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RESUMO

O presente estudo procurou, por meio de uma abordagem qualitativa, compreender o

envolvimento paterno e a experiéncia de ser Pai de uma crianga com deficiéncia.

Os participantes foram 9 pais de criangas com diferentes tipos de deficiéncia, cujas idades
variam entre os 2 ¢ 19 anos, sendo apenas uma do sexo feminino. Os pais tinham idades
compreendidas entre os 37 e 52 anos, trés deles tinham um udnico filho e os restantes dois ou
mais filhos. Todos os participantes estavam envolvidos num projeto no ambito da Associagdao
PAIS-EM-REDE, direcionado para pai(s) de criancas com deficiéncia: Oficinas de Pais/Bolsas
de Pais.

A metodologia utilizada baseou-se nas historias de vida, obtidas através de entrevistas
semiestruturadas aos pais, com énfase num aspeto particular da sua vida — o nascimento e
educacio do(a) filho(a) com deficiéncia. Por forma a compreender a funcionalidade da crianga,

foi pedido aos pais o preenchimento do Indice de Capacidades de Simeonsson e Bailey (1991).

Dos resultados obtidos foi possivel concluir que todos os pais participam ativamente nas
rotinas dos filhos, sendo este envolvimento “condicionado” pelo facto de um dos pais nao viver
com a crianga, bem como pela severidade da deficiéncia e idade da crianga. Foi, também, possivel
evidenciar que, apesar de cada Pai ter uma experiéncia propria de relatar um conjunto de
acontecimentos da sua historia pessoal, apesar da variabilidade de deficiéncias dos seus filhos,
alguns aspetos sao comuns a todos os pais: reacio ao diagnostico, preocupagoes, participagao
ativa, dualidade de sentimentos, etc. E, no entanto, a particularidade de cada uma das

experiéncias de vida que enriquece toda a dinamica da envolvéncia e experiéncia paterna.

Palavras-Chave: Deficiencia, Envolvimento Paterno, Experiéncia Paterna
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ABSTRACT

This study aims, through a qualitative approach, to understand fathers’ involvement and

experience to be the Father of a child with disabilities.

The participants were 9 fathers of children with different types of disabilities (age range 2-19
years), 8 male, 1 female. Fathers were aged between 37 and 52 years, three of them had only one
child and the remaining had two or more children. All participants were involved in a project of
Pais-Em-Rede Association, focused on parents of children with disabilities: Oficinas de

Pais/Bolsas de Pais.

The methodology used was based on the life stories obtained through semi-structured
interviews with the fathers, with emphasis on a particular aspect of their lives - the birth and
upbringing of the disabled child. In order to understand the child abilities, parents were asked to

fill out the Abilities Index (Simeonsson & Bailey, 1991).

From the results obtained with this study, we concluded that all parents actively participate in
the routines of their children, although this involvement was "conditioned" by the fact that one
of the parents does not live with the child, as well as the severity of the disability and the age of
the child. It was also possible to evidence that, even though each father has a personal experience
to describe a series of events in his personal history, despite the variability of the disabilities of
their children, some aspects are common to all parents: reaction to the diagnosis, concerns, active
participation, duality of feelings, etc. It is, however, the peculiarity of each of the life experiences

that enriches the whole dynamic of paternal involvement and experience.

Key-words: Fathers experiences, Disabilities, Fathers involvement



BEM- VINDO A HOLANDA

Ter um bebé é como planear uma fabulosa viagem de férias - para a Italial Vocé compra
montes de guias, faz planos maravilhosos. O Coliseu... O David de Michelangelo...as gondolas

em Veneza. Vocé até pode aprender algumas frases simples em italiano. E tudo muito excitante!

Apds meses de antecipagdo, finalmente chega o grande dia. Vocé arruma as suas malas ¢
embarca. Algumas horas depois aterra...O comissario de bordo chega e diz: - "Bem-vindo a
HOLANDA!". "HOLANDAI?!"...diz vocé - "O que quer dizer com Holanda?? Eu escolhi Italial
Eu devia ter chegado a Itdlial Toda minha vida sonhei conhecer Italia". Mas houve uma mudanga

no plano de voo. Eles aterraram na Holanda e ¢ 14 que vocé deve ficar...

A coisa mais importante é que nao te levaram para um lugar horrivel, desagradavel, com fome
e com doencas. F apenas um lugar diferente. Logo, deve sair e comprar novos guias. Deve
aprender uma nova linguagem. Irda encontrar todo um novo grupo de pessoas que nunca
encontrou antes. B apenas um lugar diferente. E mais baixo e menos ensolarado que Italia. Mas,
apo6s alguns minutos, vocé pode respirar fundo e olhar ao redor... e comegar a notar que a
Holanda tem moinhos de vento, tulipas e até Rembrandts e Van Goghs. Mas, todas as pessoas
que vocé conhece estao ocupadas indo e vindo de Itdlia... e estao sempre comentando sobre o
tempo maravilhoso que passaram la. E por toda a sua vida dira: "Sim, la era onde eu deveria
estar. Era tudo o que eu tinha planeado.". E a dor que isso causa nunca, nunca ird

embora...porque a perda desse sonho é uma perda extremamente significativa.
Porém...se vocé passar a sua vida toda remoendo o fato de nao ter chegado a Italia, nunca

estara livre para apreciar as coisas belas e muito especiais... sobre a Holandal!

Emily Perl Knisley
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I. INTRODUCAO

De acordo com o modelo bio-ecologico, sao varios os contextos que influenciam o
desenvolvimento do individuo, contextos esses progressivamente mais complexos e que vao
atuar direta ou indiretamente sobre o mesmo (Bronfenbrenner & Morris, 2000).

Numa conceptualizagao hierarquica dos contextos de desenvolvimento, o microssistema é o
nfvel do sistema em que ocorrem as interagoes diretas com a crianga. A familia insere-se assim,
dentro do microssistema sendo considerado como o principal contexto em que o
desenvolvimento humano acontece (Bronfenbrenner, 1986). Tal como aponta Buscaglia (1994),
nenhuma familia vive num vacuo, sendo alvo de multiplas influéncias que decorrem do sistema
histérico-social onde se encontra.

A familia desempenha um papel importante no comportamento humano, influenciando as
diferentes dimensoes subjacentes ao mesmo, no desenvolvimento pessoal, moral, mental,
emocional, social (Buscaglia, 1994). Assim, o envolvimento entre a familia e a crianga, bem como
a maneira como esta ¢ incluida no grupo familiar é essencial para o seu desenvolvimento
(Bronfenbrenner, 1979)

Segundo Buscaglia (1994), a familia é definida como um sistema social relativamente pequeno
e interdependente, onde ¢ possivel identificar um conjunto de subsistemas que se interrelacionam
entre si. Assim a familia é constituida por diferentes membros, que estabelecem diferentes
relagoes entre eles (e.g. relacdo conjugal, relagdo parental, etc.) e que vao influenciar e ser
influenciados pelo desenvolvimento dos individuos e, naturalmente, da crianca (Belsky, 1981;
Seligman & Darling, 1997).

Esta conceptualizagdo da familia, enquanto sistema, é igualmente preconizada através da
Teoria Sistémica Familiar onde, de acordo com Minuchin (1988), a familia ¢ tida em conta como
um sistema complexo e interativo onde cada necessidade/vivéncia, é sentida e afeta todos os
membros. O sistema familiar é visto como um todo, constituindo mais do que soma das partes
onde cada parte influencia e ¢ influenciada pelas restantes (May, 1997; Minuchin, 1988; Parke &
Buriel, 2006). Desta forma, se acontecer algo na familia todos os membros sao afetados por esse
mesmo acontecimento. Luterman (1984 cit. por Seligman & Darling, 1997), a partir do
nascimento de uma crianga surda, salienta a interdependéncia existente numa familia: “se no seio
de uma familia nascer uma crianga surda, de certa forma, todos os membros sio surdos” (p. 5).

Uma vez que o presente trabalho pretende estudar o envolvimento e a experiencia do Pai
relativamente a criangas com deficiéncia, serd dado um maior enfoque ao subsistema parental,
mais especificamente ao da Paternidade. Apesar de ser importante compreender o papel do Pai

nos diferentes sistemas e subsistemas ecologicos (Lewis & Dessen, 1999), o objetivo que se



pretende alcancar com este trabalho cinge-se ao contexto da familia analisando e compreendendo
o papel que o Pai assume no desenvolvimento de uma crianga com deficiéncia.

O nascimento de uma crianga com necessidades especiais, com os consequentes cuidados que
advém dessa condi¢do, ¢ um acontecimento que muda a dinamica familiar e tem impacto nos
diversos membros da familia (Gronita, 2007; Pimentel, 1997), incluindo, o Pai.

Apesar das evolugbes em torno de concegdes tedricas, o enfoque das investigagdes e
intervengoes no que diz respeito a criangas com deficiéncias, centra-se nas maes e nos respetivos
irmaos (Macdonald & Hasting, 2010; Odom, Horner, Snell & Blacher, 2007; Seligman & Darling,
1997). Muita da responsabilidade desta abordagem deve-se as concegdes histérico-sociais em
torno do papel do Pai, uma vez que este era visto como a figura provedora do sustento
econémico da familia e que intervinha em situagdes onde a autoridade e o respeito eram
necessarios (Le Camus, 2000; Pleck, 2010a).

