Introducao e Objetivos

Ao realizarmos esta investigacao foi nosso objetivo compreender
todo o percurso decorrente da experiéncia vivenciada pelas familias de
criangas e adultos com deficiéncia, percecionando os seus sentimentos,
as dificuldades expressas e necessidades sentidas, os apoios prestados,
os receios do presente e futuro. O trabalho de investigacao tem como
objetivos:
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Retratar dinamicas 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
condicoes de inclusao e/ou de exclusao da pessoa com
deficiéncia.

Compreender e interpretar as relacoes familiares, os dilemas
nos cuidados e nas relacoes de cuidados.

Investigar como a vida familiar se ajusta e € 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.
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Neste estudo a metodologia utilizada foram os Retratos Sociologicos,
com o objetivo de espelhar a realidade de situagoes concretas com
configuracoes individuais de vivéncias complexas em determinadas
circunstancias. Contudo, podera ser a realidade de muitas familias
que tém filhos com deficiéncia, uma vez que os tragos gerais sao
semelhantes.

Os dados foram recolhidos através de entrevista. Num primeiro
momento, consideramos que a entrevista € uma metodologia de recolha
de dados muito rica, e que me permitiria "retirar destas informacoes e
elementos de reflexao muito ricos e matizados" (Quivy& Campenhoudt,
1998:192)

Foi escolhido o método do retrato sociologico através da técnica de
entrevista semiestruturada, para obtengao 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.

No fundo procurou-se uma estratégia que permita obter factos,
mas também apreender o significado que o entrevistado possui sobre
a sua experiéncia. Pretendeu-se ilustrar realidades sociais que poderao
ser manifestamente interessantes sob o ponto de vista da informagao
recolhida, quer para o estudo, quer para deixar algumas pistas das
varias realidades no contexto da deficiéncia. Foram formulados guides
de entrevista para os diferentes entrevistados, para as familias e para
os profissionais (professora e psicéloga). No guiao direcionado para as
familias foram constituidos topicos de acordo com o que pretendiamos
estudar, como o perfil sociodemografico, a construgao da experiéncia
subjetiva dos cuidados, os quotidianos e dinamicas familiares, os
mundos sociais da experiéncia de cuidador e as expetativas de futuro.
No guiao direcionado para os profissionais o objetivo era perceber
a sua perspetiva, os obstaculos a intervengao dos profissionais, as
sugestoes de melhoria, de que forma é desenvolvido o trabalho na
escola e Instituicdes.

Considerou-se como unidade de analise o Cuidador Informal. A
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amostragem decorreu através da selecao 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. Os critérios para a selecao dos
entrevistados - garantir que se selecionavam pessoas com perfis
sociodemograficos distintos. Os cuidadores entrevistados sao de
diferentes géneros, classe social e diferentes niveis de escolaridade.
Tratando-se de um estudo qualitativo, sem pretensao de constituir
uma amostra estatisticamente representativa, o objetivo foi realizar
entrevistas semi-diretivas aprofundadas. Privilegia-se na escolha dos
entrevistados, ainda que nao necessariamente em exclusivo, aqueles
que se constituem como o cuidador familiar principal. A amostra,
constituida por oito entrevistados, tem como objetivo nao representar
quantitativamente a «realidade», mas sim que cada um dos entrevistados
retrate uma realidade distinta. Tal como foi referido anteriormente,
foram entrevistadas oito pessoas, sendo que sera importante referir
que realizamos cinco entrevistas a familias cuidadoras de pessoas
com deficiéncia. Numa fase posterior consideramos essencial obter
um «olhar» diversificado sobre o fendémeno da deficiéncia. Para tal
realizamos mais trés entrevistas. Foi entrevistada uma mae de uma
pessoa com deficiéncia e dirigente de uma instituicao social na area da
deficiéncia, uma professora de educagao especial e uma psicoéloga de
um centro de atividades ocupacionais. O objetivo é que os entrevistados
representem cenarios familiares contrastantes que possibilitem retratar
a diversidade de situacoes e de contextos.

