizando-
0 enquanto responsabilidade familiar. Prestadores de cuidados
formais e informais vém na familia e nos lacos parentais a
obrigacdo de cuidar. < (Alves, 2012; p. 6)

O projeto de vida do cuidador pode ficar muitas vezes para segundo plano ou mesmo
descurado, em func¢éo do cuidar do seu filho, do seu irmdo ou do seu significativo.
Naturalmente que no seio de uma familia a existéncia ou chegada de um ou mais
elementos com necessidades especificas, que dependa de terceiros para realizar as suas
tarefas diarias, resulta em profundas mudancas nos quotidianos, e numa redefini¢do das
suas vidas. O apoio familiar pode significar uma reestruturacdo dos quotidianos, ndo s
ao nivel das atividades desenvolvidas, mas, também, no modo como as pessoas passam
a entender o seu novo papel. Existe uma adaptacdo das vidas e dos quotidianos de quem
cuida para puder assegurar as necessidades de quem é cuidado (Alves, 2012).
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O cuidar é ainda visto pela sociedade como uma tarefa direcionada para o género
feminino, como refere a autora no seu estudo:

“Um trabalho de mulheres Embora os cuidados se alimentem dos
lacos familiares, eles concretizam-se principalmente pela via do
trabalho feminino. Assim, ao nivel dos cuidados, a situacdo mais
comum € que seja a mée a assumir as principais tarefas do cuidado.
Destacam-se nos cuidados das mées, tarefas como as atréas
referenciadas. Dentre as atividades identificadas, sdo poucas
aquelas que pais executam. A sua participacdo é, em geral, mais
nas tarefas que tém lugar fora da esfera doméstica, como o
transporte e mobilidade, 0 acompanhamento ao meédico, a terapias,
e a companhia a eventos de lazer.” (Alves, 2012; p.7)

A exigéncia dos cuidados tem influéncia significativa ao nivel das relagdes
pessoais e familiares. Como os filhos, 0s netos, e as suas necessidades passam a ser 0
centro da organizacao do quotidiano, sobra menos tempo para o investimento em outras
pessoas e outras atividades. Os tempos dos cuidados sobrepdem-se aos tempos pessoais
e isto isola os individuos. Os tempos de pausa dos cuidados ndo existem, ou a existirem
sdo totalmente dominados pelas necessidades dos filhos. Mas o isolamento ndo se
alimenta apenas da falta de tempo das pessoas para outras coisas que ndo o cuidado. O
preconceito que continua a vigorar nas nossas sociedades é identificado pelos
cuidadores como o grande responsavel pelo isolamento. O estigma exclui ndo s6 a
pessoa com deficiéncia, como, também, quem lhe presta cuidados. A ndo-aceitacdo da
deficiéncia é sentida por quem cuida, em sociedade, e ao nivel das relagdes familiares.
No que diz respeito a saude fisica e mental do cuidador ao longo do tempo séo visiveis
as fragilidades oriundas do desgaste do ato de cuidar:

“Os impactos do cuidado ao nivel da satde das familias sdo
bastante elevados, quer ao nivel fisico, quer ao nivel mental,
formando um circulo vicioso com as outras dimensfes acima
identificadas: trabalho e sociabilidades. Quanto mais debilitada é a
salde dos individuos, maiores dificuldades encontram nos outros
niveis, quanto mais precarias sdo as suas condicdes ao nivel
profissional e relacional, mais fragil se torna a sua saude. O
impacto é tanto maior quanto maior é a dependéncia da pessoa com
deficiéncia. Em casos em que a necessidade de cuidados pessoais é
elevada é comum o desenvolvimento de determinadas patologias
relacionadas com o esforco fisico, que se agravam com a idade e 0s
anos dedicados ao cuidado.” (Alves, 2012; p.8)
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Quem cuida dos cuidadores? Esta é uma pergunta retérica que muito nos faz
refletir, os cuidadores desinvestem no seu projeto de vida, tém tensdes conjugais que
levam muitas vezes ao divdrcio, provocado pelas situacdes de Stress, causadas pelo
desgaste que se torna cuidar de uma pessoa com deficiéncia. Quem cuida destas
mulheres e homens que cuidam durante 20, 30, 40 anos, com todas as frustragdes, lutas
e revoltas que vao sofrendo ao longo desta vida de cuidar. Esta € uma area por abordar
relativamente a intervencao social e salde, poderia ser uma area de intervencdo social a
explorar com a maxima urgéncia.

Uma questdo preocupante que surge muitas vezes na interacdo com familias é a enorme

preocupacdo quando o cuidador falece,

“O receio pelo futuro acompanha os cuidadores desde cedo. Desde
a infancia que os pais sabem que a garantia da qualidade de vida
dos filhos passa pela sua presenca constante nas suas vidas. E da
auséncia de estruturas de apoio em cuidados especializados, que
resultam os medos do futuro. Existe um receio generalizado acerca
da sobrevivéncia dos filhos ap6s a morte dos pais, confessando na
expressdo recorrentemente ouvida que “queria leva-lo comigo”. O
modo funda-se na avaliacdo da qualidade dos apoios no presente e
na incerteza quanto aos apoios no futuro. Deste modo, o desejo
socialmente natural da sobrevivéncia dos filhos aos pais €
reconfigurado por estas pessoas de uma forma dramatica. Estas
pessoas sabem que os filhos precisam de cuidados muito
especificos para puderem sobreviver, algo que as instituicGes, como
estdo organizadas atualmente, ndo conseguem garantir. Muitos
cuidadores defendem assim, a criagdo de espacos proprios para
puderem envelhecer lado a lado com os filhos.” (Alves, 2012; p.9)

A Inexisténcia de protecdo social para este grupo especifico que sdo os cuidadores é
preocupante, passam por momentos de stress durante toda a sua vida, por vezes vivem e
sofrem em solid&o, e ainda tém a preocupacéo de se morrerem, os seus filhos poderéo

ficar sem suporte de apoio.
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5. Retratos sociologicos

Nesta pesquisa o retrato socioldgico tem como objetivo principal relatar histérias
reais dos quotidianos das familias que cuidam de filhos com deficiéncia. De acordo com
Gomes et al:

“Retrato  Socioldgico consiste, antes de mais numa
entrevista biografica de cariz semi-diretivo. A sua grande
especificidade reside no guido, onde se procura, como objetivo
primordial, a forma como as disposic¢Oes individuais se formam e
encarnam nos diferentes papéis sociais do ator, nos multiplos
“mundos de vida” (para utilizar uma expressdo tdo cara a
fenomenologia) onde habita, no mosaico de situacdes e quadros de
interagdo em que se move e compreender, ainda, que dessa plural
circulacdo resultam stocks disposicionais variados” (Gomes, et al;
2014; p. 2).

Deste modo pretendemos espelhar a realidade de situacbes concretas com
configuragdes individuais de vivéncias complexas em determinadas circunstancias.
Contudo poderé ser a realidade de muitas familias que tém filhos com deficiéncia, uma

vez que os tragos gerais sao semelhantes.

O retrato socioldgico pode entdo ser considerado como um dispositivo técnico ao
servico de uma teoria da préatica assente na génese plural e contextual das disposicoes.
Mas, mais do que isso, trata-se, na verdade, de uma abordagem metodoldgica, que pode

ser utilizada de forma experimental ou aplicada.

Porque se trata da sua prépria vida, e na medida em que a posse de uma histéria
acerca de si proprio é um elemento central de sustentacdo do Eu, a histdria de vida nao
se refere unicamente a um conjunto de factos e a relacdo entre eles, mas inclui o
investimento emocional do narrador. De uma certa maneira, contar a prépria historia é
uma forma de reviver 0s eventos que se recorda e € também um reexperimentar o0s
sentimentos e as emogdes que lhes estdo associados. Ndo € um relato desinteressado,
pelo contrario, é um relato dotado de uma afetividade particular justamente porque é
através dele que o ator se reconta e se reafirma como entidade distinta das demais.

“O individuo, corpo socializado e socializador, reflete no
seu percurso a arquitetura invisivel das forcas sociais,

desenvolvendo modos de relagdo consigo proprio e com 0s
contextos e situagfes onde se move. Essa forma de producéo de si
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incorpora 0s mais pesados constrangimentos sociais e nada deve as
teorias encantadas e ilusorias do livre-arbitrio. Lahire refere-se a
este processo como sendo o da constituicdo das pregas singulares
do social, advogando a autonomia e a pertinéncia complementares
de uma escala de observacdo e de um nivel de analise que o0s
socidlogos ndo podem abandonar, sob pena de se tornarem
analiticamente miopes” (Gomes, et al; 2014; p. 15).

As ciéncias mais objetivas, ainda que sociais, excluiam o uso de metodologias
«mais livres», hoje tende-se a inverter esta forma de pensar. Antes de mais, se olharmos
para a complexidade social e a forma como os acontecimentos sociais estdo interligados
e sdo influenciados por exterioridades e interioridades, ndo é, metodologicamente

favoravel segmentar a realidade e, por conseguinte, a forma como se olha para ela.

5.1. A Entrevista

O porgué da escolha da entrevista: Num primeiro momento, consideramos que a
entrevista € uma metodologia de recolha de dados muito rica, e que me ird permitir
"retirar destas informacGes e elementos de reflexdo muito ricos e matizados” (Quivy &
Campenhoudt,1998:192). Por outro lado, através da entrevista é possivel que o
entrevistado fale abertamente sobre o tema em questdo, através das
entrevistas/observacdo € também possivel inferir determinados aspetos importantes,
nomeadamente sinais fisicos/reacBes que o entrevistado apresenta. E possivel ainda
através da entrevista que o investigador consiga por um lado, evitar que o entrevistado
se afaste dos propositos da entrevista, e por outro consegue garantir um elevado nivel de
autenticidade e de profundidade, permite também adquirir elementos de analise Uteis
dentro do possivel, e possibilita acrescentar, ou corrigir hipéteses de trabalho/questdes
orientadoras (Quivy & Campenhoudt,1998).

A utilizacdo da entrevista no estudo vai possibilitar a "analise do sentido que 0s
atores ddo as suas praticas e aos acontecimentos com os quais se vém confrontados”
(Quivy & Campenhoudt,1998:193). Permite a analise de um problema especifico:

nomeadamente a opinido/ponto de vista das familias sobre determinado assunto;
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permite/possibilita também ao entrevistado relatar ao entrevistador experiéncias ou
acontecimentos pelos quais passou anteriormente (Quivy & Campenhoudt,1998).

Face ao exposto, torna-se importante recorrer a esta metodologia de recolha de
dados, a qual do nosso ponto de vista € muito rica.

Em suma, esta metodologia permite a apreensdo dos acontecimentos e dos
comportamentos no proprio momento em que se produzem, permitindo também a
obtencdo de uma maior autenticidade desses mesmos comportamentos em comparagdo
com as palavras e 0s escritos.

Todas as técnicas de recolha de informacéo que se aplicam neste estudo estardo
submetidas a um protocolo (em termos éticos e legais), uma vez que, de acordo com as
normas éticas e deontologicas, o investigador deve obter dos sujeitos um

‘Consentimento Informado’ antes da participacdo na investigacao.

5.2. O local das entrevistas

Foram feitas propostas para a realizagdo das entrevistas em locais da preferéncia
dos entrevistados, que limitassem qualquer interferéncia externa. Pretendiamos assim
que os entrevistados estivessem a vontade na escolha do local, data e hora a realizar a
mesma.

Verificamos que escolheram o seu domicilio como local de realizagdo da
entrevista, possivelmente por ser a sua zona de seguranca e conforto, em alguns casos 0s

filhos estavam presentes.

5.3. O decorrer das entrevistas

Na entrevista é pretendido criar uma empatia natural com as familias, mantendo
uma conversa de forma a recolher o maximo de informacao possivel.

A maioria dos entrevistados eram meus conhecidos no ambito da profisséo que
exercemos, uma condi¢cdo que a partida nos pareceu favoravel ao desenvolvimento das
nossas questdes. Reparamos no entanto que para algumas maes, a abordagem de alguns
contetidos, nomeadamente os que se referiam a relagcdo conjugal vivenciada na familia
impedia o fluir espontaneo do discurso, alguma retracdo nesse aspeto especifico. Em
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determinadas ocasides registamos as expressoes faciais, o olhar e os gestos que foram
modificando consoante foram também revividos 0s momentos mais marcantes das suas
vidas, momentos que ao relembrar e reviver fazem sofrer. Alguns ja longinquos no
tempo, mas ainda capazes de “soltar” lagrimas e emocoes fortes, de fazer prender a voz.
Esta linguagem n&o-verbal, cheia de autenticidade e profundidade, transmitiu-nos
informagdes que talvez muitas palavras ndo o conseguiriam fazer. O curso das
entrevistas fez-se em velocidades diferentes, ora com espontaneidade, ora com pausas e
vagareza, por vezes alguma dispersdo do assunto central, sentiu-se que a maioria das
familias teriam necessidade de falar sobre determinados assuntos e/ou problemas e que
ndo tém oportunidade de o fazer. Possivelmente necessitariam de um apoio mais efetivo
e afetivo, de um pouco de atencdo e de elas préprias serem cuidadas. Refira-se que foi
particularmente dificil estes momentos sem nos deixarmos envolver na histéria, foram
relatadas histérias com uma carga emocional manifestamente forte, em que

expressavam sentimentos de grande sofrimento e dificuldade.

5.4. Objeto empirico e amostragem

Considerou-se como unidade de andlise o Cuidador Informal. A amostragem
decorreu através da selecdo de familias que cuidam de pessoas com deficiéncia nas
diferentes fases da sua vida. Portanto, as entrevistas foram realizadas a familias com
filhos, na infancia, adolescéncia e adultez. Também foram selecionadas pessoas com
deficiéncia congénita ou adquirida ao longo da vida, por via de um acontecimento,
doenca ou acidente (vide anexo II).

Os critérios para a selecdo dos entrevistados — garantir que se selecionavam
pessoas com perfis sociodemogréficos distintos. Os cuidadores entrevistados sdo de
diferentes géneros, classe social e diferentes niveis de escolaridade.

Tratando-se de um estudo qualitativo, sem pretensdo de constituir uma amostra
estatisticamente representativa, 0 objetivo é realizar entrevistas semi-diretivas
aprofundadas. Privilegia-se na escolha dos entrevistados, ainda que ndo necessariamente
em exclusivo, aqueles que se constituem como o cuidador familiar principal. A amostra,
constituida por 8 entrevistados, tem como objetivo ndo representar quantitativamente a
«realidade», mas sim que cada um dos entrevistados retrate uma realidade distinta. Tal
como foi referido anteriormente, foram entrevistadas 8 pessoas, sendo que sera

46

Instituto Politécnico de Portalegre

Escola Superior de Educacdo e Ciéncias Sociais



importante referir que realizamos 5 entrevistas a familias cuidadoras de pessoas com
deficiéncia. Numa fase posterior considerdmos essencial obter um «olhar» diversificado
sobre o fendmeno da deficiéncia. Para tal realizamos mais trés entrevistas. Foi
entrevistada uma mae de uma pessoa com deficiéncia e dirigente de uma instituicdo
social na area da deficiéncia, uma professora de educacdo especial e uma psicéloga de
um centro de atividades ocupacionais.

O objetivo € que os entrevistados representem cenarios familiares contrastantes

que possibilitem retratar a diversidade de situacdes e de contextos.