Deste modo, como aponta Lemay (2000), ¢ relativamente facil descrever as fungoes e papéis
assumidos pela figura materna, no entanto, o mesmo nao sucede quando se tenta “esbogar o
quadro dos papéis paternos” (p.83) uma vez que estes se alteraram no decorrer dos tempos
assumindo por isso vatias formas de estat/ser/viver enquanto Pai.

A partir do século XXI houve uma expansio no que concerne as investigagcdes sobre o Pai (Le
Camus, 2000; Balancho, 2007) passando a existir um interesse acerca da importancia que este
assume no desenvolvimento da crianca (Cabrera, Tamis-LeMonda, Bradley, Hofferth & Lamb,
2000). De facto, a paternidade no século XXI nao implica “apenas trazer pao para casa ¢ ser
severo quando tal se impoe mas também muitas outras coisas que antigamente eram vistas como
sendo do dominio preferencial das mulheres” (Bruce, 2005; p.13).

Apesar do atual interesse em estudar o Pai, os estudos tém-se focado, primordialmente no
papel do Pai em familias de criangas com desenvolvimento dito normal (Ricci & Hodapp, 2003)
deixando ‘de lado’ os pais de criangas com algum tipo de deficiéncia. Sao varios os autores que
caracterizam esta falta de reconhecimento dos pais (e.g. Hornby, 1992, 1995a,b; Macdonald &
Hasting, 2010; May, 1997; Seligman & Datling, 1997) referindo-os como “os pais invisiveis”,
“pais periféricos”, “as sombras” (Macdonald & Hasting, 2010).

Decorrente das investigagoes acerca do impacto da deficiéncia na familia, onde mais uma vez
a mae era tida como figura alvo de preocupagoes e o Pai assumia a fung¢do de suporte a esta e a
familia, o enfoque sobre o pai comecou a ser questionado e estudado (Macdonald & Hasting,
2010). Assim, apesar de escassos, comecaram a surgir estudos que envolvem o Pai e que
procuram perceber o seu papel, os sentimentos que este vivencia aquando do nascimento e o que

este pensa relativamente a educagao de uma crianga com algum tipo de deficiéncia (e.g. Hornby,



1992, 1995a,b; Henn & Piccininni, 2007, 2010; Ricci & Hodapp, 2003; Young & Roopnarine,
1994).

Tendo em conta a escassez de trabalhos empiricos e praticos, principalmente nacionais,
relativamente ao Pai de criancas com deficiéncia, o presente trabalho teve como principais
objetivos: (7) caracterizar o envolvimento da figura paterna em criangas com deficiéncia, (%)
compreender o impacto em ter uma crianga com deficiéncia na experiencia da paternidade e por
tim, (7zi) analisar a perce¢do de impacto de um grupo de suporte na figura paterna.

No que concerne as palavras utilizadas, é necessario referir que, ao contrario da Lingua Inglesa
que distingue os termos de «father» (Pai) de «parents» (Pais), o mesmo nao acontece na Lingua
Portuguesa. A palavra «pais» é simultaneamente sinénimo do casal progenitor (Pais) e do plural
de pai-homem. De forma a diferenciar estes dois sinénimos, com o mesmo grafismo, no presente
trabalho convencionou-se que, quando se pretende referir ao casal progenitor se utilizaria a

palavra «pai(s)» e para designar o plural da figura paterna utiliza-se o palavra «pais».

Assim, apds o capitulo introdutério, e através de uma revisio da literatura, abordar-se-ao
conteudos tedricos que vao ao encontro dos objetivos que o trabalho pretende estudar. Deste
modo, a primeira parte do enquadramento tedrico procura contextualizar o envolvimento da
familia em criancas com deficiéncia e o impacto que o nascimento da mesma teve na dinamica
familiar. Na segunda parte foi dado énfase a importancia da figura paterna no desenvolvimento
da crianga transpondo posteriormente para a situa¢ao de ser Pai de uma crianga com deficiéncia.
No que respeita ao capitulo sobre o Pai de criancas com deficiéncia referem-se alguns dos
estudos e investigacoes realizadas nesse mesmo ambito. Por fim, a quarta parte do
enquadramento, refere-se a importancia que as rede de suporte social assumem nos pai(s) de
criangas com deficiéncia, destacando, nessa mesma analise, um projeto nacional que se propoe,
entre outros objetivos, dinamizar a ctiagdo de uma rede social de pai(s) de criancas/jovens com
deficiéncia.

Partindo da analise da literatura efetuada, sio formulados os objetivos deste trabalho. O
capitulo posterior apresenta as opg¢des metodologicas do trabalho, as caracteristicas dos
participantes, os instrumentos e os procedimentos adotados.

Seguidamente sdao apresentados os resultados obtidos através da analise das entrevistas e da
analise documental realizada. Os resultados sdo apresentados tendo em conta a experiéncia de
cada Pai, por forma a compreender a particularidade de cada caso, terminando com a
apresentacdo de uma sintese global das experiéncias relatadas, enfatizando os pontos comuns

existentes dos diferentes casos.



No sexto capitulo sao discutidos os resultados tendo em conta a revisao de literatura realizada.
Por fim, na ultima parte do trabalho sdo apresentadas algumas consideragdes gerais, referindo as
limitagdes, contributos metodolégicos-conceptuais do estudo e sugestdes para futuras

investigagoes.



II. REVISAO DA LITERATURA

1. A Familia e a Deficiéncia

Ainda antes do nascimento da crianga os pai(s) elaboram um conjunto de fantasias e
expectativas relativamente a crianga que vai nascer — bebé fantasiado e imaginario. Com o
nascimento dessa crianga, as fantasias sao confrontadas com a realidade de um bebé (real) que
podera nao corresponder ao idealizado pelos pai(s) (Canavarro & Rolim, 2001). O nascimento de
uma crianga com deficiéncia ¢ claramente um confronto de expectativas com a dura realidade,
onde o bebé perfeito idealizado ‘nasce’ como um bebé imperfeito e diferente daquilo que os
pai(s) anseiam e desejam (Sen & Yutsever, 2000).

O nascimento de uma crianga, mesmo que nao tenha qualquer problema, introduz sempre um
conjunto de alteragdes no seio familiar, nomeadamente com a formac¢ao de um novo subsistema
— o parental (Belsky, 1981), o que implica um conjunto de mudangas e uma defini¢aio de novos
papéis a serem assumidos dai em diante pelos novos pai(s). Quando a crianga nasce com uma
deficiéncia, para além de todos os fatores habituais de s#ress vividos decorrentes do nascimento, os
pai(s) tém, adicionalmente, que lidar com o desconhecimento e incerteza acerca do futuro da
crianga, que foge ao padrao (Barnett, Clements, Kaplan-Estrin & Fialka, 2003).

De facto, raramente os pai(s) esperam que o seu filho venha ou tenha algum tipo de
deficiéncia e/ou um problema de satde (Dale, 2000). Apds o nascimento de uma crianca com
deficiéncia é pedido aos pai(s) que aceitem uma realidade que nao ¢ bem-vinda, trazendo consigo
um sentimento de dor, desespero e desilusao (Buscaglia, 1994) desencadeando nos mesmos um
stress psicolégico e emocional na medida que, sio confrontados com o desejo de um filho
saudavel a que o filho real ndo corresponde (Barnett, et al., 2003). Tal como refere Almeida
(2008) geram-se nos pai(s) sentimentos de desmoronamento total, individual e familiar, com
elevadas taxas de sobrecarga emocionais e tensio, desorganizagao psicologica e dificuldade de
aceitacdo da crianca.

Este processo de luto do filho saudavel, enquanto trabalho pessoal de adaptagao a perda, gera
respostas emocionais especificas, que compreende varias manifestagoes. Podem ser afetivas (e.g.
sentimentos e emogdes como a tristeza, soliddo, culpa ou raiva); comportamentais (e.g. agitacao,
fadiga, choro, etc.); cognitivas (e.g. baixa autoestima, falta de memoria ou concentragao) e
fisiologicas (e.g. perda de apetite, insonias, queixas somaticas, etc.) (Canavarro & Rolim, 2001).

Perante o exposto, o nascimento e o cuidar de uma crianga com deficiéncia tem um impacto
profundo e significativo na familia (Gronita, 2007), colocando nesta uma enorme pressio (May,
1997). Independentemente do tipo de deficiéncia, toda a familia vai ter de aprender a lidar com

uma nova e inesperada situacao (Havens, 2005).



A confirmacao do diagnéstico, seja no nascimento ou mais tarde, desencadeia, na maior parte
das vezes, uma crise que leva a uma alteragao das expectativas que os pai(s) tinham para o seu
filho levando a que estes experienciem reagoes intensas de stress (Dale, 2000) e onde o processo
de adaptacao ¢ moroso e por vezes, como defendem Head e Abbeduto (2007), ocorre durante a
vida inteira.

A reagao da familia a deficiéncia depende do seu contexto histérico-social onde existem
determinadas conce¢des da deficiéncia e que, em muito, influenciam a percecao e a reagdao dos
pai(s) (Ferguson, 2002). No entanto, o reverso é igualmente verdade, na medida que a crianga
pode influenciar os valores defendidos pela familia (Seligman & Datling, 1997).

Para muitos pai(s), as suspeitas iniciais de um problema na crianca e a confirmagido da
existéncia de uma deficiéncia é similar as rea¢Oes experienciadas como resposta a um trauma ou
uma crise vivida (Seligman & Datling, 1997).