Enquadramento

A casa foi o lugar que acolheu o nosso estudo. Entramos no espago
intimo onde reside a familia, onde a dinamica familiar se desenvolve,
seja ela positiva ou negativa, percebemos que as historias contadas dao
conta de familias cada vez mais abertas ao que acontece no mundo
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exterior. Encontramos dindmicas familiares distintas, todas as historias
sao 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.

Incluir a pessoa com deficiéncia é 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 situacao considerada de
dificuldade, uma intervencao que promova a autonomia emocional e
cognitiva das pessoas com deficiéncia. Temos a convic¢ao que as pessoas
com deficiéncia no futuro vao ser dotadas de outros instrumentos
e estimulos, que no passado nao existiam. Falamos da intervencao
precoce, onde a crianca e familia sdo capacitadas precocemente. As
escolas estao 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
autodeterminagao enquanto adultos. O estudo do quotidiano da-nos
a conhecer uma das experiéncias mais envolventes que acontece no
interior das familias - o cuidar.

O impacto que a deficiéncia tem na familia é 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
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na sua organizagao e nas suas dinamicas, uma vez que a familia vai ter
de se adaptar a situagao "diferente’, assim e como seria expectavel esta
situacao vai ainda influenciar a dinamica dos processos relacionais
(Guadalupe, 2011). Na situagao 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 comunicacao, para assim acompanhar e se adaptar as
diferentes fases/idade, isto porque é diferente cuidar de uma crianga
com "problemas" do que de uma crianca sem "problema algum"
(Guadalupe, 2011).

Conclusao

Numa sociedade em que as familias sao 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 sao predominantemente mais voltados para a realizacao
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 relagdes entre cuidador e
pessoa cuidada. As vidas destes sujeitos estao, invariavelmente, ligadas
pelo fio da deficiéncia, acontecimento que modela, profundamente, a
trajetoria de vida dos sujeitos. As motivagoes para assumir o papel de
cuidador configuram-se como algo natural e intrinseco. Quanto as
representacoes do cuidar constatamos, por um lado, representacoes
associadas a ideias positivas: reciprocidade e amor e, por outro
lado, representagdes conotadas como negativas e desgastantes.
Relativamente aos apoios nos cuidados, existem, igualmente, percegoes
distintas. O apoio percebido varia de cuidador para cuidador e este
¢ um aspeto que deixa revelar a participacao ou nao participagao
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dos outros nesta experiéncia. Apesar das familias estudadas estarem
cientes da importancia da socializacao dos seus filhos para se proceder
a uma integracao 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, sao razdes que desmotivam as familias e tornam
esta atividade numa pratica dificil de ser conseguida. No entanto, a
selecao dos ambientes e os beneficios trazidos para o filho e para a
familia pesam nas decisoes. O nivel de autonomia e o comportamento
adaptativo do seu filho aos diferentes contextos sociais determinam a
frequéncia da inclusao no lazer, fora do ambiente doméstico. Sera muito
importante, no futuro, repensar a intervencao junto das familias de
filhos com deficiéncia, as instituicoes sociais e a escola desenvolvem um
trabalho de 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 decisao,
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 € 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: sera que a pessoa com deficiéncia tem
«voz» ativa na familia? De que forma sera condicionado o projeto
de vida, as amizades, o emprego, as relagoes? Considerando as
perspetivas de futuro no que concerne ao aumento previsto do nimero
de dependentes e ao desequilibrio intergeracional, considerando
a realidade em termos da relacao desfasada entre as politicas e os
meios e recursos existentes, torna-se fundamental mobilizar energias
e atores e empreender em conjunto a reflexao, exploragao e ativagao
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de uma rede de respostas possiveis, sustentaveis e inovadoras que
incluam o olhar critico dos que se encontram diretamente envolvidos
na prestacgao 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.
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