5.5. Instrumentos

Escolhi o método do retrato sociolégico através da técnica de entrevista
semiestruturada, para obtencdo de narrativas individuais, a serem interpretadas sob a
perspetiva do que se propds neste estudo, consideradas como fontes validas de
informacao sobre os sujeitos inquiridos, de praticas e vivéncias bem-sucedidas a manter,
Ou negativas a evitar ou a alterar. Como nos diz Machado Pais,

As potencialidades do método biogréafico radicam, sobretudo, num
valor de subjetividade que permite que a histdria de vida exista e
circule: a via da subjetividade é a que possibilita reconstruir o
alcance objetivo de uma consciéncia individual, de um grupo ou de
época. (Machado Pais, 2001, p.107)

No fundo procurou-se uma estratégia que permita obter factos, mas também
apreender o significado que o entrevistado possui sobre a sua experiéncia. Pretende-se
ilustrar realidades sociais que poderdo ser manifestamente interessantes sob o ponto de
vista da informacdo recolhida, quer para o estudo, quer para deixar algumas pistas das
varias realidades no contexto da deficiéncia.

Foram formulados guiGes de entrevista para os diferentes entrevistados, para as
familias e para os profissionais (professora e psicologa). No guido direcionado para as
familias (vide anexo I) foram constituidos tépicos de acordo com o que pretendiamos
estudar, como o perfil sociodemogréafico, a construcdo da experiéncia subjetiva dos
cuidados, os quotidianos e dindmicas familiares, 0s mundos sociais da experiéncia de
cuidador e as expetativas de futuro. No guido direcionado para os profissionais (vide

anexo 1V) o objetivo era perceber a sua perspetiva, os obstaculos a intervencdo dos
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profissionais, as sugestdes de melhoria, de que forma é desenvolvido o trabalho na
escola e instituigoes.

5.6. Procedimentos

As familias foram contactadas e aceitaram participar no estudo, foram
informadas que os dados seriam confidenciais e assinaram a declaragdo de
consentimento informado (vide anexo Ill), sendo também garantidos todos os

procedimentos legais e éticos. Neste estudo todos 0os nomes séo ficticios.
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a) Perfil sociodemografico

A anélise as historias de vida dos cuidadores aqui entrevistados, permitiu-nos
mergulhar em quotidianos construidos na imprevisibilidade dos dias. Embora a teoria ja
nos tivesse mostrado alguns feixes de luz acerca da realidade em estudo, a analise do
material recolhido, por via das entrevistas, permitiu-nos encontrar as mudltiplas
dimensGes, as menos esperadas e as mais reais dos dias dos cuidadores.

E clara a heterogeneidade das familias que fazem parte do estudo: diferentes
origens, profissdes, escolaridade, estado civil, condi¢bes socioeconomicas, familias com
filhos com deficiéncia de diferentes idades, com deficiéncia adquirida e congénita.
Historias de vida diferentes, mas com pontos em comum, a deficiéncia, os obstaculos
que Ihes foram impostos ao longo das suas vivéncias, as reconfiguracdes familiares ao
longo do ciclo de vida da familia.

Estes fatores podem ser determinantes no percurso da pessoa com deficiéncia,
no que diz respeito por exemplo no acesso a salde, como refere na entrevista 5
“...Assim foi, fomos ao oftalmologista especializado neste tipo de situactes, e apds
observacao diagnosticou uma deformacéo ocular. Nés como pais quisemos procurar
outras opinides de especialistas, uma vez que tinhamos capacidade financeira,
deslocamo-nos a Barcelona e Londres...”. Se as condi¢bes socioecOnomicas
influenciam no acesso a Saude e Educacdo, € também uma condicionante importante a
época em que se nasceu como refere na Entrevista 2 “... O Anténio nasceu em 1975,
nessa altura ndo existiam os cuidados que existem hoje...”. Atualmente o Sistema esta

mais capaz de dar resposta as necessidades das pessoas com deficiéncia.

A entrevistada 1 (Paula) tem 62 anos, vive em meio rural, tem o 6° ano de

escolaridade, é cozinheira, mée de Paulo que tem deficiéncia adquirida.

O entrevistado 2 (Artur) tem 78 anos, vive em meio urbano, tem o 4° ano de

escolaridade, estd aposentado, pai de Anténio que tem deficiéncia congénita.

A entrevistada 3 (Raquel) tem 64 anos, vive em meio rural, tem o 9° ano de

escolaridade, esta aposentada, mée de Luisa que tem deficiéncia adquirida.

A entrevistada 4 (Catarina) tem 30 anos, vive em meio rural, tem 0 12° ano de

escolaridade, esta desempregada, mée de Henrique que tem deficiéncia congénita.
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A entrevistada 5 (Julia) tem 60 anos, vive em meio urbano, é licenciada, é advogada,

mde de Bernardo que tem deficiéncia congenita,

b) A carreira de cuidador - a construcéo da experiéncia subjetiva dos cuidados

A experiéncia relativa ao parto foi, na maioria das familias traumatica, como refere
Artur “...Na gravidez desconfiamos que algo ndo estaria bem, porque ja tinhamos a
experiéncia de ter duas filhas, e falamos com o Doutor, que disse para ndo nos
preocuparmos que ia correr tudo bem. No dia do parto nasceu com o corddo umbilical
enrolado ao pescoco, 0 que levou a falta de oxigenagdo do cérebro...”. A Catarina
refere “...Quando cheguei ao hospital fiquei muito tempo a espera, dep0is passado
algum tempo, uma enfermeira foi chamar o médico, e iniciou o trabalho e parto (...), o
meu filho foi retirado através de uma tenaz, pelas pernas, quando olhei para ele estava
roxo, estive muito tempo para dar a luz. O procedimento da tenaz provocou no meu

filho uma deformacé&o nas pernas, ainda hoje continua com esse problema.

Foi uma experiéncia traumaética, muitas dores, expectativa e por outro lado revolta

pelo facto de estar tanto tempo a espera, em trabalho de parto...”

Nos casos da Paula e da Raquel, os partos decorram de forma natural, a
deficiéncia dos seus filhos é adquirida devido a acidentes como podemos constatar nas
palavras de Paula: “...0 parto foi de cesariana, nasceu sauddvel, aos sete anos teve um
acidente de bicicleta e ai é que se complicou a vida... Eu estava a trabalhar, ndo sei
como aconteceu, ndo sei se foi ele que foi ter com o carro, ou se 0 carro que 0
atropelou, foi num cruzamento aqui perto de casa, foi para o centro de saude e dai
seguiu logo para o Hospital de Sdo José em Lisboa, onde foi sujeito a uma cirurgia... .
Ja Raquel diz que “...Eu e o meu marido casamos em 1972, a “Luisa” nasceu em 1976
e o “Ricardo” em 1978, ambos nasceram com saude e sem problemas, eram duas
criangas saudaveis. Em 1980, num dia feriado decidimos ir lanchar a uma cidade
proxima com os nossos filhos, na viagem de regresso a casa um camido entrou em
coliséo com 0 nosso carro e a partir desse momento lembro-me de pouca coisa (...).
Soube que o meu marido e filho tinham falecido no local, e a minha filha tinha sido

transportada para um hospital em Lisboa, fiquei em choque, ndo sei onde fui buscar
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forcas, pedi a um casal amigo para ir comigo a Lisboa ver como estava a minha
filha...”

No caso de Julia, o parto decorreu de forma normal, mas a deficiéncia foi descoberta
apo6s o desenvolvimento da crianga: “...0 parto correu bem, o meu filho nasceu, mas
com 2/3 meses comecei a notar que algo ndo estava bem com o ele, apesar do pai dizer
que estaria tudo bem, uma vez que era psicologo, considerava que estaria tudo bem.
Mas eu com a persisténcia de considerar que algo ndo estava a decorrer de forma
natural, falei com o pediatra. Ap6s observacdo, referiu que o meu filho tinha um

problema nos olhos, considerou encaminhar para um médico oftalmologista.

Lidar com a noticia de que o filho tem deficiéncia é uma experiéncia dura, com
uma carga emocional negativa, e de grande relevo sentimental, como verificamos nos
testemunhos recolhidos. Paula recorda que “...Ndao me deixaram ver o meu filho nesse
dia. ApOs a operacdo e o recobro, disseram-me, a mim e ao meu marido, que 0
“Paulo” ia ficar com Deficiéncia, foi muito dificil aceitar isso, porque tinhamos um
filho sem problemas, com salde e tudo mudou num momento. As outras mées quando
nascem com problemas habituam-se, eu tive o meu filho até aos sete anos sem
problemas, e houve uma alteracéo em tudo, ele perdeu tudo, o andar, o falar, tudo! Foi
muito dificil de aceitar esta situacdo, se eu disser que foi facil de aceitar estou a

mentir.”’

Artur refere que, “...Foi dificil aceitar a Deficiéncia do meu filho, e sempre fiz
tudo para que ele pudesse estar o melhor possivel, mas posso dizer que os problemas
que a minha esposa tem sdo derivados aos problemas do “Antonio”. A minha mulher
foi muito abaixo, e eu tive animo para procurar o caminho para tentar de tudo o que
pudéssemos. N&o conseguimos mais porque também tinhamos poucos recursos

’

financeiros..."

Raquel recorda com alguma tristeza, “No dia seguinte fui para Lisboa sozinha,
sem conhecer nada nem ninguém, completamente triste, fui ver a minha filha. Passado
algum tempo a equipa médica e de enfermagem reuniu comigo e informaram-me que a
“Luisa” iria ficar com sequelas motoras e cerebrais permanentes, bom mais uma VeZ

’

caiu-me o mundo aos pés...’
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Catarina relembra com sentimento de revolta, “Mais tarde soube que o meu filho
tinha Paralisia Cerebral, considero que foi erro médico, o que me causou revolta e
tristeza, eu e 0 meu marido ficAmos devastados, um choque enorme, porque nao

>

estamos preparados para este tipo de noticias.’

No caso de Jalia refere que, “Notdvamos que o desenvolvimento ndo era igual
ao das outras criancgas. Isto aos 2/3 anos de idade, fizemos uma TAC e descobrimos que
0 problema nédo era apenas a visdo, mas que o nosso filho tinha Multideficiéncia.
Bem... quando soubemos isto, foi durisSimo para nos, tivemos algum tempo para
digerir esta noticia, mas como eu sou uma pessoa bastante positiva, considerei que

tinhamos de avancar e fazer o melior por ele e por nés todos.”

As trajetdrias enquanto cuidadores sdo distintas, enquanto Paula diz que,” Tive
de encontrar estratégias para lidar com o meu filho, custou-me muito, ninguém
imagina... Eu chorava de o ver assim, mas pensava que tinha de ser forte e ajudad-lo a
superar as dificuldades. Fui cuidando com base em experimentar no que resultava, fui

adaptando de acordo com a necessidade...”

Artur relata que, “...ficava preocupado porque trabalhava longe de casa, e fazer
horarios seguidos para estar mais tempo em casa, dormia no comboio e tinha falta de
descanso, porque a medida que o “Anténio” crescia mais trabalho dava, e a mae
sozinha era muito dificil controlar a situagdo.” Refere ainda “Ficamos mais livres e
tranquilos quando o “Antonio” integrou em 2006 uma Unidade Residencial, a partir

’

dai ficamos mais descansados...’

Raquel aprendeu a cuidar ao longo do tempo, “Aprendi a cuidar a medida que a

necessidade ia surgindo, e também com algumas pessoas em Alcoitdo. ”

Catarina possivelmente pelo seu filho ter 5 anos apresenta uma capacidade
animica maior procurando e lutando pela evolucdo e qualidade de vida do seu filho
“Desde muito tenra idade sempre fizemos muitos esforg¢os pelo meu filho, desde
procurar terapias para melhor a sua condicdo, todos os meses no Verdao vamos para
uma clinica no norte onde o “Henrique” tem todos os cuidados, desde fisioterapia,
terapia da fala e outro tipo de apoios, sdo fantasticos e verificamos muitas melhorias,

apesar de ser muito caro, mas vale a pena o esfor¢o. Queremos fazer de tudo para que
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ele se possa desenvolver 0 maximo possivel, ainda é uma crianca e tem margem para

melhorar a sua condigéo. ”

Relativamente a Julia verificamos que existe uma diferente forma no cuidar.
Devio exigente profissdo que tem, existe a necessidade de apoio de terceiros no cuidado
do filho: “A minha profissdo levava muito do meu tempo, agora nem tanto, por opgao
decidi reduzir o volume de trabalho, sou advogada e na altura s6 consegui conciliar a
minha vida pessoal, profissional e social com a ajuda da minha mde e porque
felizmente tenho capacidade econdmica para ter empregadas, de forma a conseguir dar
resposta a tudo. Também considero que o cuidador tem de ter tempo proprio de lazer e

diversao, ir ao cinema, viajar, fazer coisas de que goste. ”

No que diz respeito a forma como a experiéncia da deficiéncia alterou a sua viséo
sobre as pessoas com deficiéncia, responderam que ja respeitavam a diferenca, mas que
ndo tinham um conhecimento efetivo das especificidades e das dificuldades do dia-a-
dia.

¢) Quotidianos e dinamicas familiares na deficiéncia

Naturalmente ter na familia uma pessoa com deficiéncia altera a dindmica familiar e
possivelmente existe tensdes inerentes ao stress de cuidar de alguém com caracteristicas
especificas e complexas.

No caso de Paula, estd bem patente um enorme sentimento de culpa e revolta
“...N6s temos uma revolta enorme dentro de nds por mais que queiramos esquecer €
impossivel, ele era uma crianca normal ficou assim, ndo conseguimos ultrapassar,
existe um sentimento de culpa, e seu ca estivesse? Mas se eu nao tivesse ido? Mas se
eu...? Mas se eu...? O meu marido dizia para irmos sair mas eu nao queria, sentia-me
tdo bem sozinha, era 0 meu momento, isolei-me, eles acabavam por sair os dois. Hoje
em dia reconhego que deveria ter saido e errei. O meu marido levava o “Paulo” para

todo o lado.”

Artur confessa que, “O nascimento do “Anténio” alterou completamente a

rotina da familia, foi dificil, com duas filhas pequenas e saudaveis, e houve momentos
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de algum stress e revolta, ate certa idade ndo aceitei, mas com a idade comecei a

aceitar...”

O acidente em que faleceu o esposo, filho e filha ficaram com limitacGes fisicas
e intelectuais até ao final dos seus dias, e ja passadas mais de trés décadas, permanece
bem presente no quotidiano desta familia. Existe um sentimento imenso de revolta,
porque aquele acontecimento alterou por completo toda a dindmica da familia,

Conforme relata Raquel:

“ De facto, aquele acontecimento em 1980 marcou a nossa familia para sempre,
condicionou 0s nossos projetos de vida, causou muita dor e sofrimento, e hoje em dia
quase passados 30 anos ainda ndo consegui ultrapassar isso, sinto-me revoltada e

marcada para sempre.”
Em relacdo a frustracdo da sua filha agora com 38 anos:

“Na fase adulta, foi a questdo de ver as amigas casar e constituir familia, e ela sentir

esse desejo e saber que ndo ia ser possivel, assim como a questdo da sexualidade.

Atualmente, com 38 anos ja ha uma maior aceitacao, faz voluntariado numa Instituicdo

¢ rececionista, e gosta do contacto com as outras pessoas.”.
Catarina sofreu uma depressao:

“Quando o “Henrique” tinha sete meses tive uma depressdo, a minha familia, e a
familia do meu marido foram o meu suporte de apoio, felizmente estavam por perto
para me poder apoiar e ajudar no cuidar do meu filho e apoiar-me a mim porque

estava debilitada psicologicamente.

d) Os mundos sociais da experiéncia de cuidador

A conciliagdo da vida pessoal, familiar, social e profissional torna-se, nestes casos,
um desafio dificil de superar.
No caso de Paula “Eu digo as minhas colegas, que ao longo da vida tive varios
problemas mas como o acidente do meu filho, ndo ha nenhum igual. Veio alterar tudo
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na nossa vida, ja tinha outra filha a “Barbara” com 12 anos de idade, a irmd foi outra
parte que tivemos de trabalhar, muitas das vezes ndo tinha paciéncia nem para mim,
sentia-me bem sozinha sem ninguém me chatear, ndo tivemos apoio de ninguém, mas
também ndo quisemos, nem eu hem o meu marido, a médica disse que nos tinhamos de
ser acompanhados, n6s nunca aceitamos ajuda nem quisemos. Hoje em dia, reconheco

que deveriamos ter sido acompanhados, ndo quisemos e agora estamos a sofrer!