No que concerne a adaptagdo e ao ajustamento familiar, sio varias as teorias e modelos que
procuraram analisar e estabelecer um conjunto de reagdes e etapas que os pai(s) experienciam ao
ter uma crianga “diferente” (Dale, 2000; Hornby, 1994). Ha modelos que procuram caracterizar a
reagao da familia a crianga com deficiéncia em termos de estagios de ajustamento emocional
(indo desde o choque experienciado na comunica¢iao do diagndstico ao ajustamento e aceitagao
da problematica da crian¢a) semelhantes as etapas descritas por Kubler-Ross acerca do luto.
Outros modelos centram-se numa tristeza cronica, sentida pela familia, decorrente dos encargos
associados a deficiéncia (Dale, 2000; Seligman & Darling, 1997).

Serao referidos brevemente os dois modelos que se enquadram nas perspetivas acima
referidas.

A teoria dos estagios sugere que o processo de adaptacao pode ser compreendido mediante
um continuo de reagdes que vao desde o momento de diagnostico até ao momento de aceitagao e
adaptacao da problematica na crianca (Hornby, 1994). Baseando-nos nas obras de (Buscaglia,
1994; Hornby, 1994; Seligman & Darling, 1997), serdo caracterizadas, cada uma das fases
identificadas.

A reagao inicial ao diagnostico ¢ tipicamente de choque onde manifestagoes de confusao,
desorganizacao e desespero sio expressas pelos pai(s) apés a comunicagao da problematica da
crianga. Segue-se, posteriormente, a negagdo e¢ o descrédito pela realidade, onde possiveis
alternativas comeg¢am a surgir na mente dos pai(s) (e.g. erro médico, diagnostico precoce, etc..)
que tentam encontrar explicagdes e respostas que, por vezes, sao contrarias ao diagnostico.
Passada a fase da negagio, inicia-se um processo de raiva e revolta com a realidade e onde

sentimentos de culpa e¢/ou a atribuicio de culpa é frequente. A tristeza segue-se ao estagio de



raiva, na qual os pai(s) iniciam-se um luto pela crianga expectavel que nao nasceu perfeita.
Sentimentos e periodos depressivos, de desespero sio comuns e importantes no processo de
adaptagao e sio vividos de forma diferenciada. Posteriormente instala-se um desinteresse geral,
onde nada parece importar, seguido da reorganizagao. Nesta etapa, os pai(s) comegam a focar-
se mais na crianga numa atitude realista acerca do que a crianga podera alcangar. Por fim, chega-
se a uma altura onde os pai(s) encaram a realidade — adaptagao - e onde expressam aceitaciao da
crianga tal como ¢ (Buscaglia, 1994; Hornby, 1994; Seligman & Darling, 1997).

O presente modelo, apesar de ser bastante referenciado na literatura e ser importante para a
compreensio das reagdes que os pai(s) experienciam face a uma crianga com deficiéncia, tem sido
alvo de criticas. As familias ndo sio homogéneas, sendo que as fases descritas, quanto ao
ajustamento e adaptagao dos pai(s) a crianga, podem nao ser exatamente as mesmas em todos os
pai(s) e ocorrer em momentos temporais distintos e de duracao diferente (Hornby, 1994). Para
outros, as fases sio ciclicas e retomadas quando uma °‘crise’ ocorre, particularmente nos
momentos de “transicao” (Dale, 2000; Seligman & Darling, 1997). Surgiu, assim, uma outra
perspectiva com enfoque numa tristeza cronica que perdura ao longo do tempo. Face aos
desafios e aos encargos associados a ter uma crianga com deficiéncia Olshansky (1962, cit. por
Seligman & Darling, 1997) defende que é normal os pai(s) sentirem tristeza quanto a deficiéncia
dos filhos, tristeza essa continua no tempo e ¢ ampliada nos momentos de transi¢dao (e.g. entrada
na escola, etc.). Esta tristeza continua foi designada por tristeza cronica (chronic sorrow).

A medida que a crianca vai crescendo e aproximando-se de momentos criticos no seu
desenvolvimento, os pai(s) experienciam momentos de stress retrocedendo por vezes a fases
anteriores na adaptagao a crianga (ex. revolta, tristeza, etc.) (Seligman & Darling, 1997).

Uma crianga com necessidades especiais, com os consequentes cuidados que advem dessa
condigao, impoe exigéncias adicionais de caracter fisico, psicolégico e emocional aos pai(s) em
comparagao com as criangas com desenvolvimento normal (Yau & Lsi-Tsang, 1999) que obriga
os pais a enfrentarem, por isso um conjunto de desafios e dificuldades sentidas ao interagir com
um ambiente (externo), frequentemente nao recetivo (Resch, Mireles, Benz, Grenwelge, Peterson
& Zhang, 2010).

Fewell (1980, cit. por Seligman & Darling, 1997) baseando-se na premissa dos ciclos da vida
familiar e nos momentos de transicao vividos pela familia com deficiéncia, descreve 6 periodos
que considera serem particularmente stressantes para os pai(s) de criancas com deficiéncia: (1)
confronto com a deficiéncia — a natureza da deficiéncia determina quando os pais tém
conhecimento da mesma (e.g. a Trissomia 21 ¢ frequentemente detetada na gestagdao ou logo a

nascenca). A confirmac¢io da problematica da crianga origina uma crise que afeta toda a familia,



desencadeando um conjunto de reagdes como o choque, revolta, tristeza etc. (Hornby, 1994).
Partindo da confirmagao inicia-se outro percurso longo e arduo na procura de uma ‘cura’
(Hornby, 1994) e de um conjunto de solugdes (terapias) que possam atenuar as dificuldades da
crianga (Dale, 2000); (2) Infancia — é nesta etapa que os pai(s) se apercebem que a crianga nao
consegue atingir determinadas metas normais para a idade (Kropf & Kelly, 1995). F também
durante este perfodo que aumenta o contacto dos pai(s) com os profissionais e onde se recorre a
uma multiplicidade de terapias para superar um conjunto de dificuldades conduzindo a uma
grande ansiedade por parte dos pai(s). (3) Idade escolar (Entrada para a escola) — existe um
retrocesso no ajustamento dos pai(s) a deficiéncia da crianca, na medida em que estes se
apercebem que a crianca nao se enquadra dentro dos padrées normativos da escola. (4)
Adolescéncia — sendo por norma uma altura onde ocorre uma “separagdao’ entre a crianga e 0s
pai(s) e uma maior independéncia por parte do jovem (Lightfoot, Cole & Cole, 2005), as familias
de criancas/jovens com deficiéncia sao confrontadas com uma realidade de dependéncia que se
estendera por tempo indeterminado. A aceitagao dos pares ou a falta desta é igualmente outro
fator que pesa e que causa softimento tanto a familia como ao/a jovem (Guralnick, 1997). (5)
Entrada na vida adulta — com a falta de respostas institucionais, os pai(s) experienciam
petiodos de grande s#ess e ansiedade, onde a incerteza quanto ao futuro se encontra bastante
presente. (6) Vida adulta — as maiores preocupagoes centram-se ao nivel dos cuidados que o
adulto com deficiéncia necessita e na incapacidade dos pai(s) os prestarem e a ansiedade perante
o futuro, quando estes ja nao estiverem presentes fisicamente (Gupta & Singhal, 2004; Mirfin-
Veitch, 2003).

No decorrer deste processo continuo, os pai(s) questionam-se se conseguem € se tém recursos
para cuidar da crianca/jovem/adulto com deficiéncia (Gousmet, 2008). Importa frisar que, nas
etapas referidas, o ajustamento e as dificuldades sentidas pelos pai(s) em cada periodo sao
fortemente influenciados pela severidade da deficiéncia da crianca (Seligman & Darling, 1997).

Os obstaculos e desafios referidos retratam momentos e etapas presentes no ciclo da vida
familiar que afetam a estrutura, as fungdes e a interacao entre os membros da mesma (Seligman &
Darling, 1997). Os mesmos autores referem que a mudanca de uma etapa desenvolvimental para
outra — transicbes desenvolvimentais — pode ser uma grande fonte de s#ess desencadeando

disfun¢oes na dinamica familiar.



1.1. Efeitos da Deficiéncia na Familia

Decorrente da deficiéncia da crianga é possivel constatar um conjunto de implicagdes que esta
desencadeia e acarreta para a familia, nomeadamente: o stress, as dificuldades financeiras, a relagao
conjugal, a rede social e o estigma.

Relativamente ao s#ress e segundo Gousmet (2008) cuidar e criar uma crianga com deficiéncia é
indubitavelmente um dos maiores eventos stressantes que os pai(s) podem enfrentar. A
investigacdo refere que os pai(s) de criangas com deficiéncia se encontram particularmente
vulneraveis ao szress (Gupta & Singhal, 2005; Yau & Li-Tsang, 1999), sendo considerado por
Seligman e Darling (1997) como um fator constantemente presente na vida destas familias.

Num conjunto de estudos referenciados por Shonkoff, Hauser-Cram, Krauss e Upshur,
(1992), estes identificaram um conjunto de padroes existentes em familias com criangas com
deficiéncia em comparacao com familias consideradas ‘normais™ niveis elevados de insatisfacao
conjugal e de divorcio; stress cronico e disfuncional nos pai(s) e em particular nas maes; restrigao
nas redes sociais e no estabelecimento de relagdes sociais; fracas interaces entre os progenitores
¢ a crianca, etc.

Ao analisar um conjunto de investigacdes (Gupta & Singhal, 2005) constataram que, quanto
mais severo for o diagnostico da crianga, maior sera a probabilidade dos pai(s) experienciarem
niveis de stress elevados, maior o isolamento social das familias e mais sentimentos de
estigmatizagao irdo experienciar. Desta forma, o tipo de deficiéncia e a severidade da mesma
influenciam e encontram-se significativamente correlacionados com maiores niveis s#ess na
familia (Mannig, Wainwright & Bennett, 2011; Seligman & Darling, 1997; Sen & Yutsever,
(2000).

A severidade e o tipo de deficiéncia tém multiplas implicagoes nos cuidadores, em termos de
dependéncia, maior atengao a crianga, contacto frequente com servigos técnicos (e.g. hospitais),
dificuldades financeiras, tensao psicolégica e emocional (no casal e extrafamiliar), limitagdes nas
atividades sociais e restricdo na rede social dos mesmos (Davis, Shelly, Waters, Boyd, Cook e
Davern, 2009; Mannig, Wainwright & Bennett, 2011; Seligman & Darling, 1997; Sen & Yutsever,
2000).

Desta forma importa conhecer a funcionalidade da crianca e as exigéncias que a mesma
acarreta, para além do ‘rétulo’ (diagnéstico) que lhe ¢ atribuido, por forma a compreender o stress
e as necessidades sentidas pelos cuidadores (Seligman & Darling, 1997).

Apesar de conjunto de dificuldades pelas quais os pai(s) de criangas com deficiéncia passam,
ha familias que conseguem, ainda assim, lidar eficazmente com os desafios que vao sendo

colocados no cuidar da crianga. No entanto e, como defende Falik (1995) ha casos onde os pai(s)



entram em estados rigidos “de congelamento” que nao conseguem ultrapassar. Sao estas familias
que, de acordo com Hornby (1994) e Kazak (19806), necessitam de ajuda de servicos formais.

Partindo do conceito de stress e a adaptagio ao mesmo, foi criado um modelo teérico —
Modelo ABCX — que aborda a capacidade de cgping ou de resposta que a familia tem face a um
evento que desencadeia uma mudanga e que obriga a sua restrutura¢ao (Hill, 1949 cit. por
Seligman & Darling, 1997).

De acordo com este modelo ¢ possivel destacar quatro fatores fundamentais: Fator A — o(s)
evento(s) que desencadeia(m) szess na familia criando alteragdes no sistema familiar (e.g.
nascimento de uma crianca com deficiéncia); Fator B — recursos disponiveis da familia para lidar
com os eventos stressantes ¢ com as mudancas desencadeadas por esses mesmos eventos; Fator
C — significado e perce¢ao atribuida a experiéncia, que vai depender dos valores familiares e de
experiéncias prévias em lidar com eventos stressantes/crises. Fator X — a crise, onde os trés
fatores conjugados (a,b,c) podem influenciar a capacidade que a familia tem para lidar e prevenir
que o evento stressor desencadeie uma crise familiar. Esta crise reflecte a incapacidade de
restabelecer o equilibrio e a estabilidade na familia (Hill, 1949 cit. por Seligman & Darling, 1997,
Mannig, Wainwright & Bennett, 2011). Importa ainda referir que, uma boa adaptagio da familia
nao significa auséncia de stress, mas sim a eficacia com que a familia utiliza os seus recursos para
lidar com os acontecimentos stressantes (Fine & Nissenbaum, 2000 cit. por Alexandre &
Felizardo, 2010). De facto, o stress pode nao desencadear uma crise familiar. A definicdo que a
familia da ao evento bem como a utiliza¢ao dos recursos que esta tem disponiveis, podem levar a
que esta consiga lidar “saudavelmente” com a situagao de szess (Seligman & Darling, 1997).

Posteriormente, e partindo do modelo de Hill, foi desenvolvido o duplo modelo ABCX do
comportamento familiar onde é incluida a variavel pos-crise que remete para a(s) estratégia(s)
utilizadas na recuperagao da crise até alcancgar a adaptacao (McCubbin & Patterson, 1983 cit. por
Patterson, 1988).

A familia, como qualquer sistema social, procura manter um equilibrio no seu funcionamento,
utilizando pata isso as capacidades/recursos que tem para lidar com as exigéncias que vao sendo
colocadas (obstaculos, eventos stressores). A forma como a familia perceciona as exigéncias que
vao sendo postas a prova e a maneira como esta lida com essas exigéncias é crucial para se atingir
o equilibrio/funcionamento (Patterson, 1988).

Decorrente do duplo modelo ABCX, e como extensao do mesmo, foi desenvolvido o Modelo
de Resposta de Ajustamento e Adaptagao (FAAR), onde se postula que o equilibrio do
funcionamento familiar ¢ mantido quando os recursos disponiveis da familia vao ao encontro das

necessidades/exigéncias sentidas. Quando tal nao acontece gera-se um desequilibrio/crise. O
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reequilibrio pode ser estabelecido através de: i) aquisicao de novos recursos ou apropriacio de
novos mecanismos de coping (i) redugdo das exigéncias e por fim (iii) alteracao no significado
atribuido a situagdo/exigéncia (Patterson, 1988).

A maneira como a familia funciona influencia a perce¢ao que os pais t¢ém das dificuldades da
crianga. Um pensamento positivo leva a uma melhor qualidade de vida para a familia, assim como
leva a que esta consiga maximizar o potencial da crianga (Gupta & Singhal, 2005).

Para todos os pai(s) educar uma crianca ¢ uma experiéncia completa de alegrias e triunfos bem
como de desafios e stress. A experiéncia dos pai(s) de criang¢a com deficiéncia é similar em alguns
aspetos a experiéncia dos pai(s) com criangas ditas normais, no entanto, existem diferengas nesta
experiéncia, dado o impacto da deficiéncia tanto na crianga como nos pai(s) (Plant & Sander,
2007; Resch et. al, 2010;).

As exigéncias, aos mais diversos niveis, que decorrem da deficiéncia da crianca requerem uma
aten¢dao e uma quantidade de tempo significativas por parte dos cuidadores (Resch et. al, 2010)
tendo implicagdes na vida dos mesmos. O encargo ‘crénico’ associado aos cuidados de uma
crianga com deficiéncia é um fator que, segundo Seligman e Darling (1997), os distingue das
familias que tém criangas “ditas normais” levando a um desgaste fisico e psicolégico por parte
dos pai(s) que, em alguns casos, se mantém durante 24 horas por dia, 7 dias por semana, ano
apos ano.

Esta situagao leva a que as familias perspetivem um futuro onde, em vez de independéncia,
crescimento e autorrealizacao veem desespero, dependéncia e isolamento social (Patterson, 1988;
Seligman & Darling, 1997).

No que concerne as dificuldades financeiras as familias de criangas com deficiéncia podem
experienciar dificuldades dado que, muitas vezes fica um dos pai(s) (normalmente a mae),
encarregue dos cuidados da crianga a tempo inteiro (Davis et al. 2009; Henn e Piccinnini, 2010;
Seligman & Datling, 1997). Para além deste facto, todas as terapias que estas criangas necessitam,
aumentam ainda mais os encargos que estes pai(s) tém, necessitando de os conjugar dentro do
seu or¢camento (Davis et al., 2009; Sen & Yutsever, 2000).

Em termos da dinamica conjugal, sendo esta instavel, com problemas latentes, o nascimento
de uma crianga com deficiéncia e o stress de lidar com a problematica pode levar ao colapso do
casal. Em contraste, quando essa dinamica se encontra bem estruturada e ajustada, uma crianca
com deficiéncia pode aumentar a proximidade entre o casal e fortalecer o enlace (Havens, 2005).

Um casal com uma crianga com deficiéncia experiencia um conjunto de desafios de varias
naturezas (e.g., ctrises emocionais e fisicas, expectativas arruinadas, problemas financeiros)

(Hornby, 1992; Plant & Sander, 2007; Seligman & Darling, 1997) onde, por vezes, as frustragoes

11



e revoltas sdo transpostas e projetadas um no outro, levando a uma diminui¢do na satisfagao
conjugal, e por vezes ao divorcio (Havens, 2005; Krauss & Upshur, 1992; Resch et. al, 2010;
Shonkoff et al., 1992). Tal como Davis et al. (2009) referem, a responsabilidade dos cuidados
maiores ou menores (consoante a severidade da deficiéncia) reduz as oportunidades de tempo “a
s6s” para o casal, desencadeando por vezes insatisfagao e frustragdo nos mesmos.

Numa meta-analise realizada por Risdal e Singer (2004), em torno do impacto da crianga com
deficiéncia no casal, em comparagdo com familias com criangas ‘normais’, estes autores referem
que, diferentes estudos, apresentam conclusdes diametralmente opostas. Alguns estudos (e.g.
Hodapp & Krasner, 1995; Witt et al. 2003 cit. por Risdal & Singer (2004)) referem que, nestas
familias, ocorre uma maior incidéncia de disrup¢do conjugal e menores niveis de satisfa¢ao
conjugal; outros estudos (e.g. Paterson, 1988) verificaram a nao-existéncia de mais problemas no
casal pelo facto de terem criangas com deficiéncia; outros ainda (e.g. Kazak, 1987), verificaram
um aumento da satisfagdo conjugal e menores taxas de divorcio em familias com criangas com
deficiéncia.