Sinto-me muito desgastada, porque quer queiramos ou nao temos muito desgaste, mas
sempre levamos o “Paulo” para todo a lado a passear seja o que fosse, nunca o
escondemos. Ao nivel do trabalho sou cozinheira numa Instituicdo e sempre tive o

apoio e facilidade em trocar horarios e férias por parte das minhas colegas.”

Raquel recorda o momento dizendo que, “Foi dificil conciliar o meu trabalho no
Comercio Grossista, com os tratamentos da Luisa em Alcoitdo, foram momentos de
grande sofrimento, revolta e angustia. Porqué a n6s?! Porque é que esta desgraca nos
tinha de acontecer? Um acontecimento que me vai marcar até a morte, ainda hoje sinto
revolta e tristeza nunca mais fui a mesma pessoa, tive algumas depressdes, mas tenho
tentado sempre seguir em frente, tenho de cuidar da “Luisa”, ela necessita do meu

apoio para quase tudo.

Aprendi a cuidar a medida que a necessidade ia surgindo, e também com algumas
pessoas em Alcoitéo.

Passamos fases de muito stress e tensdo entre as duas, uma delas foi quando teve de
ficar na terra com os avos, tinha oito anos, e eu tive de ficar a trabalhar em Lisboa até
conseguir transferéncia para aqui. A “Luisa” sentia revolta e pensava que eu estava
longe por ndo querer saber dela. Entretanto esse sentimento passou, eu vim para junto

dela, consegui pedir transferéncia.”

Catarina tenta dedicar o tempo disponivel aos filhos, “Estou desempregada ha
muito tempo, tento dar o maximo de apoio aos meus filhos, s6 quero que eles estejam

2

bem

Julia conseguiu conciliar a vida profissional e pessoal com o cuidar do seu filho

com o0 apoio de Empregadas, uma vez que tem recursos econoémicos que assim o
permitiam.
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Todos os entrevistados referem que sd@o ou foram vitimas de exclusdo ou de
“olhares” menos simpaticos por parte da comunidade, familiares, Escola e amigos.
Paula refere que, “...Senti alguma discriminagéo por parte de algumas pessoas da
terra, mas nunca discuti com ninguém, vinha-me embora trazia-o para casa e chorava,
custava-me muito, ainda agora me custa. As pessoas as vezes falam da boca para fora
ndo conhecem, ndo sabem o que dizem... ",

No caso de Artur sentiu discriminagéo familiar, “Tinhamos duas filhas pequenas
e ndo foi facil gerir tudo isto, a familia afastou-se e ndo apoiaram, excluiram-nos por
causa do problema do nosso filho, era uma altura diferente, escondiam-se as pessoas

com Deficiéncia, nds nunca escondemos o nosso filho sempre foi a todo o lado.

Na altura na terra sentimos alguma discriminacdo por parte de algumas pessoas e
especialmente da nossa familia. Faziam almogos e jantares e ndo nos convidavam e
diziam que tinhamos um filho parvo. Tentei desvalorizar e zelar pelo pessoal de casa.
Eu enfrentei os problemas e tivemos muita forca para ultrapassar os obstaculos! ”

Raquel refere que a filha foi vitima de bullying na escola “...a rejeicdo por parte
dos colegas na escola, por ter limitacdes, ela frequentou até ao 6° ano de escolaridade,

era alvo de gozo e chacota por parte das outras criangas...” E discriminagado familiar:

“Ha alguma discriminagdo e olhares, sempre houve, a primeira foi da propria familia,
nem um telefonema nem uma visita, um jantar de aniversario nada, para mim é uma

’

tristeza as coisas serem desta forma.’

Julia que vive numa grande cidade, refere:

“«“ 2

esmo vivendo em meio urbano ao longo destes 34 anos de vida do ‘“Bernardo
ainda existe estigma por parte da comunidade, ha sempre olhares diferentes, mas creio
que as pessoas reagem dessa forma sobretudo por falta de conhecimento em relagédo a
deficiéncia. Apesar de considerar que as coisas tém vindo a melhorar, mas ainda ha

’

muita falta de informagdo.’

Sentimos durante todas as entrevistas uma forte carga emocional relativamente a
exclusdo e discriminagdo dos seus filhos nos mais variados contextos. A maior parte

refere que muitas pessoas demostram essas atitudes por falta de conhecimento em
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relacdo as pessoas com deficiéncia, apesar de existir uma evolucdo positiva ao longo

dos anos.

e) O cuidador e as expetativas de futuro

O projeto de vida do cuidador sofre alteracbes, assim como € evidente uma
significativa preocupacdo com o futuro dos seus filhos, principalmente quando os pais
desaparecerem.

Paula, relativamente ao futuro, manifesta sentimentos de desespero:

“Em relacdo ao futuro preocupo-me com tudo, deus me de forca até que possa. Tinha
tanta preocupagdo e o meu marido ainda me arranjou mais. Tive sempre a ajuda do
meu marido, mas ha dois anos tentou o suicidio e ficou numa cama até hoje, nunca
mais vai ser 0 mesmo, e nao vai recuperar, ndo esta bem nem fisicamente, nem ao nivel
da cabeca, estd numa unidade de cuidados continuados, era um importante apoio para
noés. Neste momento ndo tenho preparado o futuro estou completamente desorientada,
penso tudo e se calhar ndo penso nada.”

Artur e a esposa tinham ja duas filhas pequenas e a vida alterou-se:

“Alterou a nossa vida enquanto casal, nem tinhamos preparacdo para lidar com o
“Antonio”, quer para ir passear, ou para qualquer coisa, preparamo-nos & medida que

fomos vendo como ele reagia, de forma a ser melhor para ele e para ngs.”
No que diz respeito ao futuro, diz que:

“Enquanto ele for vivo gostaria que ele ndo sofresse e continuar na Unidade
Residencial, e ficamos mais descansados porque sei que ele esta bem tratado e cuidado,
e nos podemos estar descansados, quando o “Anténio” integrou a Residéncia foi como
me tirassem 20 kilos de cima. Agora sabemos que ele esta bem, eu tenho 77 e a minha

mulher 76 anos, queremos cuidar um do outro e estamos mais descansados. ”

O Projeto de vida do casal foi completamente alterado no caso de Raquel:
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“Eramos um casal jovem e ficaram muitos sonhos por terra, foi um dia que nem tenho
palavras para o descrever, nem sei como consegui resistir aquela dor de perder filho e
marido ao mesmo tempo, e além disso tinha a minha filha de 4 anos nos cuidados

intensivos, sozinha em Lisboa...”

“De facto, aquele acontecimento em 1980 marcou a nossa familia para sempre,
condicionou 0s nossos projetos de vida, causou muita dor e sofrimento, e hoje em dia
quase passados 30 anos ainda ndo consegui ultrapassar isso, sinto-me revoltada e

marcada para sempre...”
Prepara o futuro com cuidado pois refere que € a Gnica familia que a filha tem:

O meu grande medo é o dia que eu morrer o que serd da “Luisa”, ndo ha ligagdo com
a familia, ndo tem irmaos, ndo tem ninguém que cuide dela, ser cuidador néo é facil, é
muito desgastante gerir o dia-a-dia, as frustracdes e tudo mais. Preparei um processo
em tribunal para que quando eu morrer a “Luisa’ fique ao cuidado de uma Institui¢do
na drea da deficiéncia, é uma forma de ficar mais descansada e que a “Luisa” fique

bem cuidada quando eu j& ndo estiver neste mundo.
Catarina, mae do Henrique, que ainda é crianca, refere:

“Atualmente tenho trinta anos e o meu marido trinta e seis, no futuro quero continuar a
lutar e a fazer tudo para que o “Henrique” tenha aceSSO a terapias e Servigcos que

’

sejam benéficos para o bem-estar e qualidade de vida dele, vamos continuar a lutar.’
Julia, mae do Bernardo, diz que:

“Ser cuidador causa um enorme degaste, e considero que ha falta de apoio e
informacdo para as familias resolverem uma serie de problemas, eu tenho uma
profissdo que me permite conhecer o Sistema Social e Politico, sei onde me tenho de
dirigir para resolver qualquer assunto, e no caso de encontrar uma estrutura
residencial para que o futuro do “Bernardo” possa ficar salvaguardado, ndo consigo
encontrar resposta em lado nenhum. E uma coisa que me preocupa e no quero deixar

I

essa responsabilidade para o irmdo, porque tem a sua vida e os seus projetos.

Relativamente ao futuro;
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De facto preocupa-me muito o futuro, onde fica? Como? Tento ndo pensar nisso todos
os dias, porque sendo fico louca, tento ir levando ao de leve, e procurar solucdes de

forma a precaver determinadas situagdes, até porque sou uma pessoa muito positiva. ”

Em todos os casos, a preocupagdo com o futuro € iminente, os seus filhos séo

dependentes de terceiros, ndo sdo autbnomos para realizar uma vida independente.

Estas familias vivem com esta reocupagao, “e quando eu falecer? Como vai ser? Quem

cuida?”

f) O cuidador no papel de representante de uma Institui¢ao

A Associagdo surge por uma necessidade que um grupo de pais identificaram na
sociedade, havia uma lacuna nas respostas educativas para os seus filhos, como refere a
Presidente de uma Associacdo de Pessoas com deficiéncia:

“Chegou a uma dada altura em que eu e um grupo de Pais, verificdmos que existia um
a lacuna na resposta as Criancas com Deficiéncia e decidimos procurar, pesquisar
sobre isso, verificamos que no Pais existia ha relativamente pouco tempo Associacdes
de Pais de Pessoas com Deficiéncia que se juntaram e formaram Respostas para 0s

seus filhos e para os demais.

Criamos a nossa Associacao, ndo foi facil, na altura os servi¢os da Educacéo estavam
centralizados em Lisboa e tinhamos de nos deslocar a Capital para reunibes e

’

estabelecer Diretrizes do Trabalho que iria ser desenvolvido.’

Foram crescendo ao longo do tempo e adaptando-se as novas realidades e

necessidades:

“Na Instituicdo existem as mais variadas Respostas Sociais, nomeadamente,
Intervencdo Precoce, Apoio Domiciliario, Centro de Atividades Ocupacionais, Lar
Residencial e diversos projetos, é muito complicado gerir os Recursos Humanos pelas
mais variadas razoes. Mas temos conseguido levar o barco a “Bom Porto” Mas por
vezes ja me sinto cansada de tantos anos na Direcdo da Instituicdo, ja passamos por
muitas dificuldades e casos de complexa resolucéo. Fico feliz de ver que a Instituicdo
cresceu muito nestes 25 anos de vida, adaptou-se as novas realidades e ainda
crescemos mais. Estamos a lidar com a questédo do envelhecimento da Pessoa com
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Deficiéncia de forma bastante cuidadosa, € uma nova realidade. Chegam-nos aqui
pessoas com Duplo Diagndstico, em que depois temos muitas dificuldades em lidar com
a situacdo, por esta ndo sera a resposta indicada, mas infelizmente ndo existem

respostas efetivas na Comunidade na area da Doen¢a mental...”
Afirma ter uma boa relagdo com o poder politico:

“Junto do poder politico sempre fomos bastante reivindicativos, e até ao momento ndo
temos razdo de queixa, tém-nos apoiado sempre que podem, porque as vezes

compreendemos que existem obstaculos burocraticos e de cariz financeiro”

A méae de uma pessoa com deficiéncia e Presidente de uma Instituicdo na area da

deficiéncia, refere:

“Enquanto lider de uma Instituicdo sendo mée de uma Pessoa com deficiéncia, tenho
uma visao diferente do que ser lider de uma Instituicao da area da Deficiéncia, sem ter
um filho com deficiéncia. Veste-se a camisola por um grupo de Pais, sabemos
efetivamente as reais necessidades dos nossos filhos e reivindicamos e exigimos até ao

ultimo esforco, para que tenham bem-estar e qualidade de vida...”
Relativamente ao futuro enquanto mae:

“Ao nivel pessoal preocupa-me muito no futuro, quando eu e o pai falecer, que destino
tera a “Sofia”, ela ja experimentou ficar na Residéncia, s6 que como forma de protesto
deixa de comer e n6s com o coracdo apertado vamos l& busca-la, e esta connosco em
casa. No futuro creio que quando nds falecermos vao cuidar muito bem da minha
filha.”

Existe um sentido de pertenga ndo sé a sua filha mas a um conjunto de pais que
tém as mesmas preocupacdes, obstaculos, desafios e semelhantes vivéncias. Acresce a

responsabilidade de fazer mais e melhor por um bem comum.

g) Analise da entrevista realizada a professora de educacéo especial

Efetudmos uma entrevista a uma professora de educagdo especial e a uma

técnica superior de um Centro de Atividades Ocupacionais (C.A.O.), para tentar
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perceber as perspetivas destes profissionais que lidam com a realidade da deficiéncia em
diferentes idades e contextos.

Na relacdo escola/familia a professora defende que é primordial existir uma
relacdo de colaboracdo de modo a garantir um apoio adequado as necessidades dos
alunos com necessidades educativas especiais:

“Na relagdo entre familia/Escola tem de haver uma colabora¢do/cooperagao de ambas
as partes, porque normalmente sdo pais muito ansiosos, com muitas expectativas em
relacdo aos filhos, apesar de terem nocdo das dificuldades, mais ainda assim com
elevadas expectativas, 0 que 0s torna muito ansiosos. Por outro lado, mostram-se
desconfiados que ndo sdo dadas as respostas corretas por parte dos professores, mas
sdo pais que precisam de algum apoio, poderem falar, sentir a vontade para colocar
questdes. E preciso um trabalho de cooperacdo que a Escola procura as familias para
poder dar resposta de acordo com as expectativas que tém, e algum trabalho tem de ser
feito em casa, e aquilo que se consegue na Escola, s6 conseguimos se a familia
colaborar. Ha situacdes que nao conseguimos dar a melhor resposta porque as familias
também nédo colaboram, ou por que se fecham, ndo reconhecendo as dificuldades, nédo
aceitando as respostas que a Escola tem para oferecer, e isso torna-se um entrave ao

trabalho do professor.”

Principais obstaculos ao desenvolvimento do aluno sdo identificados:

“A familia pode ser um obstaculo a partir do momento em que ndo aceita as
dificuldades, ou ndo aceita a problemética do seu educando, até sabe que tem, vai ao
médico especialista, mas na pratica em termos de atividades diarias ndo aceitam essas
limitacBes e isso torna-se num obstaculo, ha uma divergéncia entre a expectativa e a
realidade. Julgo que quando vdo ao médico, vao a espera da cura e depois onde sdo
confrontados com a realidade é na Escola, acabam por querer encontrar alguém que
seja o culpado, e ai o Elo mais fraco é a escola, ndo conseguem fazer aquilo que eles
tinham perspetivado para os filhos. Ao nivel escolar a falta de recursos suficientes € um
obstaculo, recursos especializados, deveriamos ter mais horas com os alunos para
poder fazer um trabalho mais especifico, mais individualizado, mais horas de técnicos
para desenvolver as respetivas terapias. NOs na educacéo especial olhamos para os
alunos ndo por aquilo que eles ndo conseguem fazer, mas sim pelo que conseguem
fazer, pelas potencialidades, s6 que a falta de recursos faz que ndo seja possivel
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potenciar. Um outro obstaculo, considero que s6 quem vé a parte boa sdo 0s
professores de Educacdo Especial, o resto dos docentes ndo conseguem perceber que
aquele aluno é capaz de fazer. A primeira coisa que eles dizem é: “ o que é que eles
ndo sdo capazes de fazer?”, Veem ao contrdrio, deve-se ver pela positiva, ndo pela
negativa. Para a educacao especial qualquer ganho que o aluno faca é uma vitoria, a
restante comunidade educativa ndo consegue valorizar 0s pequenos progressos, tém de
estar centrados obviamente em todos 0s outros e ainda por cima ha exames, provas de
afericdo, os alunos de EE ndo conseguem ter o atendimento que deveriam ter mesmo

em contexto de sala de aula.”

Quanto a questdo relativa a existéncia ou ndo de uma escola verdadeiramente

inclusiva, a entrevistada tem o seguinte ponto de vista:

“Aquilo que é a Inclusdo, ndo sei se o0 é efetivamente. A legislacdo existe, 0s papéis
existem, porque tém de ser feitos, mas a pratica, ndo é uma prética inclusiva, os Alunos
estdo na sala, mas efetivamente ndo ha um trabalho por parte de todos na perspetiva de
Inclusdo. Participam nas atividades da escola mas ndo estdo envolvidos, ainda ha um
grande distanciamento, talvez porque a sociedade seja muito competitiva, e ndo sejam
valorizados aqueles que tém mais dificuldades, ndo conseguem ter um papel téo ativo.
H& um desconhecimento relativamente as pessoas com deficiéncia, e parte muito das
experiencias que os alunos tém néo s6 na Escola, mas também em casa e na sociedade
de uma forma geral. Na escola temos uma unidade de multideficiéncia, mas ainda toda
a gente se afasta um pouco, principalmente os pais dos mais novos, a pouco e pouco
vdo contactando mas sempre como os “coitadinhos”, ndo olham para aquela crianga
como um cidaddo com deveres e que tem direito a participar tal como os seus filhos. A
Escola vai dando as respostas, mas a sociedade nao é propriamente inclusiva. Por
muito que se tente trabalhar isso na escola, a escola néo vive fechada em si mesma,
tudo o que ali é trabalhado, se ndo for trabalhado na familia depois ndo se conseguem

ter ganhos.”

Relativamente a articulacdo entre os varios profissionais presentes no contexto
escolar
“A Articulacdo entre técnicos e os professores de EE e os professores titulares no 1°

ciclo, considero que é importante perceber que ha uma diferenca na dindmica do 1°
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para o 2° e 3° ciclo. No 1° ciclo ha um professor que é o titular de turma e é muitas
vezes mais facil a articulagdo do que com o diretor de turma no 2° e 3° ciclo, ha uma
maior dispersdo. Vamos tendo diretores de turma mais conscientes do seu papel, mas
de uma forma geral vamos conseguindo ganho, os técnicos vao passando estratégias

alem do trabalho que fazem.”

Em relacdo a forma como a comunidade escolar olha para os alunos com

necessidades educativas especiais:

“A comunidade escolar olha para os alunos com NEE como um fardo, sdo alunos que
dao trabalho, por um lado sdo aqueles alunos que vao segurando o nimero de turmas,
mas de forma geral torna-se complicado porque tem de se ter mais materiais, adaptar
matérias, relatorios, cuidado extremo na alimentac@o, uma supervisao, sdo aqueles que
exigem sempre mais cuidados. A comunidade escolar assume que os alunos com NEE
sdo da responsabilidade do professor de educacédo especial, mas esses alunos tém um
diretor de turma. Tem sido um caminho longo e doloroso, e é preciso partir muita
pedra para alcancar alguns ganhos. Alguns professores tém essa pratica, mas muitos

outros tentam desmarcar deste papel.”

Pedimos sugestdes de melhoria do sistema de ensino, no que concerne a
educacdo especial, a professora enumera algumas sugestdes:
“Os professores de educagcdo especial deveriam poder fazer um trabalho mais
individualizado, mais horas para trabalhar individualmente com o aluno, temos muitos
alunos gue somos responsaveis de caso e ndo temos horas para trabalhar com eles, s

posso dar estratégias se conhecer o aluno.

Os técnicos sdo muito importantes, depois considero que seria importante criar
medidas educativas intermédias, com o 3/2008 essa medida deixou de existir e com o
culminar que os alunos com deficiéncia profundas ndo estavam na escola e agora
estdo, é preciso criar uma medida educativa intermedia. Nao podem tabelar de uma
forma geral, tém de atender as situagdes especificas de cada aluno e de cada escola,
cada escola e cada aluno é uma realidade completamente diferente, é preciso dar

by

alguma autonomia aos diretores para que possam atender a sua realidade. Nas
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medidas educativas é necessario criar alguma flexibilidade no curriculo para que todos

possam atingir o sucesso. Para alguns terem Sucesso sdo descurados outros.”

h) Analise da entrevista a técnica superior de um Centro de Atividades

Ocupacionais

E psicdloga clinica, desenvolve a pratica profissional na area da deficiéncia ha
cinco anos, salienta a importancia do trabalho institucional.
“A instituicdo muitas vezes faz a ponte e “da voz” a familia, a familia ndo tem
conhecimento e acaba por ndo ter acesso a alguns servicos da comunidade, por
isolamento, burocracia, baixa escolaridade, nesse sentido os técnicos da instituicéo,
acabam por dar apoio de forma a aproximar a familia da comunidade. A propria

familia sabe que existem mas por dificuldades ndo conseguem ter acesso.

As familias mais idosas a Unica interacdo que tém € a instituicdo, contam connosco
para resolver alguns problemas que surge no quotidiano (marcacdo de consulta, aderir

’

a tarifa social, enviar e ler cartas), por vezes apenas falar sobre a vida.’

Identificou os principais obstaculos ao quotidiano da pessoa com deficiéncia:

“A pessoa com deficiéncia tem alguns obstaculos familiares, sdo vistos em alguns casos
como “incapazes”, o simples facto de escolher o que vai vestir, escolher o que comer,
as familias acabam por ser elas proprias a escolher e tomar as decisdes em vez de ser a
pessoa com deficiéncia. As familias limitam muito o desenvolvimento dos seus filhos,
por exemplo, a simples acdo de servir um prato de sopa ou colocar o0s pratos na mesa,
tomar banho. Mais tarde vai ter repercussdes na vida das pessoas com deficiéncia, uma
vez que no passado fizeram tudo por eles. Se a autonomia é condicionada na fase de
desenvolvimento, mais tarde as familias vao ter mais dificuldade em cuidar por estdo
envelhecidas e com menos capacidade. Em relacdo a sexualidade ainda é TABU, como
se a pessoa com deficiéncia ndo tivesse sexualidade, ndo tivesse interesse por outras
pessoas, muitas vezes esses comportamentos sdo reprimidos. Consideram que a ndo tém
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sexualidade e sdo vistas até adultos, como eternas criancas. Ao nivel institucional e
comunitario ainda sao vistos como criangas e em alguns casos sao infantilizados no

’

trato e no cuidar.’

Salientou a importancia da instituicdo na garantia dos direitos da pessoa com
deficiéncia:
“A instituicdo trabalha em relacé@o aos direitos, acaba por proporcionar e trabalhar os
direitos e deveres, por ser a voz dos clientes na reivindicagao de direitos, em ter acesso
a servicos, férias, atividades que os demais tém e usufruir de bem-estar e qualidade de
vida. Se ndo fosse a Instituicdo, algumas pessoas nao teriam oportunidade de ter acesso
a férias, experiéncias sensoriais importantes para o desenvolvimento social e pessoal, o

1

contacto com outras realidades, o facto de praticar exercicio fisico e muito mais.’
A importéncia da articulacdo entre os varios profissionais:

“As equipas habitualmente retnem-se semanalmente, sdo abordados e discutidos
assuntos dos utentes e do servico, dando uma visdo multidisciplinar para um
determinado caso. Sao planeadas atividades, € importante o contacto com 0s monitores
porque sdo a primeira linha na interagdo. Os técnicos fazem articulagdo com técnicos
de outras instituicbes, centro de salde, apoio domiciliario, seguranga social.

Diariamente a articulacao entre técnicos é feita informalmente. ”
A forma como a comunidade olha para a pessoa com deficiéncia:

“A Nossa Instituicdo tem feito um trabalho muito intenso junto da comunidade, de
forma desmitificar a forma como olham para as pessoas com deficiéncia, tem evoluido
muito positivamente. Na maior parte dos casos o que cria 0 estigma nas pessoas é 0
desconhecimento que tém sobre as pessoas com deficiéncia. E importante, estar na
comunidade, ir ao cinema, a eventos musicais, feiras, a comunidade pode vir a
Instituicdo conhecer. Claro ainda existe pessoas que os vém como os “ coitadinhos”.
Dou um exemplo, fomos a um evento, jantdmos, vimos o espetaculo, e uma amiga
minha disse-me: “eles até se portam bem”, eu fiquei meio chateada porque eles ndao

sao bichos, é verdade as pessoas ainda tém aquela ideia de que se portam mal e néo
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sabem estar. Ainda existe pessoas com essa ideia, mas € por ndo conhecerem a

realidade da deficiéncia.”

Enumerou algumas sugestdes de melhoria do sistema intervencéo e apoio social

as pessoas com deficiéncia:

“Existe uma grande lacuna na instituicbes em dar um apoio mais direto na gestdo
familiar, existem familias que necessitariam de apoio diario, mas dada a distancia
geogréfica da Instituicdo ndo possivel dar esse apoio direto como desejariamos. As
familias estdo envelhecidas, num territorio pobre e desertificado, com baixos niveis de
escolaridade. Na gestdo econOmica ha muitas familias que os préprios pais tém
deficiéncia, ndo conseguem efetuar uma gestdo do rendimento familiar de forma

equilibrada.

Os cuidadores necessitavam de apoio de proximidade. Seria importante existir mais
estruturas residenciais, visto que a esperanca média de vida aumentou, mas o0s
cuidadores ja nao tém capacidade para cuidar dos seus filhos, e ndo ha forma de dar
resposta a tantos pedidos de institucionalizacdo. Algumas familias ja ndo tém
capacidade de ter os seus filhos em casa, mas ndo ha vagas, alguns cuidadores eles
proprios ja necessitariam de estar num lar idosos, e ndo conseguem dar o apoio efetivo

aos filhos, sobretudo, higiene, alimentagdo, medicacéo etc.”

Estas duas entrevistas foram manifestamente importantes como complemento as
entrevistas realizadas as familias e a Presidente de uma Associacdo da area da
Deficiéncia. Permitiu obter uma visdo global e holistica, com varias perspetivas dos

atores no quotidiano e no percurso das Pessoas com deficiéncia.
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Conclusao

Incluir a pessoa com deficiéncia ¢ uma tarefa gratificante e motivadora. E
claramente um trabalho com desafios diarios, complexo e requer uma sintonia entre as
equipas e os profissionais que intervém com as familias.

A sociedade deve valorizar todas as pessoas, permitindo o desenvolvimento a
cada pessoa em situacdo considerada de dificuldade, uma intervencdo que promova a
autonomia emocional e cognitiva das pessoas com deficiéncia.

Temos a convicgao que as pessoas com deficiéncia no futuro véo ser dotadas de
outros instrumentos e estimulos, que no passado ndo existiam. Falamos da intervencgéo
precoce, onde a crianca e familia sdo capacitadas precocemente. As escolas estdo mais
dotadas quer de profissionais, quer de estruturas direcionadas para os alunos com
necessidades educativas especiais.

E imperiosa a frequéncia da escola, para que a pessoa com deficiéncia seja
estimulada precocemente, e assim ficar dotada de conhecimentos e autonomias, que
podem ser vetores essenciais na sua capacidade e autodeterminacéo enquanto adultos.

O estudo do quotidiano d&-nos a conhecer uma das experiéncias mais
envolventes que acontece no interior das familias — o cuidar. A casa foi o lugar que
acolheu o nosso estudo. Entramos no espaco intimo onde reside a familia, onde a
dindmica familiar se desenvolve, seja ela positiva ou negativa, percebemos que as
historias contadas ddo conta de familias cada vez mais abertas ao que acontece no
mundo exterior. Encontramos dinamicas familiares distintas, todas as histdrias séo
diferentes, mas com tracos em comum que deixam revelar historias passadas que foram
sendo chamadas ao fio do discurso que pudemos ouvir pela voz do cuidador (Guerra,
2016).

Para algumas familias foi dificil “mexer” num passado sofrido, com falta de
esperanca e em alguns casos desespero. E neste campo que os cuidadores necessitam de
ser cuidados, de ter apoio efetivo, de serem ouvidos, de ser retirada “carga dos ombros”.
Encontramos acontecimentos significativos em todos os relatos, alguns do plano
normativo, reveladores dos acontecimentos normais pelos quais passam as diferentes
familias, outros com um caracter transformador do rumo da vida do cuidador: sobretudo

associados a perda de familiares.
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Numa sociedade em que as familias sdo cada vez mais complexas, com
fronteiras ténues e permeaveis ao exterior, podemos assumir que este € um tempo
amplamente pertinente para o estudo dos contornos das solidariedades que se
desenvolvem no seio das familias. Os valores familiares sdo predominantemente mais
voltados para a realizacdo individual, e, simultaneamente, mais abertos a envolvéncia
em multiplos tempos, espacos e contextos sociais. Observamos vidas de sujeitos
cuidadores, cujas carreiras, planos e projetos foram interrompidos ou comprometidos
pelo irromper da deficiéncia.

Assistimos, nos relatos contados, a diversidade de acontecimentos considerados
como significativos pelo cuidador e a diferentes relacbes entre cuidador e pessoa
cuidada. As vidas destes sujeitos estdo, invariavelmente, ligadas pelo fio da deficiéncia,
acontecimento que modela, profundamente, a trajetéria de vida dos sujeitos.

As motivacdes para assumir o papel de cuidador configuram-se como algo natural e
intrinseco.

Quanto as representacdes do cuidar constatamos, por um lado, representacGes
associadas a ideias positivas: reciprocidade e amor e, por outro lado, representacdes
conotadas como negativas e desgastantes.

Relativamente aos apoios nos cuidados, existem, igualmente, percecOes

distintas. O apoio percebido varia de cuidador para cuidador e este € um aspeto que
deixa revelar a participacdo ou ndo participacdo dos outros nesta experiéncia.
Apesar das familias estudadas estarem cientes da importancia da socializacdo dos seus
filhos para se proceder a uma integracdo mais eficiente nos diferentes circulos aos quais
pertencem, a maioria refere que encontra dificuldades em leva-los para os convivios
fora de casa. As adversidades decorrentes da deficiéncia, a dupla vigilancia, a pouca
autonomia e os comportamentos que trazem embaracos a familia, sdo razbes que
desmotivam as familias e tornam esta atividade numa prética dificil de ser conseguida.
No entanto, a selecdo dos ambientes e os beneficios trazidos para o filho e para a familia
pesam nas decisdes. O nivel de autonomia e 0 comportamento adaptativo do seu filho
aos diferentes contextos sociais determinam a frequéncia da inclusdo no lazer, fora do
ambiente doméstico.

Sera muito importante, no futuro, repensar a intervencdo junto das familias de

filhos com deficiéncia, as instituicdes sociais e a escola desenvolvem um trabalho de
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acompanhamento ao longo da vida sob a pessoa cuidada, as familias cuidam desde a
nascenca a idade adulta. Em Portugal necessitariamos de criar politicas publicas
integradas de acompanhamento a pessoa com deficiéncia e sua familia ao longo da vida,
de modo a apoiar, capacitar e aconselhar nas tomadas de decisdo, tendo sempre como
foco a pessoa com deficiéncia e o seu projeto de vida.