No entanto, e como mencionam Havens (2005) e Sobsey (2004) grande parte dos estudos nao
estabelece uma relacio direta entre a deficiéncia e o divércio, na medida que existem outras
variaveis mediadoras nesse processo, nomeadamente as redes de suporte, a severidade e tipo da
deficiéncia, o ciclo da vida familiar, a idade da crianca, entre outras.

Apesar dos resultados dispares do impacto da deficiéncia no casal, alguns casais conseguem
ultrapassar estas dificuldades e mantém a unidao, outros nao resistem acabando no colapso da
relagdo (Seligman & Darling, 1997).

Relativamente a rede social, Seligman e Darling (1997) citando Marsh (1993) refere que a
deficiéncia da crianca funciona como uma espécie de ‘aviso de quarentena da familia’ na
sociedade podendo levar a um isolamento social da familia por parte dos elementos dos seus
contextos sociais.

Num estudo realizado por Heiman (2002), este verificou que ter uma crianga com deficiéncia
desencadeava mudangas significativas na vida social dos pai(s) afetando, negativamente, a relagao
destes com os amigos, havendo, entre outras altera¢es, uma diminui¢io da frequéncia de
eventos sociais e recreativos. Davis, et al. (2009) num estudo sobre o impacto de uma crianga
com paralisia cerebral nos pai(s), constataram a dificuldade sentida por estes em manter as
relagdes sociais com os amigos, ja que sentiam existir uma diferenca muito grande na vida deles
comparativamente com a dos amigos, referindo, também, os pais, como as conversas sobre 0s
filhos lhes eram complicadas, dado as experiéncias negativas a relatar, levando a um afastamento,

naturalmente, do contexto social.
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Algumas razdes para este sentimento de ‘isolamento’ podem ser explicados, entre outras
causas, por: sentimento de estigmatizacao por parte das pessoas que os rodeiam e pela sociedade
(Gupta & Singhal, 2005; Gray, 2002); inexisténcia ou falta de disponibilidade decorrente dos
cuidados da crianca (Davis, et al. (2009); falta de apoios institucionais e familiares para cuidar da
crianga (Davis, et al. (2009); Seligman & Darling, 1997).

Apesar do isolamento que algumas familias possam sentir, segundo Gupta e Singhal (2005),
os pai(s), quando dispoem de uma ‘rede de apoio’, recorrem aos amigos e a familia mais alargada
para poder conversar, desabafar e aconselhar-se.

Quanto ao estigma, Falik em 1995 descreve que a deficiéncia da crianga é vista como uma
experiéncia triddica na medida que envolve a interagio de 3 aspetos: a crianga que tém a
deficiéncia, a familia que ¢é afetada pela mesma e o ambiente externo onde a deficiéncia é
manifestada. Desta forma, a deficiéncia é sentida nao s6 pela crianca como pela familia podendo
desencadear sentimentos de vergonha e estigma por parte dos pai(s), levando a que estes se
isolem dos contextos que os rodeiam (Gray, 2002).

O estigma ¢ algo presente nos individuos que os distingue, de alguma forma, da norma
idealizada, seja essa diferenca visivel ou invisivel (Manning, Wainwright & Bennett, 2011),
variando consoante os diferentes tipos de deficiéncia (Gray, 1993; 2002) e severidade da mesma
(Gupta & Singhal, 2005).

No que respeita ao estigma sentido pelos pai(s) e pela crianga, Goffman (1963 cit. por Gray
2002) refere que algumas deficiéncias sio consideradas “crediveis/reconheciveis” (discredited)
outras “nao crediveis/nao reconheciveis” (discreditable). As deficiéncias consideradas “crediveis”
sao aquelas cuja aparéncia reenvia para algum problema, ou seja, a deficiéncia encontra-se visivel
(e.g. Sindrome de Down); as deficiéncias que nao aparentam fisicamente a problematica da
crianga (e.g. autismo) sdo o que o autor refere como sendo deficiéncias nao crediveis e as quais o
estigma se encontra mais associado.

Num estudo realizado por Gray (1993) este autor verificou que os pai(s) de criangas com
autismo sdao frequentemente alvo de reagdes desagradaveis e mesmo hostis, por parte das
pessoas, quando a crianga se porta de forma menos apropriada, sendo esta acusada de falta de
educacio. Esta reacdo por parte das pessoas pode ser explicada pela existéncia de uma aparéncia
fisica dita normal que, a primeira vista, ndo direcione para a deficiéncia (Gray, 1993, 2002;
Seligman & Darling, 1997).

Quando a deficiéncia é visivel, de natureza fisica, o corpo com deficiéncia funciona como o
foco de atengdo que evoca uma reacdo negativa e de estigma por parte das pessoas, na medida

que ¢ tido com atipico (Taub, Blinde & Greer, 1999). Os mesmos autores referem que, muitas
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vezes, a componente fisica assume-se como a caracteristica definidora da personalidade da
pessoa, descurando-se as potencialidades que a mesma pode ter, podendo levar a exclusio social

apenas pelas limitagdes que a pessoa aparenta ter.

1.2. Concegdes Negativas e Positivas da Deficiéncia

A presenga de uma crianga com deficiéncia na familia, é muitas vezes tida, pelas concegdes
sociais, como uma tragédia da qual os pai(s) nunca irao recuperar. Esta concegdo negativa em
torno da deficiéncia na familia levou a que, durante décadas, o foco das investigagoes se centrasse
no impacto negativo da deficiéncia nos pai(s) (Kearney & Griffin, 2001). No entanto e segundo
Odom, Horne, Snell e Blacher (2007) é importante reconhecer que o efeito e impacto de uma
crianga com deficiéncia na familia podem ser tanto positivos como negativos.

Sob a perspectiva negativista da deficiéncia na familia, e tal como anteriormente foi referido, a
existéncia da crianca com deficiéncia era tida como uma tragédia que vinha abalar a dinamica
familiar, incutindo um conjunto de dificuldades (financeiras, logisticas, etc.) que desencadeavam
um grande s#ess (e.g. rutura da relagdo conjugal) e atitudes negativas para com a crianga (raiva,
desgosto, etc.) (Blacher & Hatton, 2007). Numa outra perspectiva, os investigadores comegaram
a reconhecer efeitos positivos presentes em familias que tém criangas com deficiéncia (Kearney &
Griffin, 2001) que, anteriormente, nio eram tidos em conta, por serem, frequentemente,
interpretados como uma estratégia de negagiao por parte dos Pais. Blacher e Hatton (2007) e
Kearney & Griffin (2001) citando os trabalhos de Dykens (2005), Hastings e Taunt (2002) e
Turnbull (1993) evidenciaram um conjunto de fatores considerados positivos pelos pai(s) de
criangas com deficiéncia: novo sentido de vida, mudanca de perspectiva da vida, aumento na
procura da espiritualidade, fortalecimento do casal e das relagbes familiares, etc. Assim,
constataram que os pai(s) expressam sentimentos de alegria, amor, orgulho, forca, satisfagao no
cuidar de uma crianga com deficiéncia, apesar das dificuldades sentidas (Gupta & Singhal, 2004;

Hastings & Taunt, 2002).

Blacher e Hatton (2007) e Buscaglia (1994) verificaram que existem fatores que estio de
alguma forma correlacionados, positiva ou negativamente, com o bem-estar e aos impactos
positivos expressados pelos pai(s): severidade da crianga, sexo e idade da crianga, ciclo da vida

familiar e a rede de suporte sentida pela familia.

Como ja foi referido, muita da investigacao realizada em termos do impacto da deficiéncia na
familia foca-se na perspectiva da mae analisando a interacdo desta com a crianga, as dificuldades

sentidas, entre outras (Hornby, 1994). Na perspectiva de Odom et al., (2007), as investigacOes
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realizadas poderiam mesmo ser descritas como sendo “dirigidas a mae” (p.535) dada a extensa
literatura centrada na mesma.

Dado que uma crianga, com deficiéncia (ou nao), influéncia e ¢ influenciada por todos os
membros da familia, e visto que grande parte da literatura acerca do impacto desta na familia se

centra na mae, o presente trabalho centrou-se, apenas na figura paterna.

2. A Figura Paterna

O estudo do papel e da importancia do Pai no desenvolvimento da crianga ¢ relativamente
recente, em grande parte devido a conceg¢des sociais onde o homem assumia somente o papel do
sustento econéomico da familia, distanciando-se por isso do ‘espago familiar’ e dos cuidados dos
filhos (Balancho, 2007; Lamb, 2010; Silva & Piccinini, 2007).

Esta visao do Pai, somente como provedor financeiro da familia, nao corresponde atualmente
a realidade, pelo menos, nas sociedades ocidentais. Assim, o Pai passou a ser um membro que
pode exercer inimeros papéis significativos, entre os quais o de companheiro, protetor, cuidador,
modelo, orientador (Lamb, 2010; Le Camus, 2000). May (1997) refere mesmo que “embora a
paternidade seja um jogo antigo, atualmente ¢ jogado mediante novas regras”, o que mostra a
alteragdo do paradigma da figura e do papel do Pai (p.12). Segundo Barrufti (2000, cit. por Batista
da Silva & Aiello, 2009), o Pai ¢é essencial para o desenvolvimento psicoafectivo da crianga, indo
muito além do “homem da casa” Conjuga um papel de figura de autoridade com afeto tornando-se
numa referéncia para a construcao da personalidade dos filhos.

De facto, estudos realizados sobre a importancia do Pai (e.g. Cabrera, Shannon & Tamis-Le
Monda, 2007; Lamb, 2010; Pleck, 2010b; Rosenberg & Wilcox, 2000), referem que este assume
um papel essencial no desenvolvimento social, cognitivo e emocional da crianga, papel tao
importante como o da mae, devendo por isso ser tido em conta. Muitos autores chegam mesmo a
referir que o Pai assume um papel Gnico no desenvolvimento da crianga (Lewis & Lamb, 2003;
Lamb, 2010; Silva & Piccinini, 2007).

De acordo com Rosenberg e Wilcox (20006) sao varios os papéis e tarefas desempenhadas pelo
Pai perante a crianga, tais como: (i) a proteger e cuidar — disponibiliza os recursos necessarios
para o cuidar da crianga e garantir a sua seguranca; (i) disciplina — estabelece regras e limites; (iii)
modelo — providencia um conjunto de valores sociais e morais que sejam referéncia no futuro;
(iv) mentor — orienta, acompanha e auxilia perante os obsticulos colocados a crianga; (v)
relacionamento pai-mie — a procura de uma boa relagio com a mae da crian¢a que influencia

positivamente a dinamica parental (vi) afecto — estabelecimento de uma relagao afetuosa de
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qualidade com a crianga; (vii) tempo disponibilizado - através das multiplas interacdes
estabelecidas com a crianga, conferindo qualidade ao tempo passado com a crianca.

Um dos grandes ‘marcos’ em torno do estudo do Pai refere-se ao desenvolvimento do
constructo de envolvimento paterno, proposto por Lamb, Pleck e colaboradores (1985, cit. Pleck,
2010b) que, apesar de inicialmente ter sido operacionalizado como uma medida quantitativa
expressa através da quantidade de tempo dispensado com a crianga, assume, atualmente
dimensdes mais qualitativas (e.g. qualidade do tempo dispensado).

De acordo com os autores citados, o envolvimento paterno assume trés dimensoes: (i)
interagdo — contato direto do Pai com a crianca, operacionalizado através dos cuidados e
atividades partilhadas; (ii) acessibilidade — presenca e disponibilidade para com a crianca e (iii)
responsabilidade — papel do Pai nos cuidados com a crianga (e.g. idas ao médico, escolha da
escola, etc.).

Este envolvimento é, no entanto, influenciado por diversos fatores, como a histéria
desenvolvimental do Pai (Lima, Serédio & Cruz, 2009), desejo e motivagao de ser Pai, o apoio e
disponibilidade da figura materna (Monteiro, Fernandes, Verissimo, Pessoa e Costa & Torres,
2010) entre outros (Henn & Piccinini, 2010).

Tal como Silva e Piccinini (2007), referem “embora o envolvimento paterno por vezes ainda
ndo apresente um grande crescimento quantitativo, existe hoje um maior desejo de participagao,
por parte dos pais, no desenvolvimento dos seus filhos” (p.563).

Apesar da recente investigacao acerca do Pai, pouco se conhece da perce¢ao que estes tém do
seu envolvimento, sentimentos e importancia no desenvolvimento dos seus filhos, sendo que este
envolvimento, quando estudado, muitas vezes é medido através dos relatos das maes — medidas
indiretas (Henn & Piccinini, 2010; Pleck, 2010b).

Nao obstante o conhecimento atual acerca da importancia do Pai no desenvolvimento das
criangas, a maior parte dos servicos e atendimentos a familia de criangas com deficiéncias
centram-se na mae e na crianc¢a, descurando, mais uma vez, o Pai (Batista da Silva & Aiello, 2009;

Seligman & Darling, 1997).

3. O Pai na Deficiéncia

A importancia do papel do Pai é ‘ampliada’ quando se trata de familias com criangas com
deficiéncias, onde se passa a exigir ainda mais (Towers & Swift, 2007). Comegando com o
nascimento da crianga, o Pai é tomado como a figura de apoio e suporte, demonstrando uma

forca e uma confianga, por vezes inexistente, para que as restantes pessoas da familia se sintam
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apoiadas (May, 1997). Inicia-se portanto, um ciclo onde as necessidades e expressdes do Pai vao
sendo ‘abafadas’.

Tornar-se Pai ¢ um marco importante na vida de homem para os que o desejam ser (Huang,
John, Tsai & Chen, 2011, Balancho, 2007). O nascimento de uma crianca com deficiéncia
desencadeia um conjunto de transformagoes tanto no individuo-homem como no individuo-Pai.
Muitos dos pais percecionam-se, face a esse acontecimento como pais inferiores (May, 1997).

Os Pais de criangas com deficiéncia, segundo Carpenter (2002), Macdonald e Hastings (2010)
tem sido descritos na literatura como o “Pai invisivel”, o “Pai periférico”, as “sombras”
ilustrando, de certo modo, a auséncia de investigacoes face a esta tematica. Tal como referem os
autores, pouco se sabe acerca das experiéncias, necessidades e preocupagoes sentidas pela figura
paterna, na deficiéncia.

Esta lacuna de estudos sobre o Pai ocorre por diversas razdes nomeadamente: (i) dificuldades
ao nivel metodologico dadas as concegbes tedricas centradas na figura materna, bem como os
instrumentos psicométricos construidos para a mesma; (ii) dificuldades praticas de recolha de
informagao diretamente ao Pai, por forca da falta de disponibilidade dos mesmos (Macdonald &
Hastings, 2010).

Como referido anteriormente, o nascimento de uma crianca com deficiéncia afecta todos os
elementos da familia, incluindo o Pai que tantas vezes é visto como alguém ‘inquebravel’.

A maior parte dos estudos centra-se numa deficiéncia especifica, nio existindo por isso
variabilidades de casos. No entanto, foram encontradas investigacoes (e.g. Huang, Tsai e Kellet,
2011; Meyer, 1995) que analisam uma pluralidade de deficiéncias e experiéncias decorrentes das
mesmas. Dentro das deficiéncias estudadas é dado especial énfase a Sindrome de Down (e.g.
Herbert & Carpenter, 1994; Henn & Piccinini (2007; 2010); Horbny (1992, 1995); Ricci &
Hoddapp, 2003;) existindo ainda estudos que se focam nas deficiéncias cognitivas (e.g. Carpenter
e Towers, 2008; Towers e Swift, 2006). Dos estudos analisados constatou-se uma prevaléncia das
abordagens qualitativas, recorrendo as técnicas de entrevista para recolha da informacao. Importa
mencionar que, restringindo as investigacOes a figura paterna, os estudos existentes sao, ainda em
menor numero, pois o Pai surge mencionado frequentemente em compara¢io com a mae (e.g.
Dabrowska & Pisula, 2010; Hastings & Taunt, 2002; Heiman, 2002; McConnel et al. 2010).

Em 1992, Hornby publicou um estudo sobre a paternidade na deficiéncia que desencadeou a
realizagdo de um conjunto de investigagdes nesta area, ‘abrindo’, desta forma, as portas para
novas perspetivas relativamente a esta tematica (Macdonald & Hasting, 2010; Seligman &

Darling, 1997).
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Hornby (1992) realizou uma anélise da compilagao de narrativas de oito pais de criancas com
deficiéncia onde procurou analisar e perceber quais as principais necessidades e preocupagoes
apontadas pelos Pais, decorrentes dessa experiéncia. As necessidades e preocupagdes
identificadas foram: (?) a intensidade da reagao face ao diagnostico inicial do filho; () o processo
de adaptagdo a uma nova crianga e a deficiéncia desta, bem como os problemas e questdes
praticas decorrentes do mesmo; (i) o stress do cuidar constante da crianca e os impactos
negativos nas restantes ‘esferas da vida’ (7) contacto direto, quase inexistente com profissionais
(existindo, refere as reagdes negativas por parte destes); () as preocupagoes € expectativas
relativas ao futuro da crianga, especialmente nos cuidados vindouros; (27) o crescimento pessoal e
parental ao cuidar de uma crianga ‘especial’ e por fim (7) a alternancia constante entre emogoes ¢
reagOes intensas positivas e negativas no discurso dos pais.

Partindo das conclusées de Hornby (1992) no estudo, mas sem nos limitarmos a este,
procederemos a uma analise dos sentimentos e dos varios papéis e fun¢oes do Pai quando existe
uma crianca com deficiéncia.

No que respeita a reagdo ao diagnostico, tal como verificou May (1997) os pais sofrem, sofrem
muito, com o nascimento de uma crianca com deficiéncia na familia, no entanto, escondem
frequentemente aquilo que sentem, com receio de nao corresponder ao papel que é suposto o Pai
desempenhar (suporte), ou mesmo de serem vistos como fracos (Seligman & Darling, 1997). May
(1997) refere que, um dos pais do seu estudo menciona sentir-se como a ‘cola que unia todos’,
enfatizando a figura do Pai enquanto garante da familia.

A familia espera, do Pai, um papel de suporte. Frequentemente este ndo vé reconhecidas as
suas necessidades, ou sente que lhes ¢é atribuida uma ‘prioridade’ secundaria, face a mae e a
crian¢a (Macdonald & Hasting, 2010). May (1997) afirma que, a percecao do papel do Pai, apenas
enquanto figura de apoio, podera conduzir a um sentimento de fracasso e de frustragdo aos
“olhos” da sociedade e dele proprio, caso este nao o consiga desempenhar e cumprir de acordo
com o padrio estabelecido.