Ao longo do estudo sentimos que estas familias necessitam de ser «ouvidas»,

falar dos problemas do quotidiano. Sentimos também que quando é abordado o tema da
conjugalidade, a maior parte das familias entrevistadas tendem a evitar este tema.
Ainda existe uma escassez de estudos na area da deficiéncia. Podera ser pertinente
futuramente estudar de que forma os cuidadores limitam ou potenciam os projetos de
vida das pessoas cuidadas: serd que a pessoa com deficiéncia tem «voz» ativa na
familia? De que forma sera condicionado o projeto de vida, as amizades, 0 emprego, as
relacdes?

Considerando as perspetivas de futuro no que concerne ao aumento previsto do
namero de dependentes e ao desequilibrio intergeracional, considerando a realidade em
termos da relacdo desfasada entre as politicas e 0s meios e recursos existentes, torna-se
fundamental mobilizar energias e atores, e empreender em conjunto a reflexao,
exploracdo e ativacdo de uma rede de respostas possiveis, sustentaveis e inovadoras que
incluam o olhar critico dos que se encontram diretamente envolvidos na prestacdo de
cuidados informais, que contemplem o respeito, o sofrimento e a dignidade humana e
que apoiem simultaneamente os dependentes e os cuidadores, orientando-se para
proporcionar a qualidade de vida desejada por ambos. A importancia do suporte
emocional e relacional estruturante, em momentos significativos e decisivos da vida,
prende-se, nomeadamente, com o ajudar o cuidador e indiretamente o dependente e a

familia a viver da melhor forma a fase de vida em que se encontram.

70
Instituto Politécnico de Portalegre

Escola Superior de Educacdo e Ciéncias Sociais



BIBLIOGRAFIA

Alarcédo, M. (2006), (Des) equilibrios familiares. Coimbra: 3? edicdo, Quarteto Editora.

Alves, J. (2012), Sociedade, crise e reconfiguracdes: VII Congresso Portugués de
Sociologia, Vidas de Cuidado(s). Uma analise Sociologica do papel dos cuidadores,
Universidade Porto. Disponivel online em:
https://estudogeral.sib.uc.pt/handle/10316/17869 consultado em 11/09/2017.

Amandio, S. et al (2016), A vida entre N6s — Sociologia em carne viva, Deriva Editores

Ander-Egg,E (1995), Introdugéo ao trabalho social, Petrépolis, Vozes.

Apolonio, A.; Franco, V. (2002). Exigéncias da Diversidade: VII Congresso
Internacional, Santiago de Compostela. Disponivel online em:
home.uevora.pt/~vfranco/DN.doc consultado em 16/02/2017

Bautista, R. (1997). Necessidades Educativas Especiais. Lisboa: Dinalivro.

Bruto da Costa, A. (2007). Exclusdes Sociais. Lisboa: Gradiva.

Casanova, J. (2008). Pessoas com deficiéncias e incapacidades- um inquérito Nacional,

VI Congresso Portugués de Sociologia, Universidade Nova de Lisboa.

Cardoso, J. L., Magalhaes, P., Pais, J.M. (org) (2013). Portugal social de A a Z: temas
em aberto. Lisboa: IMPRESA Publishing

César, M. (2003). A escola inclusiva enquanto espago — tempo de didlogo de todos para
todos. In D. Rodrigues (Org.) Perspetivas sobre a inclusdo. Da educacdo a sociedade,

Porto: Porto Editora.

71
Instituto Politécnico de Portalegre

Escola Superior de Educacdo e Ciéncias Sociais


https://estudogeral.sib.uc.pt/handle/10316/17869
http://home.uevora.pt/~vfranco/DN.doc

Costa, M (2004). A familia com filhos com necessidades educativas especiais. Revista
Millenium - 30, 74-100. Disponivel online em:
http://www.ipv.pt/millenium/Millenium30/7.pdf, consultado em 12/12/2016.

Duarte, M. (2010). Percecdes, Sentimentos e Receios de Familias de Criangas com
Deficiéncia - Um Estudo de Casos Multiplos. Dissertagdo de Mestrado. Coimbra:
Universidade de Coimbra - Faculdade de Psicologia e Ciéncias da Educagéo.
Disponivel em:
https://estudogeral.sib.uc.pt/bitstream/10316/15579/3/Percep%C3%A7%C3%B5es%2C
%20sentimentos%20e%20receios%20de%20fam%C3%ADlias.pdf, consultado em
15/08/2017

Durkheim, E. (1977). Diviséo do trabalho I e Il, Lisboa, Editorial Presenca.

Fontes, F. (2016). Pessoas com Deficiéncia em Portugal, Lisboa, Fundagdo Francisco

Manuel dos Santos.

Franco V. (2011). A inclusdo comeca em casa. Disponivel em
dspace.uevora.pt/rdpc/.../1/A_inclusdo_comega%20em%?20casa.doc  (consultado em
Janeiro de 2017).

Gil, A (2010). Herdis do Quotidiano, Dindmicas familiares na Dependéncia. Lisboa,
Fundacao Calouste Gulbenkian.

Goffman, E. (1988, 1963) Estigma — Notas sobre a manipulacdo da identidade
deteriorada. Rio de Janeiro: Zahar.

Gomes, R. et al (2014), Working Paper 5 — Retratos socioldgicos: orientacdes gerais,

colecdo working papers Bradramo.

Gronita, J. (2003). O anuncio da deficiéncia da crianca e as suas implicacOes
familiares e psicologicas. Dissertacdo de Mestrado. Lisboa: Universidade Aberta.
72
Instituto Politécnico de Portalegre

Escola Superior de Educacdo e Ciéncias Sociais


https://estudogeral.sib.uc.pt/bitstream/10316/15579/3/Percep%C3%A7%C3%B5es%2C%20sentimentos%20e%20receios%20de%20fam%C3%ADlias.pdf
https://estudogeral.sib.uc.pt/bitstream/10316/15579/3/Percep%C3%A7%C3%B5es%2C%20sentimentos%20e%20receios%20de%20fam%C3%ADlias.pdf

Guadalupe, S. (2011). A familia de pessoas com necessidades especiais e redes sociais.
Diversidades, 32, 6-8.

Guerra, M. (2016). Contos de solenes entardeceres: Vivéncias e rotinas singulares do
cuidador da pessoa com Alzheimer. Dissertacdo de Mestrado. Portalegre: Instituto

Politécnico de Portalegre.

Martins, B. (2004), Politicas Sociais na Deficiéncia: a manutencdo da Excluséo, VIII

Congresso Luso-Afro-Brasileiro e Ciéncias Sociais, Universidade de Coimbra.

Pais, J. M. (2016). Ganchos, Tachos e Biscates: jovens, trabalho e futuro. (4° edicéo).
Berlin: GD Publishing/ Edi¢cbes Machado

Peralta, A; Neto, S & Marques, S. (2013). (Des)Envelhecer com Qualidade, Lisboa,
FENACERCI.

Piccolo, G. & Mendes, E. (2013). Contribuicdes a um pensar socioldgico sobre a

Deficiéncia, Universidade de Campinas.

Quivy, R. & Campenhoudt, L. (1998). Manual de Investigacdo em Ciéncias Sociais —

Trajetos. 22 Edigéo. Lisboa: Gradiva

Relvas, A. (1996). O ciclo vital da familia — perspetiva sistémica. Porto: Afrontamento

Salvado, A. (2013). CIES e-Working Paper N.° 159 - Reflexdes preliminares sobre
deficiéncia e intimidade, Lisboa, centro de investigacdo e estudos e sociologia.
Consultado em: http://cies.iscte-
iul.pt/np4/?newsld=453&fileName=CIES_WP159 Salvado.pdf em 22/09/2017

73
Instituto Politécnico de Portalegre

Escola Superior de Educacdo e Ciéncias Sociais


http://cies.iscte-iul.pt/np4/?newsId=453&fileName=CIES_WP159_Salvado.pdf
http://cies.iscte-iul.pt/np4/?newsId=453&fileName=CIES_WP159_Salvado.pdf

Sanches, 1. (2005). Compreender, agir, mudar, incluir. Da investigacdo-acao a educagéo
inclusiva.  Revista  Luséfona de  Educagdo, v. 5 pp. 127-142.
http://redalyc.uaemex.mx/pdf/349/34900507.pdf. Consultado em 15/2/2017

UNESCO (1994). Declaracéo de Salamanca sobre Principios, Politica e Pratica na

Area de Necessidades Educativas Especiais. Lisboa: Instituto de Inovagdo Educacional.

Vieira, F. & Pereira, M. (2007) A Educacdo de pessoas com deficiéncia mental, 32

edicdo, Lisboa: Fundacdo Calouste Gulbenkian.

Warwick, C. (2001). O Apoio as Escolas Inclusivas. In D. Rodrigues (Org.), Educacéo

e Diferenca — Valores e Praticas para Uma Escola Inclusiva. Porto: Porto Editora.

RESENDE, J. M. (1999), A Construcdo Social do Corpo nas Sociedades de
Modernidade Tardia: disposi¢Ges corporais distintas e a corporalidade como recurso

mobilizado nas relacdes e trajetorias sociais, Forum Socioldgico, n°. 1-2 (112 Série).

74
Instituto Politécnico de Portalegre

Escola Superior de Educacdo e Ciéncias Sociais


http://redalyc.uaemex.mx/pdf/349/34900507.pdf.%20Consultado%20em%2015/2/2017

Anexo | — Grelhas de Entrevista

Instituto Politécnico de Portalegre

Escola Superior de Educacdo e Ciéncias Sociais

75



Tabela 1 — Guido de entrevista semiestruturada pesquisa de cenarios familiares na

Deficiéncia.

GUIAO DE ENTREVISTA — Familias

Bloco A: perfil sociodemografico

Al. Idade/ Sexo

A2. Situagao profissional e escolaridade

A3. Estado Civil

A4. Caracteristicas habitacionais (meio rural/meio urbano? tipo de habitacdo, habitagdo
prépria/ndo proépria...)

A5. Condigdes socioecondmicas

A6. Situagdo profissional, Emprego/Desemprego

A7. Grau de parentesco com a pessoa de que é cuidador

A8. Caracteristicas do Agregado familiar (com quem vive? graus de parentesco, nUmero de
pessoas que compdem agregado...)

Bloco B: A carreira de cuidador - a construgao da experiéncia subjetiva dos cuidados

B1. Qual o motivo de cuidar (cuidar por amor, cuidar por caridade, cuidar por obrigacdo
moral)

B2. Gravidez e Parto (experiéncia da maternidade)

B3. Como lidou com a noticia da deficiéncia do/a filho/a

B5. Trajetdria de cuidador ao longo do tempo, até presente

B6. Alteracdes do projeto de vida e de que modo a experiéncia vivida da deficiéncia
enquanto cuidador alterou a visdo que tinha sobre a deficiéncia até esse momento?

Bloco C: Quotidianos e dinamicas familiares na deficiéncia

C1. Como cuidar de alguém vem alterar a rotina/alteracdo da dindmica familiar

C2. A mudanca de idade, questdo da sexualidade

C3. Tensoes familiares existentes

Bloco D: Os mundos sociais da experiéncia de cuidador

D1. Conciliacdo da vida pessoal, familiar, social e profissional (constrangimentos, obstaculos
e desafios

D2. Experiéncias de injustica, de discriminacdo e de humilhagao relacionadas com a
deficiéncia e cuidar na deficiéncia

D3. A experiéncia de cuidar na relacdo com as institui¢cGes (apoios sociais, relacdo com a
escola, Instituicoes)

D4. Sentimentos do cuidador quanto reconhecimento/ndo reconhecimento social

D5. Como o cuidador prepara (ou ndo) as competéncias para o ato de cuidar (suportes e
apoios ou falta deles; sentimentos de incapacidade de lidar com a deficiéncia...)

Bloco E: O cuidador e as expetativas de futuro

E1l. De que forma a deficiéncia interfere no projeto de vida do cuidador

E2. E se o cuidador falece

E3. Preocupacdo de como é preparado o futuro
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Tabela 2 — Guido de entrevista semiestruturada, pesquisa de cenarios familiares na
Deficiéncia, representante de uma Instituicdo do Terceiro Sector, que presta apoio na
area da Deficiéncia.

GUIAO DE ENTREVISTA

Bloco A: perfil sociodemografico

Al. Idade/ Sexo

A2. Situagao profissional e escolaridade

A3. Estado Civil

A4. Caracteristicas habitacionais (meio rural/meio urbano? tipo de habitacdo, habitacdo
prépria/ndo proépria...)

A5. Condigdes socioecondmicas

A6. Situacdo profissional, Emprego/Desemprego

A7. Grau de parentesco com a pessoa de que é cuidador

A8. Caracteristicas do Agregado familiar (com quem vive? graus de parentesco, nimero de
pessoas que compdem agregado...)

Bloco B: A carreira de cuidador - a construgao da experiéncia subjetiva dos cuidados

B1. Qual o motivo de cuidar (cuidar por amor, cuidar por caridade, cuidar por obrigacdo
moral)

B2. Gravidez e Parto (experiéncia da maternidade)

B3. Como lidou com a noticia da deficiéncia do/a filho/a

B5. Trajetdria de cuidador ao longo do tempo, até presente

B6. Alteracdes do projeto de vida e de que modo a experiéncia vivida da deficiéncia
enqguanto cuidador alterou a visdo que tinha sobre a deficiéncia até esse momento?

Bloco C: Quotidianos e dinamicas familiares na deficiéncia

C1. Como cuidar de alguém vem alterar a rotina/alteracdo da dindmica familiar

C2. A mudanca de idade, questdo da sexualidade

C3. Tensoes familiares existentes

Bloco D: Os mundos sociais da experiéncia de cuidador

D1. Conciliagdo da vida pessoal, familiar, social e profissional (constrangimentos, obstaculos
e desafios

D2. Experiéncias de injustica, de discriminagdo e de humilhagdo relacionadas com a
deficiéncia e cuidar na deficiéncia

D3. A experiéncia de cuidar na relagdo com as institui¢cbes (apoios sociais, relacdo com a
escola, InstituicGes)

D4. Sentimentos do cuidador quanto reconhecimento/ndo reconhecimento social

D5. Como o cuidador prepara (ou ndo) as competéncias para o ato de cuidar (suportes e
apoios ou falta deles; sentimentos de incapacidade de lidar com a deficiéncia...)

Bloco E: O cuidador e as expetativas de futuro

E1l. De que forma a deficiéncia interfere no projeto de vida do cuidador

E2. E se o cuidador falece

E3. Preocupacdo de como é preparado o futuro

Bloco F: O cuidador no papel de representante de uma Instituicao

F1. Quais as motivacdes

F2. Principais reivindica¢des que dirige ao poder Politico

F3. Os obstaculos ao longo do percurso, enquanto lider de um movimento associativista

F4. Criticas e queixas

F5. De que forma as InstituicGes se adaptam as novas realidades na deficiéncia
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Familia Deficiéncia e transicdes de Vida:
A Reconfiguracéo de Cenarios familiares na Deficiéncia

Quadro 1: Mapa de Caracterizagdo das familias (Todos os nomes séo ficticios)

1 2 3 4 5
Dados gerais 290 : M M F M M
Ano nascimento 1987 1975 1976 2011 1984
da pessoa com Nacionalidade Portuguesa/ Meio Portuguesa/ Meio
deficiéncia IResidénci Portuguesa/ Urbano Portuguesa/ Meio rural | Portugal/ Meio Rural
esidéncia Rural Urbano
Agregado Dimensao 2 2 1 3 1
familiar Lagos Mae e Pai Mae e Pai Mae Pai, mée e irma Mae
. Laco Mae (Paula) Pai (Artur) Mée (Raquel) Mée (Catarina) Mae (Jalia)
S:Jilndca}gglr Esco_larjdade 6°.Ano. 42 Classe 9° Ano 12° Ano Licenciatura
(entrevistado) Profissdo Cozinheira Aposentado Aposentada Desempregada Advogada
Idade 62 Anos 78 Anos 64 Anos 30 Anos 60 Anos
Deficiéncia
Congénita/ Adquirida Congénita Adquirida Congénita Congénita
Adquirida
Motivo Acidente Asf|x~|a atrav_e_s do Acidente Rodoviério Durante o trabalho de Durante a gravidez
cordao umbilical parto
Pessoa com AT Sim Né&o Néo Sim Sim
Deficiéncia |-5%01

Momento atual

Frequenta Centro de
Atividades
Ocupacionais

Frequenta Centro de
Atividades
Ocupacionais e
Unidade Residencial
para Pessoas com
Deficiéncia

Realiza voluntariado
numa Instituicdo

Escola Priméria e é
acompanhada pela
Intervencdo Precoce

Frequenta Centro de
Atividades
Ocupacionais
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DECLARACAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

No ambito do Mestrado em Educacdo Especial pela Escola Superior de
Educacao e Ciéncias Sociais do Instituto Politécnico de Portalegre, gostaria de pedir a
sua colaboracdo num estudo sobre o tema “Familia Deficiéncia e transi¢cdes de Vida: A
Reconfiguracdo de Cenérios familiares na Deficiéncia ”, que tem como objetivo
Retratar as Dindmicas familiares na Deficiéncia e o obter a perspetiva do cuidador
informal acerca do cuidar de alguém dependente, partindo da sua historia de vida, os
seus desafios, obstaculos e percecdo do ato complexo de cuidar e vivenciar diariamente

com a dependéncia.