O diagnéstico da problematica da crianca é considerado o evento mais perturbador da vida
desta (Herbert & Carpenter, 1994), vivenciado e percecionado de maneiras diferentes pelos pai(s)
(Fidalgo & Pimentel, 2004; Rendall, 1997). O momento do diagnéstico pode ser sentido pelos
pais como uma crise ainda mais profunda do que aquelas que as maes vivenciam (Lamb &
Billings, 1997), por forca da menor exteriorizagao dos sentimentos experienciados. Esta reagdo e
o processo de adaptagido decorrente sio considerados como algo turbulento (Hornby, 1992) e

que pode ser de longa duragao (Seligman & Darling, 1997).
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Num estudo realizado por Herbert e Carperter (1994) no qual foram envolvidos 7 pais de
criangas com sindrome de Down, acerca do momento do diagnéstico comunicado ao Pai, o autor
constatou que, invariavelmente, a reagdao ao diagndstico era muito intensa, cenario descrito como
choque, raiva, descrenca, adormecimento, tal como no estudo de Hornby (1992).

Nesse mesmo estudo de Herbert e Carpenter (1994), as maes percecionam as reagoes dos pais
ao diagnoéstico como bastante diferentes das suas, justificando tal facto com a inexisténcia de
comunicagao relativas ao momento. No entanto e como verificou Rendall, (1997) os pais
percecionam as suas reagdes como sendo semelhantes as das maes.

Huang, John, Tsai e Chen (2011) sublinham que a maioria dos estudos referentes a reagao ao
diagndstico e ao que os pais experienciam ¢é analisada numa perspectiva conjunta dos
progenitores, nao os diferenciando. Face a este facto, os autores procuraram perceber a reagao ao
diagnodstico centrando-se na figura paterna, usando uma abordagem fenomenoldgica-
hermenéutica com uso de entrevistas semiestruturadas a 16 individuos. Concluiram que as
reagOes vivenciadas pelo pai(s) tinham um pendor negativo e eram expressas através de palavras
como choque, desespero, perda de esperanca, frustragio com o préprio e com a situagao.

Meyer (1995) realizou uma compilagdo de experiéncias de vida de 90 pais de criangas com
deficiéncias variadas, ilustrando através do titulo da obra a excecionalidade destes — “Uncommon
Fathers”. Estes pais referiram alteracoes e/ou transformacgodes ocorridas na sua vida em duas
perspetivas diferentes: desafios que desencadearam uma reflexdo pessoal permitindo um
autoconhecimento, e ainda, sentimentos de desorientacao, s#ress ¢ impacto negativo na vertente
profissional.

Quanto ao envolvimento paterno, encontraram-se duas investigacoes que analisaram o papel
do Pai, procurando perceber o seu envolvimento. Estes dois estudos serdo objeto de uma breve
referéncia pela pertinéncia dos mesmos neste trabalho:

O estudo de Henn e Piccinini (2010) e Henn (2007) contou com a participacdao de 6 pais de
criangas com sindrome de Down cujos filhos tinham idades compreendidas entre 9 e 33 meses.
Teve por objetivo estudar o envolvimento paterno e a experiéncia de ser Pai neste contexto.
Neste estudo o envolvimento ¢é analisado sob trés dimensoes: interacdo, acessibilidade e
responsabilidade (tendo por base o modelo sobre o envolvimento paterno): (i) interagdo: as
autoras verificaram que os pals sdo participativos e ativos nos cuidados e atividades relacionadas
com as criangas; (i) acessibilidade: na disponibilidade de tempo para a crianga, os resultados
apontam para a interferéncia do horario de trabalho e da sua nao flexibilidade como fatores que
influenciam o envolvimento dos pais; (iii) responsabilidade: as autoras incluiram as preocupagdes

dos pais decorrentes do desenvolvimento, sendo a mais temida, o futuro da crianga aquando da
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auséncia dos pais. Este estudo encontrou igualmente uma coparticipa¢ao nas decisdes sobre a
vida da crianca.

O estudo de Tower e Swift (2006) insere-se num projeto do Reino Unido que, entre outros
objetivos, pretendia compreender o envolvimento paterno de 21 pais de criangas com
deficiéncias cognitivas até aos 5 anos de idade. Salientam-se as seguintes conclusoes: (i) alguns
pais referem que a deficiéncia nao teve impacto significativo no desempenho dos seus papéis e
responsabilidades associadas, enquanto outros referiram existir um enorme impacto no tipo € no
nfvel de envolvimento dos pais; (ii) dos 21 pais apenas um refere ter um envolvimento reduzido
na vida familiar, enquanto todos os outros participam ativamente nas rotinas didrias, existindo
intensidades e tipos de envolvimentos distintos aos quais os autores atribuiram denominacoes

b

(ndo operacionalizadas) diferentes - “a segunda mae”’; “homem da familia” e “super-pai”; (iii) os
pais revelaram grande satisfacdo no envolvimento e participagao ativa nas atividades com as
criangas; (1v) os pais percecionam-se como tendo um papel facilitador na inclusao do filho na
sociedade; (v) a maior parte dos pais refere uma partilha de responsabilidades e decisdes como a
mae; (vi) os pais, mesmo com menor disponibilidade (devido ao trabalho), afirmam participar
ativamente nos cuidados diarios da crianca.

Dos estudos referidos, todos da dltima década, constata-se uma participacio e um
envolvimento muito ativo na maioria dos pais das amostras, apesar das diferentes deficiéncias,
confirmando assim, uma alteragao ao paradigma acerca do atual papel desempenhado pelo Pai.

Seligman e Darling (1997) referem a existéncia de diferengas, nao exclusivas, nas interacoes
ocorridas entre os progenitores, enquanto a mae se encontra mais ligada aos aspetos afetivos-
emocionais e no cuidar da crianga, o pai surge com um papel mais vigoroso ligado as atividades
fisicas (e.g. brincadeiras). Referem ainda existir a mesma sensibilidade por parte dos pai(s) para as
mudangas desenvolvimentais da crianga, adaptando estes, no entanto, os seus papéis e fungoes a
fase desenvolvimental da crianca.

Tal como foi referido relativamente aos pai(s) de criangas com deficiéncia, também os pais
experienciam emogOes intensas e prolongadas desde o nascimento ao desenvolvimento da
crianca, sendo estas, frequentemente nio reconheciveis e/ou consideradas secundarias por parte
da familia e/ou dos técnicos (Seligman & Datling, 1997).

Nas referéncias consultadas, é de destacar os resultados contraditérios relativamente ao
impacto do género da crianga no processo de adaptacio do Pai. No estudo de Hornby (1995b)
verificou-se que nio existiam diferencas significativas. Pelo contrario Macdonald e Hastings,
(2010), May (1997) e Seligman e Datling (1997) referem que a adaptagio do Pai a um filho/rapaz

¢ mais dificil do que a uma filha.
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Relativamente as estratégias de coping, os estudos citados por Macdonald e Hasting (2010)
referem varias formas de lidar com os problemas: a alteracio do significado, de forma a
percecionar um evento stressante como um desafio a ser superado; gestdo do stress através do
envolvimento em atividades fisicas (e.g. desporto), lddicas (e.g. conversar com amigos) e outras; a
estratégia de resolucdo imediata do problema/stress; e de evitamento (e.g. mais tempo fora de
casa, trabalhar mais, etc.).

Para alguns pais, o trabalho funciona como um ‘escape’/fuga da situa¢io vivida levando a que
estes se envolvam mais no trabalho. No entanto, ndo é possivel concluir, de imediato, que tal seja
uma estratégia de coping pois pode ser uma forma, de aumentar os rendimentos da familia
(Carpenter & Tower, 2008; Tower & Swift, 2000).

Relativamente as dificuldades sentidas e face ao stress vivenciado por estes pais, que varios
estudos identificaram como tendo niveis mais elevados, em compara¢io com os pai(s) de criancas
normais (e.g. Lamb & Billing, 1997; Pelchat, Lefebvre & Perreault, 2003), sio apontadas um
conjunto de dificuldades sentidas por estes, as quais ja foram anteriormente referidas no capitulo
da familia. Assim, destacar-se-20 apenas, algumas particularidades identificadas inerentes a figura
paterna, nomeadamente a gestio entre o trabalho e a familia, os encargos financeiros e as
limitagoes nas redes de suporte.

Apesar da conce¢ao unica do papel enquanto figura provedora do sustento econémico da
familia (Balancho, 2007) se ter alterado ao longo dos tempos para uma figura com multiplos
papéis, esta vertente continua a ter um papel importante para o préprio Pai, sendo encarada
como uma responsabilidade assumida por este (Bruce, 2005). O trabalho surge assim, como um
importante fator para o desempenho desse papel.

Face a experiéncia de ser Pai de uma crianca com deficiéncia, estes pais encontram-se perante
um dilema entre o seu papel na familia (de prestagao de cuidados) e a necessidade de prover os
rendimentos necessarios para o seu sustento (Carpenter & Tower, 2008; Towers e Swift, 2000).