O anonimato dos participantes serd protegido rigorosamente, e os dados serdo
tratados com a maxima confidencialidade. Ndo é necessario compartilhar qualquer

informacdo pessoal que permita que os participantes sejam identificados

Agradeco, desde ja, a sua atencdo e disponibilidade em colaborar.

Eu, compreendi a

informacdo que me foi fornecida acerca do estudo acima mencionado, tendo-me sido
dada a oportunidade de fazer as perguntas que julguei necessarias. Por isso, consinto a
participacdo no estudo, respondendo a todas as questdes propostas e permito que estas
informacBes sejam utilizadas em futuros estudos, podendo desistir de participar a

gualquer momento, sem que dai resulte qualquer prejuizo.

Assinatura do cuidador participante:

Assinatura do investigador responsavel:
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Guido — Professora de Educacéo Especial

Relacdo Escola/familia
Principais obstaculos ao desenvolvimento do aluno (familiares e escolares)
Escola Inclusiva?

Avrticulacio entre os varios profissionais? Como é feita? E eficaz?

o B~ W D

De que forma a comunidade escolar olha para os alunos com necessidades
Educativas Especiais?
6. Sugestbes de melhoria do Sistema de Ensino, no que concerne a Educacéo

Especial?
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Guido — Técnica Superior. Centro de Atividades Ocupacionais

1. Relagdo Instituigdo/familia/ Comunidade

2. Principais obstaculos ao quotidiano da Pessoa com Deficiéncia (familiares e

Institucionais)?

3. Qual a importancia da Instituicdo para garantir os Direitos?

4. Articulaco entre os varios profissionais? Como é feita? E Eficaz?
5. De que forma a Comunidade olha para a Pessoa com Deficiéncia?

6. Sugestdes de melhoria do sistema Intervencdo e Apoio Social as Pessoas com

Deficiéncia?
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Transcricio de Entrevista 1 (15/06/2017)
(39 Minutos)

O “Paulo” nasceu em 1987, até aos sete anos teve uma infancia, normal, correu bem!

O parto foi de cesariana, nasceu saudavel, aos sete anos teve um acidente de bicicleta e

ai € que se complicou a vida...

Eu estava a trabalhar, ndo sei como aconteceu, néo sei se foi ele que foi ter com o carro,
ou se o carro que o atropelou, foi num cruzamento aqui perto de casa, foi para o centro
de salde e dai seguiu logo para o Hospital de Sdo José em Lisboa, onde foi sujeito a

uma cirurgia.

N&o me deixaram ver o meu filho nesse dia. Apds a operacéo e o recobro, disseram-me,
a mim ¢ ao meu marido, que o “Paulo” ia ficar com Deficiéncia, foi muito dificil aceitar
isso, porque tinhamos um filho sem problemas, com salde e tudo mudou num
momento. As outras mées quando nascem com problemas habituam-se, eu tive 0 meu
filho até aos sete anos sem problemas, e houve uma alteracdo em tudo, ele perdeu tudo,
0 andar, o falar, tudo! Foi muito dificil de aceitar esta situacao, se eu disser que foi facil

de aceitar estou a mentir.

Tive por volta de nove meses sem trabalhar, o “Paulo” teve 90 dias em coma em Lisboa,

depois foi para Alcoitdo, e ai comecou a andar a falar, recuperou algumas competéncias.

Permanecia em Alcoitdo e vinha de férias a casa, porque a médica disse que era
importante ele estar no contexto onde iria ficar mais tarde. Eu ja estava a trabalhar mas
tirei férias para ficar com ele, aqui em casa era tudo muito estranho para o “Paulo”, ndo

sabia 0 que era uma casa de banho, a sanita, enfim.

Tive de encontrar estratégias para lidar com o meu filho, custou-me muito, ninguém
imagina... Eu chorava de o ver assim, mas pensava que tinha de ser forte e ajuda-lo a

superar as dificuldades.
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Fui cuidando com base em experimentar no que resultava, fui adaptando de acordo com
a necessidade. A Unica formacdo que eu tive foi com uma enfermeira que via
diariamente no hospital, ela dava-me algumas dicas, na altura cuidava de idosos num

Lar de terceira idade isso também ajudou no cuidar do “Paulo”.

Sempre respeitei muito as Pessoas com Deficiéncia, mesmo antes de acontecer isto ao
meu filho, pensava “Deus queira que nunca me acontega”, mas aconteceu. Dizia “ Deus

queira que ndo e aconteca” porque isto deve ser uma coisa terrivel.

Eu digo as minhas colegas, que ao longo da vida tive varios problemas mas como o
acidente do meu filho, ndo ha nenhum igual. Veio alterar tudo na nossa vida, ja tinha
outra filha a “Barbara” com 12 anos de idade, a irma foi outra parte que tivemos de
trabalhar, muitas das vezes n&o tinha paciéncia nem para mim, sentia-me bem sozinha
sem ninguém me chatear, ndo tivemos apoio de ninguém, mas também ndo quisemos,
nem eu nem o0 meu marido, a médica disse que nos tinhamos de ser acompanhados, n6s
nunca aceitamos ajuda nem quisemos. Hoje em dia, reconheco que deveriamos ter sido

acompanhados, ndo quisemos e agora estamos a sofrer!

Sinto-me muito desgastada, porque quer queiramos ou ndo temos muito desgaste, mas
sempre levdmos o “Paulo” para todo a lado a passear seja o que fosse, nunca o

escondemos.

Ao nivel do trabalho sou cozinheira numa Instituicdo e sempre tive o apoio e facilidade

em trocar horarios e férias por parte das minhas colegas.

Senti alguma discriminacdo por parte de algumas pessoas da terra, mas nunca discuti
com ninguém, vinha-me embora trazia-o para casa e chorava, custava-me muito, ainda
agora me custa. As pessoas as vezes falam “da boca para fora ndo conhecem”, ndo

sabem o que dizem.

NoOs temos uma revolta enorme dentro de nds por mais que queiramos esquecer é
impossivel, ele era uma crianca normal ficou assim, ndo conseguimos ultrapassar, existe
um sentimento de culpa, e seu ca estivesse? Mas se eu ndo tivesse ido? Mas se eu...?

Mas se eu...?
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Ele foi a Escola, foi dificil arranjar um professor, mas conseguimos arranjar um
professor, inicialmente coreu bem, depois comecou a correr mal, ele era a Unica crianga
diferente na escola, isto ha 23 anos atras. Fez a escolaridade até ao 9° ano, e depois aos
16 anos foi para o Centro de Atividades Ocupacionais de uma Instituicdo de Pessoas

com Deficiéncia, foi uma ajuda muito importante.

O meu marido dizia para irmos sair mas eu nao queria, sentia-me tdo bem sozinha, era o
meu momento, isolei-me, eles acabavam por sair os dois. Hoje em dia reconheco que

deveria ter saido e errei. O meu marido levava o “Paulo” para todo o lado.

Em relacdo ao futuro preocupo-me com tudo, deus me de forca até que possa. Tinha
tanta preocupacdo e o meu marido ainda me arranjou mais. Tive sempre a ajuda do meu
marido, mas hé dois anos tentou o suicidio e ficou numa cama até hoje, nunca mais vai
ser 0 mesmo, e ndo vai recuperar, ndo esta bem nem fisicamente, nem ao nivel da

cabeca, estd numa unidade de cuidados continuados, era um importante apoio para nos.

Neste momento néo tenho preparado o futuro estou completamente desorientada, penso

tudo e se calhar ndo penso nada.

Tenho 62 anos e se me reformar fico pior porque fico mais isolada, enquanto puder

quero trabalhar tenho aquela ocupagéo.

Vamos vivendo como diz o outro!
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Transcricio de Entrevista 2 (16/06/2017)
(37 Minutos)

Quando o “Antonio” nasce, ja existiam na familia duas irmas, uma com um ano outra

com dois anos de idade, saudaveis com partos normais e sem problemas.

Em 1975 nasce o “Antonio” e vem alterar a nossa vida enquanto casal, eu tive uma
determinada preparacdo e animo para levar a vida para a frente, apesar da minha
profissdo de ferroviario da CP, ficava preocupado porque trabalhava longe de casa, e
fazer horérios seguidos para estar mais tempo em casa, dormia no comboio e tinha falta
de descanso, porque a medida que o “Antdénio” crescia mais trabalho dava, e a mae

sozinha era muito dificil controlar a situacgéo.

A um determinado ponto disse a minha mulher isto é um problema para o resto da vida,

vamos encostar as costas um ao outro e vamos batalhar para a resolugéo do problema.

Alterou a nossa vida enquanto casal, nem tinhamos preparacdo para lidar com o
“Antdnio”, quer para ir passear, ou para qualquer coisa, prepardmo-nos a medida que

fomos vendo como ele reagia, de forma a ser melhor para ele e para nos.

As pessoas deixaram-nos de nos convidar para ir as excursdes ou aqui ou ali porque

tinhamos o problema do nosso filho.

Ficamos mais livres e tranquilos quando o “Anténio” integrou em 2006 uma Unidade

Residencial, a partir dai ficamos mais descansados.

Atualmente eu tenho 77 anos e a minha esposa 76, foram anos de muito desgaste
enquanto cuidador, as caracteristicas do “Antonio” também sdo muito dificeis, tem
multideficiéncia, é hiperativo, ndo controla os esfincteres. Tivemos e temos muitas

despesas, e ajudas ndo sdo nenhumas (...).

Reformei-me por invalidez com uma baixa pensdo, a minha esposa também com uma

pensao baixissima. Néo foi facil em termos financeiros.
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Na gravidez desconfiamos que algo nédo estaria bem, porque ja tinhamos a experiéncia
de ter duas filhas, e falamos com o Doutor, que disse para ndo nos preocuparmos que ia

correr tudo bem.

No dia do parto nasceu com o corddo umbilical enrolado ao pescoco, o que levou a falta
de oxigenacéo do cérebro.

Andamos em Lisboa na Estefania até aos 15 anos, 0 médico disse que ndo valia a pena

continuar porque, 0 Antonio até viver ia ter sempre aqueles problemas.

Foi dificil aceitar a Deficiéncia do meu filho, e sempre fiz tudo para que ele pudesse
estar o melhor possivel, mas posso dizer que os problemas que a minha esposa tem sao
derivados aos problemas do “Anténio”. A minha mulher foi muito abaixo, e eu tive
animo para procurar o caminho para tentar de tudo o que pudéssemos. N&o

conseguimos mais porque também tinhamos poucos recursos financeiros.

Tinhamos duas filhas pequenas e ndo foi facil gerir tudo isto, a familia afastou-se e ndo
apoiaram, excluiram-nos por causa do problema do nosso filho, era uma altura
diferente, escondiam-se as pessoas com Deficiéncia, n6s nunca escondemos 0 n0sso

filho sempre foi a todo o lado.

Na altura na terra sentimos alguma discriminacdo por parte de algumas pessoas e
especialmente da nossa familia. Faziam almocos e jantares e ndo nos convidavam e
diziam que tinhamos um filho parvo. Tentei desvalorizar e zelar pelo pessoal de casa.

Eu enfrentei os problemas e tivemos muita forca para ultrapassar os obstaculos!

O “Antonio” foi para uma Instituicdo para pessoas com Deficiéncia aos seis anos, neste
momento frequenta o Centro de Atividades Ocupacionais e em 2006 foi para o Lar
Residencial, 0 apoio da Instituicdo foi muito importante.

Hoje em dia as pessoas dizem como é gue nos conseguimos e valorizam-nos enguanto
cuidadores. Sempre senti falta de apoio por parte da salde e servicos sociais, fecharam

muitas portas, a Instituicdo foi muito importante.

O nascimento do “Ant6nio” alterou completamente a rotina da familia, foi dificil, com
duas filhas pequenas e saudaveis, e houve momentos de algum stress e revolta, ate certa
idade ndo aceitei, mas com a idade comecei a aceitar e com a abertura da Unidade
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Residencial, deu mais descanso a mim e a minha mulher, tivemos mais algum descanso,
foi completamente essencial. Eu e minha mulher ja com certa idade e problemas de

saude.

Enquanto ele for vivo gostaria que ele ndo sofresse e continuar na Unidade Residencial,
e ficamos mais descansados porque sei que ele esta bem tratado e cuidado, e nos
podemos estar descansados, quando o “Antonio” integrou a Residéncia foi como me

tirassem 20 kilos de cima.

Agora sabemos que ele esta bem, eu tenho 77 e a minha mulher 76 anos, queremos

cuidar um do outro e estamos mais descansados.

Mas sofremos muito pelo problema dele e pelos olhares e comentarios das outras
pessoas.
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Transcricio de Entrevista 3 (04/07/2017)
(46 Minutos)

Eu e 0 meu marido casamos em 1972, a “Luisa” nasceu em 1976 ¢ o “Ricardo” em

1978, ambos nasceram com saude e sem problemas, eram duas criancas saudaveis.

Em 1980, num dia feriado decidimos ir lanchar a uma cidade préxima com 0s nossos
filhos, na viagem de regresso a casa um camido entrou em colisdo com 0 nosso carro e a

partir desse momento lembro-me de pouca coisa (...).

Fui para o hospital local onde me cozeram a cabeca pois tinha a cabeca ferida. A minha

preocupacdo era minha familia.

Soube que o meu marido e filho tinham falecido no local, e a minha filha tinha sido
transportada para um hospital em Lisboa, fiquei em choque, ndo sei onde fui buscar

forcas, pedi a um casal amigo para ir comigo a Lisboa ver como estava a minha filha.

Quando chegamos a Lisboa vi a minha filha, estava em coma e em muito mau estado,

ndo sabia se ela iria sobreviver. Foram momentos de grande grande grande sofrimento.

No dia seguinte voltei a casa, de manha foi o funeral do meu filho de dois anos, a tarde

foi o funeral do meu marido. Foi horrivel! (...).

Eramos um casal jovem e ficaram muitos sonhos por terra, foi um dia que nem tenho
palavras para o descrever, nem sei como consegui resistir aquela dor de perder filho e
marido ao mesmo tempo, e além disso tinha a minha filha de 4 anos nos cuidados

intensivos, sozinha em Lisboa (...).

No dia seguinte fui para Lisboa sozinha, sem conhecer nada nem ninguém,
completamente triste, fui ver a minha filha. Passado algum tempo a equipa médica e de
enfermagem reuniu comigo e informaram-me que a “Luisa” iria ficar com sequelas

motoras e cerebrais permanentes, bom mais uma vez caiu-me o mundo aos pés (...).
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A partir dai a familia afastou-se até hoje nem um telefonema a perguntar como
estdvamos, o Unico apoio foram os meus pais, que faleceram, um em 2003 e outro em
2006.

A “Luisa” esteve muito tempo em Alcoitdo a fazer tratamentos, e eu sem apoio de
ninguém, as lagrimas corriam-me pela cara a baixo, mas tinha de encontrar forcas, até

hoje ndo sei onde arranjei tanta coragem e determinacao

Foi dificil conciliar o meu trabalho no Comercio Grossista, com os tratamentos da Luisa
em Alcoitdo, foram momentos de grande sofrimento, revolta e angustia. Porqué a n6s?!
Porque € que esta desgraca nos tinha de acontecer? Um acontecimento que me vai
marcar até a morte, ainda hoje sinto revolta e tristeza nunca mais fui a mesma pessoa,
tive algumas depressdes, mas tenho tentado sempre seguir em frente, tenho de cuidar da

“Luisa”, ela necessita do meu apoio para quase tudo.

Aprendi a cuidar a medida que a necessidade ia surgindo, e também com algumas

pessoas em Alcoitéo.

Passamos fases de muito stress e tensdo entre as duas, uma delas foi quando teve de
ficar na terra com os avos, tinha oito anos, e eu tive de ficar a trabalhar em Lisboa até
conseguir transferéncia para aqui. A “Luisa” sentia revolta e pensava que eu estava
longe por ndo querer saber dela. Entretanto esse sentimento passou, eu vim para junto

dela, consegui pedir transferéncia.

Mais tarde, foi a rejeicdo por parte dos colegas na escola, por ter limitagdes, ela
frequentou até ao 6° ano de escolaridade, era alvo de gozo e chacota por parte das outras

criancas.

Na fase adulta, foi a questdo de ver as amigas casar e constituir familia, e ela sentir esse

desejo e saber que ndo ia ser possivel, assim como a questdo da sexualidade.

Atualmente, com 38 anos ja ha uma maior aceitacdo, faz voluntariado numa Instituicéo

é rececionista, e gosta do contacto com as outras pessoas.

H& alguma discriminacdo e olhares, sempre houve, a primeira foi da prépria familia,
nem um telefonema nem uma visita, um jantar de aniversario nada, para mim é uma
tristeza as coisas serem desta forma.
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Tenho um casal amigo que € o Unico apoio, de vez em quando convidam-nos para ir

passar férias com eles ao algarve, tém 4 casa, e n6s vamos.

Fago questdo de dar uns passeios, com a “Luisa”, no més passado fomos a Madeira, foi

muito giro. Tento proporcionar bons momentos, bem basta o que basta!

De facto, aquele acontecimento em 1980 marcou a nossa familia para sempre,
condicionou 0s nossos projetos de vida, causou muita dor e sofrimento, e hoje em dia
quase passados 30 anos ainda ndo consegui ultrapassar isso, sinto-me revoltada e

marcada para sempre.

O meu grande medo ¢ o dia que eu morrer o que serd da “Luisa”, ndo ha ligacdo com a
familia, ndo tem irm&os, ndo tem ninguém que cuide dela, ser cuidador ndo é fécil, é

muito desgastante gerir o dia-a-dia, as frustracGes e tudo mais.

Preparei um processo em tribunal para que quando eu morrer a “Luisa” fique ao cuidado
de uma Instituicdo na area da deficiéncia, € uma forma de ficar mais descansada e que a

“Luisa” fique bem cuidada quando eu ja ndo estiver neste mundo.
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Transcricdo de Entrevista 4 (06/07/2017)
(30 Minutos)

Fui mae com 25 anos, sempre quis ser mae (...), a gravidez foi acompanhada pelo
médico, e correu de forma normal. No dia do parto fui de ambulancia para o hospital,

estava muito nervosa! (...).

Quando cheguei ao hospital fiquei muito tempo a espera, depois passado algum tempo,
uma enfermeira foi chamar o médico, e iniciou o trabalho e parto (...), o meu filho foi
retirado através de uma tenaz, pelas pernas, quando olhei para ele estava roxo, estive
muito tempo para dar a luz. O procedimento da tenaz provocou no meu filho uma

deformacéo nas pernas, ainda hoje continua com esse problema.

Foi uma experiéncia traumatica, muitas dores, expectativa e por outro lado revolta pelo

facto de estar tanto tempo a espera, em trabalho de parto.

Mais tarde soube que o meu filho tinha Paralisia Cerebral, considero que foi erro
médico, 0 que me causou revolta e tristeza, eu e 0 meu marido ficamos devastados, um

choque enorme, porque ndo estamos preparados para este tipo de noticias.

Nessa altura o acompanhamento técnico e de suporte faltou, sentimo-nos um pouco

desapoiados pelos servicos.

O meu marido é camionista de longo curso, apesar da profissao levar-lhe muito tempo,

e muitas vezes estar fora, sempre me apoiou.

Quando o “Henrique” tinha sete meses tive uma depressdo, a minha familia, e a familia
do meu marido foram o meu suporte de apoio, felizmente estavam por perto para me
poder apoiar e ajudar no cuidar do meu filho e apoiar-me a mim porque estava

debilitada psicologicamente.

Desde muito tenra idade sempre fizemos muitos esforcos pelo meu filho, desde procurar
terapias para melhor a sua condicdo, todos 0os meses no Verdo vamos para uma clinica

no norte onde o “Henrique” tem todos os cuidados, desde fisioterapia, terapia da fala e
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outro tipo de apoios, sdo fantasticos e verificamos muitas melhorias, apesar de ser muito

caro, mas vale a pena o esforgo.

Tem 5 anos e frequenta o ensino pré-escolar, tem o apoio da Intervencdo Precoce, no
préximo ano vai mudar de escola, vai para o 1° ano, temos um pouco de receio porque
vai mudar de ambiente, mas ele € um menino muito querido, améavel e inteligente, vai

adaptar-se.

Queremos fazer de tudo para que ele se possa desenvolver o0 méaximo possivel, ainda é

uma crianca e tem margem para melhorar a sua condic&o.

Ha seis meses tivemos uma filha, felizmente correu tudo bem a “Matilde” nasceu
saudavel, gragas a deus (...). NOs ¢ a nossa familia tinhamos muito receio, mas correu

tudo bem.
O irmdo € muito amavel e preocupado com ela, tém uma interacdo muito bonita.

Estou desempregada ha muito tempo, tento dar o maximo de apoio aos meus filhos, s6

quero que eles estejam bem.

Apesar das dificuldades que tivemos na altura do nascimento do “Henrique” somos uma

familia feliz e contamos com o apoio da familia de ambos.

Na nossa terra a diferenca do “Henrique” foi bem aceite, apesar de eu saber que as
pessoas comentam por ele ser diferente, mas isso ndo me preocupa, sé quero o bem-

estar dele e da nossa familia.

Atualmente tenho trinta anos e 0 meu marido trinta e seis, no futuro quero continuar a
lutar e a fazer tudo para que o “Henrique” tenha acesso a terapias e servigos que sejam

benéficos para o bem-estar e qualidade de vida dele, vamos continuar a lutar.
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Transcricio de Entrevista 5 (15/07/2017)
(45 Minutos)

Era 0 meu primeiro filho, um filho planeado e desejado por mim e pelo meu marido,
eramos ainda novos. A gravidez foi normal, tudo a correr bem, com todos os cuidados

inerentes a gravidez, sem problemas e sempre acompanhada por médicos (...).

O parto correu bem, o meu filho nasceu, mas com 2/3 meses comecei a notar que algo
nédo estava bem com o ele, apesar do pai dizer que estaria tudo bem, uma vez que era

psicélogo, considerava que estaria tudo bem.

Mas eu com a persisténcia de considerar que algo ndo estava a decorrer de forma
natural, falei com o pediatra. Ap6s observacdo, referiu que o meu filho tinha um

problema nos olhos, considerou encaminhar para um médico oftalmologista.

Assim foi, fomos ao oftalmologista especializado neste tipo de situacdes, e apds
observacdo diagnosticou uma deformagdo ocular. N6s como pais quisemos procurar
outras opinides de especialistas, uma vez que tinhamos capacidade financeira,
deslocamo-nos a Barcelona ¢ Londres (...). Em ambos os sitios o diagndstico foi

idéntico ao do médico em Portugal.

Bom, foram feitos alguns tratamentos, alguns muito duros, dada a idade do “Bernardo”
(3/4 meses), ganhou alguma aversdo a médicos com o constante contacto, e experiéncias
negativas. Ainda hoje, todos os tratamentos que tem de fazer, seja dentista, seja 0 que

for tem de ser com anestesia geral.

Com o passar do tempo eu e o meu Marido na altura (atualmente divorciados...),
comecamos a verificar que o “Bernardo” Nao conseguia fazer as mesmas coisas que as
criangas da sua idade, comegcamos a equacionar a hipotese de o problema nédo ser apenas
a deformacédo ocular, que até entdo pensdvamos que era sO isso, e fomos realizar

exames.

Notavamos que o desenvolvimento ndo era igual ao das outras criangas.
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Isto aos 2/3 anos de idade, fizemos uma TAC e descobrimos que o problema néo era
apenas a visao, mas que o nosso filho tinha Multideficiéncia. Bem... quando soubemos
isto, foi durissimo para nos, tivemos algum tempo para digerir esta noticia, mas como
eu sou uma pessoa bastante positiva, considerei que tinhamos de avancar e fazer o

melhor por ele e por nos todos (...).

(13

Quando soubemos da multideficiéncia do “Bernardo”, Ja tinhamos outro filho, o

Tomas” com um ano de i1dade.

Quisemos ter outro filho, fizemos varios testes e como soubemos que a causa do
problema do “Bernardo” nao foi genética etc etc, decidimos ter outro filho. Quisemos
fazer todos estes testes genéticos porque ficAmos manifestamente com medo que
pudesse vir acontecer o mesmo. Segundo um médico o “Bernardo” nasceu com
Deficiéncia, porque durante a minha gravidez tive contacto com alguém que tinha

Rubéola.

Ter o segundo filho foi uma atitude corajosa, e fez muita impressao a nogéo de cuidados
e preocupacdo que o “Tomds” tinha com o seu irmdo, porque verificava que tinha
dificuldades. Portanto, o “Tomas” com 5/6 anos diz a uma prima da qual tinha muita
confianca, “ Eu vou ter de cuidar do meu irmao no futuro”, ouvir isto de uma crian¢a
daquela idade, € ter a consciéncia que no futuro iria ter um papel na vida do seu irméo, e
que provavelmente teria de cuidar dele. Mas isto sem eu, nem 0 pai incutir essa

responsabilidade.

Existiu o divércio entre mim e o pai dos meus filhos, mas nada teve a ver com o facto
de o “Bernardo” ter Deficiéncia nem o stress que isso pode causar, aconteceu o divorcio

por outros motivos.

Mesmo vivendo em meio urbano ao longo destes 34 anos de vida do “Bernardo” ainda
existe estigma por parte da comunidade, ha sempre olhares diferentes, mas creio que as
pessoas reagem dessa forma sobretudo por falta de conhecimento em relacdo a
deficiéncia. Apesar de considerar que as coisas tém vindo a melhorar, mas ainda ha

muita falta de informacao.

A minha profissdo levava muito do meu tempo, agora nem tanto, por opc¢do decidi
reduzir o volume de trabalho, sou advogada e na altura s6 consegui conciliar a minha
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vida pessoal, profissional e social com a ajuda da minha mée e porque felizmente tenho

capacidade econémica para ter empregadas, de forma a conseguir dar resposta a tudo.

Também considero que o cuidador tem de ter tempo proprio de lazer e diversdo, ir ao

cinema, viajar, fazer coisas de que goste.

Tenho a perfeita no¢do que isto para a maior parte das pessoas com filhos com

Deficiéncia, ndo é possivel.

Ser cuidador causa um enorme degaste, e considero que ha falta de apoio e informacao
para as familias resolverem uma serie de problemas, eu tenho uma profissdo que me
permite conhecer o Sistema Social e Politico, sei onde me tenho de dirigir para resolver
qualquer assunto, e no caso de encontrar uma estrutura residencial para que o futuro do
“Bernardo” possa ficar salvaguardado, ndo consigo encontrar resposta em lado nenhum.
E uma coisa que me preocupa e ndo quero deixar essa responsabilidade para o irmao,

porque tem a sua vida e 0s seus projetos.

Agora imagino pessoas com menos formacdo, capacidade econémica e dificuldade de

acesso aos servicos, devera ser ainda mais complicado.

O “Bernardo” esta integrado num Centro de Atividades Ocupacionais, adora estar 14 e

fico satisfeita por isso, convive com os colegas e faz coisas que em casa ndo quer fazer.

De facto preocupa-me muito o futuro, onde fica? Como? Tento ndo pensar nisso todos
os dias, porque sendo fico louca, tento ir levando ao de leve, e procurar solugcfes de

forma a precaver determinadas situacdes, até porque sou uma pessoa muito positiva.
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Transcricdo de Entrevista Presidente de uma Instituicdo (11/08/2017)
(52 Minutos)

Tinha ja uma filha, ainda bebé, o parto dessa filha correu bem, estava sem qualquer

problema de saude e o desenvolvimento a decorrer de forma natural.

Foi uma gravidez desejada, nas primeiras consultas o médico referiu que estava tudo

bem, numa das consultas disse que estava tudo bem mas eu fiquei desconfiada (...).

Mas bom, chegou o dia do parto, era muito nova, tinha vinte e poucos anos, fui para o
hospital, fiquei 1a sozinha, pois 0 meu sogro estava hospitalizado e faleceu nesse mesmo
dia.

O parto foi feito, com algum sofrimento e dores da minha parte, assim que dei a luz
levaram a minha filha para outra sala, nem cheguei a vé-la naquele dia, perguntei a
equipa médica e enfermeiras se estava tudo bem, ao que responderam para ndo me

preocupar que estava tudo bem com a menina.

Os meus familiares no dia seguinte chegaram e perguntei se ja tinham visto a menina,
ao que responderam que sim. Notei na cara deles que algo se passava, estavam com um
ar pesado, mas pensei estavam tristes, dado o falecimento do meu sogro. Bom, a tarde
exigi ver a minha filha. Quando cheguei junto dela reparei que algo ndo estava bem, o
cranio era muito pequeno, mandei chamar um médico e perguntei 0 que se passava e
porque € que ndo me tinha dito nada. Fiquei completamente fora de mim e aborrecida
por me terem escondido ou ocultado, uma coisa que era Gbvia e tinha de ser encarada.

Foi um grande choque ndo estdvamos a espera.

A partir dai eu e 0 meu marido, tudo fizemos para melhor a qualidade de vida da
“Sofia”, fomos a médicos especialistas, a varios médicos para ouvir as diversas
opinides, foi diagnosticada microcefalia, naquela altura (anos 80) a medicina ainda ndo
estava desenvolvida como esta hoje em dia, nem existiam as Vvarias respostas que

existem nos dias de hoje (...).
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Naturalmente o seu desenvolvimento foi tardio, comecou a andar com dificuldade aos 3
anos, tivemos de adaptar o dia-a-dia familiar as necessidades da minha filha, tive

sempre 0 apoio do meu marido, apoio incondicional, um homem fantéstico.

A “Sofia” vai connosco para todo o lado, tem os seus gostos muito especificos, € nos
tentamos adaptar o quotidiano a ela. Claro que existem pequenas tensdes aqui e ali,
coisas normais da vida familiar, mas eu e 0 meu marido sempre fomos muito unidos e

soubemos até aos dias de hoje lidar com as mais variadas situacoes.

Quando ela era pequena o meu marido ia trabalhar e eu ficava em casa com ela, mas
como eu tinha muito jeito para fazer costura trabalhava em casa, tinha muitas
encomendas e conseguia conciliar o cuidar dela, com o facto de obter outra fonte de

rendimento (...).

Quando chega altura de ir para a Creche, os pais dos outros meninos nao aceitaram a
diferenca da minha filha, custou-me muito. A Direcdo da Creche ndo queria aceitar, mas
a Educadora sempre me apoiou e mostrei a minha indignacéo perante a situacgdo, até que
depois de batalhar muito aceitaram a “Sofia”. Foi uma situagdo muito dolorosa para nos,
esta rejeicdo, a rejeicdo de uma crianca que por ser diferente ndo poderia estar junto das

outras criancas. A Educadora foi muito importante neste processo.

Chegou a uma dada altura em que eu e um grupo de Pais, verificimos que existia um a
lacuna na resposta as Criangas com Deficiéncia e decidimos procurar, pesquisar sobre
isso, verificamos que no Pais existia ha relativamente pouco tempo Associacdes de Pais
de Pessoas com Deficiéncia que se juntaram e formaram Respostas para os seus filhos e
para os demais.

Criamos a nossa Associacdo, ndo foi facil, na altura os servicos da Educacdo estavam
centralizados em Lisboa e tinhamos de nos deslocar a Capital para reunifes e
estabelecer Diretrizes do Trabalho que iria ser desenvolvido.

Comegamos muito devagar, tudo era desconhecido, iniciamos o trabalho com algumas

criangas, mas com muita determinagéo.

Fomos crescendo enquanto Instituicdo, e criando vérias Respostas Sociais, adaptando

sempre as novas realidades e necessidades.
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Junto do poder politico sempre fomos bastante reivindicativos, e até ao momento nédo
temos razdo de queixa, tém-nos apoiado sempre que podem, porque as Vvezes

compreendemos que existem obstaculos burocraticos e de cariz financeiro.

Enquanto lider de uma Instituicdo sendo mée de uma Pessoa com deficiéncia, tenho
uma visdo diferente do que ser lider de uma Instituicdo da &rea da Deficiéncia, sem ter
um filho com deficiéncia. Veste-se a camisola por um grupo de Pais, sabemos
efetivamente as reais necessidades dos nossos filhos e reivindicamos e exigimos até ao

ultimo esforgo, para que tenham bem-estar e qualidade de vida.

Na Instituicdo existem as mais variadas Respostas Sociais, nomeadamente, Intervencao
Precoce, Apoio Domiciliario, Centro de Atividades Ocupacionais, Lar Residencial e
diversos projetos, € muito complicado gerir os Recursos Humanos pelas mais variadas
razdes. Mas temos conseguido levar o barco a “Bom Porto” Mas por vezes ja me sinto
cansada de tantos anos na Direcdo da Institui¢do, ja passamos por muitas dificuldades e
casos de complexa resolucdo. Fico feliz de ver que a Instituicdo cresceu muito nestes 25

anos de vida, adaptou-se as novas realidades e ainda crescemos mais.

Estamos a lidar com a questdo do envelhecimento da Pessoa com Deficiéncia de forma
bastante cuidadosa, ¢ uma nova realidade. Chegam-nos aqui pessoas com Duplo
Diagnostico, em que depois temos muitas dificuldades em lidar com a situacdo, por esta
ndo sera a resposta indicada, mas infelizmente ndo existem respostas efetivas na

Comunidade na area da Doenga mental (...).

Ao nivel pessoal preocupa-me muito no futuro, quando eu e o pai falecer, que destino
terd a “Sofia”, ela ja experimentou ficar na Residéncia, s6 que como forma de protesto
deixa de comer e ndés com o coracdo apertado vamos la busca-la, e esta connosco em

casa. No futuro creio que quando nos falecermos vao cuidar muito bem da minha filha.
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Transcricdo de Entrevista Professora de Educacao Especial
(11/09/2017)

(26 Minutos)

Na relacéo entre familia/Escola tem de haver uma colaboracao/cooperacdo de ambas as
partes, porque normalmente séo pais muito ansiosos, com muitas expectativas em
relacdo aos filhos, apesar de terem nocdo das dificuldades, mais ainda assim com
elevadas expectativas, 0 que os torna muito ansiosos. Por outro lado, mostram-se
desconfiados que ndo sao dadas as respostas corretas por parte dos professores, mas séo
pais que precisam de algum apoio, poderem falar, sentir & vontade para colocar
questdes. E preciso um trabalho de cooperagio que a Escola procura as familias para
poder dar resposta de acordo com as expectativas que tém, e algum trabalho tem de ser
feito em casa, e aquilo que se consegue na Escola, s6 conseguimos se a familia
colaborar. Ha situacdes que ndo conseguimos dar a melhor resposta porque as familias
também ndo colaboram, ou por que se fecham, ndo reconhecendo as dificuldades, nao
aceitando as respostas que a Escola tem para oferecer, e isso torna-se um entrave ao

trabalho do professor.

A familia pode ser um obstaculo a partir do momento em que ndo aceita as dificuldades,
ou ndo aceita a problemética do seu educando, até sabe que tem, vai ao médico
especialista, mas na pratica em termos de atividades diarias ndo aceitam essas
limitacdes e isso torna-se num obstaculo, ha uma divergéncia entre a expectativa e a
realidade. Julgo que quando vdo ao médico, vao a espera da cura e depois onde sdo
confrontados com a realidade é na Escola, acabam por querer encontrar alguém que seja
o culpado, e ai 0 Elo mais fraco é a Escola, ndo conseguem fazer aquilo que eles tinham

perspetivado para os filhos.

Ao nivel escolar a falta de recursos suficientes € um obstéaculo, recursos especializados,
deveriamos ter mais horas com os alunos para poder fazer um trabalho mais especifico,

mais individualizado, mais horas de técnicos para desenvolver as respetivas terapias.

NoOs na Educacdo Especial olhamos para os alunos ndo por aquilo que eles ndo
conseguem fazer, mas sim pelo que conseguem fazer, pelas potencialidades, s6 que a
falta de recursos faz que néo seja possivel potenciar. Um outro obstaculo, considero que

sO quem Vé a parte boa séo os professores de Educacdo Especial, o resto dos Docentes
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ndo conseguem perceber que aquele aluno é capaz de fazer. A primeira coisa que eles
dizem é: ““ o que ¢ que eles ndo sdo capazes de fazer?”, Veem ao contrario, deve-se ver
pela positiva, ndo pela negativa. Para a Educacdo Especial qualquer ganho que o aluno
faca € uma vitoria, a restante comunidade Educativa ndo consegue valorizar 0s
pequenos progressos, tém de estar centrados obviamente em todos os outros e ainda por
cima hé exames, provas de aferi¢do, os alunos de EE ndo conseguem ter o atendimento

que deveriam ter mesmo em contexto de sala de aula.

Aquilo que é a Inclusdo, ndo sei se o é efetivamente. A legislacdo existe, 0s papéis
existem, porque tém de ser feitos, mas a pratica, ndo é uma pratica inclusiva, os Alunos
estdo na sala, mas efetivamente ndo ha um trabalho por parte de todos na perspetiva de
Inclusdo. Participam nas atividades da Escola mas ndo estdo envolvidos, ainda ha um
grande distanciamento, talvez porque a sociedade seja muito competitiva, e ndo sejam

valorizados aqueles que tém mais dificuldades, ndo conseguem ter um papel tdo ativo.

H& um desconhecimento relativamente as pessoas com deficiéncia, e parte muito das
experiencias que os alunos tém ndo s6 na Escola, mas também em casa e na sociedade
de uma forma geral. Na Escola temos uma Unidade de Multideficiéncia, mas ainda toda
a gente se afasta um pouco, principalmente os pais dos mais novos, a pouco e pouco vao
contactando mas sempre como os “coitadinhos”, ndo olham para aquela crianca como

um cidad@o com deveres e que tem direito a participar tal como os seus filhos.

A Escola vai dando as respostas, mas a sociedade ndo é propriamente inclusiva. Por
muito que se tente trabalhar isso na Escola, a Escola ndo vive fechada em si mesma,
tudo o que ali € trabalhado, se ndo for trabalhado na familia depois ndo se conseguem

ter ganhos.

A Comunidade Escolar olha para os Alunos com NEE como um fardo, sdo alunos que
dao trabalho, por um lado sdo aqueles alunos que vdo segurando 0 nimero de turmas,
mas de forma geral torna-se complicado porque tem de se ter mais materiais, adaptar
matérias, relatorios, cuidado extremo na alimentacdo, uma supervisdo, sdo aqueles que
exigem sempre mais cuidados. A comunidade escolar assume que os alunos com NEE
sdo da responsabilidade do professor de Educacdo Especial, mas esses alunos tém um

diretor de turma. Tem sido um caminho longo e doloroso, e € preciso partir muita pedra

104
Instituto Politécnico de Portalegre

Escola Superior de Educacdo e Ciéncias Sociais



para alcancar alguns ganhos. Alguns professores tém essa pratica, mas muitos outros

tentam desmarcar deste papel.

A Articulacdo entre técnicos e os Professores de EE e os professores Titulares no 1°
ciclo, considero que é importante perceber que h&d uma diferenca na dinamica do 1° para
0 2° e 3° ciclo. No 1° Ciclo hd um professor que é o titular de turma e é muitas vezes
mais facil a articulacdo do que com o Diretor de turma no 2° e 3° ciclo, hd uma maior
dispersdo. Vamos tendo Diretores de turma mais conscientes do seu papel, mas de uma
forma geral vamos conseguindo ganho, os técnicos vao passando estratégias além do

trabalho que fazem.

Os professores de Educacdo Especial deveriam poder fazer um trabalho mais
individualizado, mais horas para trabalhar individualmente com o aluno, temos muitos
alunos que somos responsaveis de caso e nao temos horas para trabalhar com eles, s6

posso dar estratégias se conhecer o aluno.

Os técnicos sdo muito importantes, depois considero que seria importante criar medidas
educativas intermédias, com o 3/2008 essa medida deixou de existir e com o culminar
que os alunos com deficiéncia profundas ndo estavam na Escola e agora estdo, é preciso
criar uma medida educativa intermedia. Ndo podem tabelar de uma forma geral, tém de
atender as situacdes especificas de cada aluno e de cada escola, cada escola e cada aluno
é uma realidade completamente diferente, € preciso dar alguma autonomia aos Diretores
para que possam atender a sua realidade. Nas medidas educativas é necessario criar
alguma flexibilidade no curriculo para que todos possam atingir o sucesso. Para alguns

terem sucesso sao descurados outros.
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Transcricdo de Entrevista Técnica Superior de Centro de Atividades
Ocupacionais (10/09/2017)

(21 Minutos)

A Instituicdo muitas vezes faz a ponte e “dd voz” a familia, a familia ndo tem
conhecimento e acaba por ndo ter acesso a alguns Servicos da Comunidade, por
isolamento, burocracia, baixa escolaridade, nesse sentido os Técnicos da Instituicdo,
acabam por dar apoio de forma a aproximar a familia da comunidade. A propria familia

sabe que existem mas por dificuldades ndo conseguem ter acesso.

As familias mais idosas a Unica interacdo que tém € a Instituicdo, contam connosco para
resolver alguns problemas que surge no quotidiano (marcacdo de consulta, aderir a

tarifa social, enviar e ler cartas), por vezes apenas falar sobre a vida.

A pessoa com Deficiéncia tem alguns obstaculos familiares, sdo vistos em alguns casos
como “incapazes”, o simples facto de escolher o que vai vestir, escolher o que comer, as
familias acabam por ser elas proprias a escolher e tomar as decisGes em vez de ser a
pessoa com deficiéncia. As familias limitam muito o desenvolvimento dos seus filhos,
por exemplo, a simples acdo de servir um prato de sopa ou colocar 0s pratos na mesa,
tomar banho. Mais tarde vai ter repercussdes na vida das Pesssoas com Deficiéncia,
uma vez que no passado fizeram tudo por eles. Se a autonomia é condicionada na fase
de desenvolvimento, mais tarde as familias vao ter mais dificuldade em cuidar por estdo
envelhecidas e com menos capacidade. Em relacdo a sexualidade ainda é TABU, como
se a pessoa com deficiéncia ndo tivesse sexualidade, ndo tivesse interesse por outras
pessoas, muitas vezes esses comportamentos sdo reprimidos. Consideram que a nao tém

sexualidade e sdo vistas até adultos, como eternas criancas.

Ao nivel institucional e comunitario ainda sdo vistos como criangas e em alguns casos

sdo infantilizados no trato e no cuidar.

A Instituicdo trabalha em relagdo aos Direitos, acaba por proporcionar e trabalhar os
Direitos e Deveres, por ser a voz dos clientes na reivindicacdo de Direitos, em ter acesso
a servicos, férias, atividades que os demais tém e usufruir de bem-estar e qualidade de

vida.
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Se ndo fosse a Instituicdo, algumas pessoas ndo teriam oportunidade de ter acesso a
férias, experiéncias sensoriais importantes para o desenvolvimento social e pessoal, 0

contacto com outras realidades, o facto de praticar exercicio fisico e muito mais.

As Equipas habitualmente relnem-se semanalmente, sdo abordados e discutidos
assuntos dos Utentes e do servigo, dando uma visdo multidisciplinar para um
determinado caso. S&o planeadas atividades, € importante o contacto com 0s monitores
porque sdo a primeira linha na interacdo. Os técnicos fazem articulagdo com técnicos de
outras Instituicdes, Centro de saude, Apoio Domiciliario, Seguranca social. Diariamente

a articulacdo entre técnicos é feita informalmente.

A Nossa Instituicdo tem feito um trabalho muito intenso junto da comunidade, de forma
desmitificar a forma como olham para as pessoas com deficiéncia, tem evoluido muito
positivamente. Na maior parte dos casos 0 que cria 0 estigma nas pessoas € O

desconhecimento que tém sobre as pessoas com deficiéncia.

E importante, estar na comunidade, ir ao cinema, a eventos musicais, feiras, a
comunidade pode vir a Instituicdo conhecer. Claro ainda existe pessoas que 0s vém
como os “ coitadinhos”. Dou um exemplo, fomos a um evento, jantdmos, vimos o
espetaculo, e uma amiga minha disse-me: “eles até se portam bem”, eu fiquei meio
chateada porque eles ndo séo bichos, é verdade as pessoas ainda tém aquela ideia de que
se portam mal e ndo sabem estar. Ainda existe pessoas com essa ideia, mas € por ndo

conhecerem a realidade da Deficiéncia.

Existe uma grande lacuna na Instituicbes em dar um apoio mais direto na gestdo
familiar, existem familias que necessitariam de apoio diério, mas dada a distancia
geografica da Instituicdo ndo possivel dar esse apoio direto como desejariamos. As
familias estdo envelhecidas, num territério pobre e desertificado, com baixos niveis de
escolaridade. Na gestdo econdémica hd muitas familias que os proprios pais tém
deficiéncia, ndo conseguem efetuar uma gestdo do rendimento familiar de forma

equilibrada.

Os cuidadores necessitavam de apoio de proximidade. Seria importante existir mais
estruturas residenciais, visto que a esperanga media de vida aumentou, mas oS

cuidadores ja ndo tém capacidade para cuidar dos seus filhos, e ndo ha forma de dar
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resposta a tantos pedidos de Institucionalizacdo. Algumas familias ja ndo tém
capacidade de ter os seus filhos em casa, mas ndo ha vagas, alguns cuidadores eles
proprios ja necessitariam de estar num lar idosos, e ndo conseguem dar o apoio efetivo

aos filhos, sobretudo, higiene, alimentacdo, medicacéo etc.
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