No estudo ja anteriormente referido, Towers e Swift (2006) analisaram o impacto da
deficiéncia no trabalho dos pais, sendo a gestio e o equilibrio entre a familia e o trabalho a
principal dificuldade apontada. A maioria dos pais descreve que gostaria de ter mais tempo
disponivel para os seus filhos, sendo o trabalho entendido meramente como um meio para
ganhar dinheiro. As prioridades dos pais foram alteradas, por for¢a do nascimento da crianga
com deficiéncia, na medida que os fez priorizar a familia em detrimento do trabalho. Algumas
opg¢oes tomadas pelos pais conduziram a uma redugdo das possibilidades de progressio de

carreira e, consequentemente a uma perda de rendimentos. Para estes pais, o equilibro entre o
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trabalho e vida familiar tornou-se um exercicio logistico entre idas e vindas de casa-trabalho-
escola-terapias-casa, ao qual tiveram que corresponder.

Também no estudo de Henn e Picinninni (2010) se verificou que a disponibilidade dos pais
para com a crianga se encontrava relacionada com o trabalho. Foi evidenciado o exemplo de um
Pai que, pelo facto de se encontrar desempregado, estava mais disponivel para cuidar da crianga.
No entanto e como frisa Parke (1996) a quantidade de tempo despendido com a crianga nao
significa necessariamente um maior envolvimento com esta.

Uma outra dificuldade, referida na literatura, diz respeito, as limitagdes das redes de suporte
sentidas pelos pais (e.g. Macdonald & Hasting, 2010, Seligman & Datling, 1997).

Os pais recorrem e confiam mais no apoio da companheira/mae, do que o contritio,
recorrendo com frequéncia ao apoio destas. As maes procuram mais ajuda e apoio fora da
dinamica da familia préxima (Carpenter e Towers, 2008; Macdonald & Hasting, 2010; Tower &
Swift, 20006).

No estudo de Carpenter e Towers (2008) no qual foram realizadas entrevistas
semiestruturadas a 21 pais, os autores verificaram que os pais da amostra mencionam que
raramente sio questionados sobre as necessidades de apoio (a diferentes niveis) que sentem e que
nao lhes ¢ oferecida ajuda. O apoio, quando solicitado, ¢ dirigido a crianga e ndo ao Pai; sendo a
rede de apoio disponivel considerada restrita. Somente 3 pais referem recorrer a contextos fora
da dinamica familiar, nomeadamente aos amigos e vizinhos.

No que concerne as preocupagdes e expectativas a paternidade idealizada é um garante da
continuidade da linhagem (Balancho, 2007) envolvendo profundas e multiplas mudangas na vida
do individuo, assumindo este um novo papel (Seligman & Darling, 1997). Decorrente desta
continuidade, surgem naturais preocupagoes e expectativas perante o futuro que, no contexto da
deficiéncia, assumem especial relevancia.

A preocupacio de maior importancia para os pais, de acordo com Horbny (1992, 1995),
encontra-se na procura de uma alternativa viavel para garantir que as necessidades da crianca
sejam satisfeitas e asseguradas aquando da auséncia fisica dos progenitores.

Nos estudos de Henn e Piccinini (2010) e Henn (2006), ja acima referidos, as preocupagdes
com o futuro da crian¢a emergem no discurso dos pai(s), nomeadamente: () integragdao do filho
na sociedade; () questdes da saide, de educa¢io e do desenvolvimento da crianga; (7)
independéncia da crianga no futuro e por fim (7) a incerteza do futuro apds auséncia fisica dos
progenitores, face as limitagdes da crianga.

Também no estudo de Heiman (2002) mais de metade da amostra referiu a importancia da

inclusao da crianca na sociedade, seguido da educagio (acabar a escola, aquisicio de
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conhecimentos para obten¢ao de uma profissao, no futuro), independéncia fisica e financeira da
crianga apos a auséncia fisica dos pai(s).

Para Seligman e Darling (1997) e May (1997) existem formas diferenciadas de preocupagdes e
expectativas para os progenitores. Os pais demonstram maiores preocupagoes com O sucesso, a
aceitagao social e a independéncia financeira das criangas enquanto as maes se focam em questoes
mais praticas e do presente-futuro e aspetos afetivo-emocionais. No entanto, os mesmos autores
referem a existéncia de uma expectativa comum a ambos os progenitores no que concerne a
felicidade da crianga: desejam que a crianga seja feliz em todas as etapas da sua vida, envidando
todos os esfor¢os necessarios para que tal seja possivel.

A preocupagdo mais vezes mencionada nos estudos refere-se a auséncia fisica dos pai(s) e ¢é
explicada pelo facto de ser incontrolavel por parte destes. Esta preocupacio desencadeia
emocoes de ansiedade e stress ao longo de toda a vida da crianga (Macdonald & Hasting, 2010).

Num estudo antigo e referenciado frequentemente na literatura acerca do impacto da
deficiéncia do Pai em criangas com deficiéncia intelectual, Cummings (19706) refere: (i) uma maior
prevaléncia da depressao (i) uma diminui¢io da autoestima e na perce¢ao de competéncia
parental e, (iif) uma menor satisfagdo para com a crianga, comparativamente a pais de criangas
com desenvolvimento normal. Também May (1997) refere que a autoestima do Pai ¢
frequentemente abalada, aumentando os sentimentos de culpa e impoténcia em virtude do
projeto que ansiava para a crianga ter sido colocado em risco (e.g. linhagem, realizacao do ego,
interacao fisica).

No estudo de Hornby (1992) constatou-se que os efeitos da sindrome de Down eram
referidos como tendo impactos negativos nos pais, nomeadamente com perdas de expectativas,
esperanga, desespero, somatizagdo de sintomas. Estes impactos foram igualmente identificados
por Meyer (1995).

Um estudo mais recente de Godren et. al (2005, cit. por Sen & Yutsever, 2006) verificou que o
impacto negativo da deficiéncia ¢ mais sentido pela mae nas fungdes e competéncias maternas
desempenhadas nas rotinas didrias com a crianga e que estas se encontram emocionalmente mais
afetadas, comparativamente ao Pai.

Estes efeitos evidenciados contribuem e explicam o stress vivenciado na experiéncia de ser Pai
na deficiéncia. No entanto, a perce¢ao do evento stressante e a adaptagao que os Pais fazem ao
longo do tempo (Seligham & Darling, 1997), permite que estes consigam enumeram e evidenciar
um conjunto de efeitos considerados positivos perspetivando um novo olhar sobre a sua

experiéncia.
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Apesar dos estudos de Hornby (1992, 1995b) referirem os efeitos negativos presentes na
experiencia de ser Pai de criancas com sindrome de Down, o autor menciona que os pais
descrevem a crianga sob uma forma positiva (e.g. simpatica, amorosa, alegre, amigavel),
caracteristicas estas, mencionadas por 46% da amostra.

Num estudo de Heiman datado de 2002, com pai(s) de criangas com deficiéncia sao
mencionados sentimentos positivos, que advém da experiencia continua da parentalidade, tais
como: otimismo, alegria, aceitagao da crianga e uma maior satisfacdo e energia para lidar e crescer
com a situagao. Importa referir que, em 75% dos pais, as reagdes comegaram por ser negativas e,
ao longo do desenvolvimento da crianga, foram sendo ‘transformados’ em aspetos positivos. No
entanto, 28% admitem ainda sentirem-se revoltados, tristes, frustrados com algumas situagoes,
em comparagao com a norma existente. Esta evidéncia refor¢a a ideia presente da existéncia de
uma ambivaléncia sentida na experiéncia e no cuidar de uma crianca com deficiéncia (Seligman &
Darling, 1997). A alternancia e a presenga destas reagOes positivas e negativas sao constantes,
embora com intensidades diferentes variando em fungdo de um conjunto de fatores,
nomeadamente a severidade da deficiéncia, idade da crianga, a rede de apoio, etc.

Kearney e Griffin (2001) procuram perceber a experiéncia da parentalidade na deficiéncia,
encontrando variacOes de sentimentos e reagoes nos relatos dos pai(s) relativamente aos efeitos
que a deficiéncia teve neles. Os pai(s) apesar de terem referido sentimentos como angustia e
tristeza, falaram igualmente de sentimentos de esperanga, amor, forga e alegria. Estes revelam no
decorrer do discurso, uma dicotomia de sentimentos que dependem dos eventos de s#ess pela
qual a familia passa, como alegria e tristeza; esperanca e desesperanga; desafio e desespero. Como
consequéncia da deficiéncia da crianga, os pai(s) mencionam que essa experiéncia foi algo
desafiador e de crescimento, permitindo-lhe acreditar que se tornaram mais fortes e que a sua
tristeza,/dor foi sendo suavizada.

Nas reflexdes dos pais transcritas por Meyer (1995) foi também possivel constatar um
conjunto de efeitos considerados positivos decorrentes da experiéncia da paternidade, tais como:
(i) mudanga na perspectiva e no sentido de vida; (ii) aumento da espiritualidade; (iii) crianga vista
como fonte de oportunidade e desafio para o crescimento pessoal.

Quanto a relagdo com técnicos/profissionais, numa investigacio de Hornby (1992) este
constatou, em relagio a figura paterna, a existéncia de relagdes menos positivas perante 0s
profissionais envolvidos na deficiéncia da crianga, sendo considerados por estes como uma figura
secundaria.

A secundarizacio da figura do Pai e o pouco envolvimento face a contextos profissionais, leva

a que este desconheca o que pode fazer para ajudar no cuidar e criar da crianga (May, 1997).
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Desta forma e como aponta Carpenter (2002) sao, frequentemente, forcados pela sociedade e,
consequentemente, pelos profissionais a permanecer nos ‘bastidores’, a semelhanca do que
ocorria no passado, quando o Pai era somente visto como a figura provedora.

Kearney e Griffin (2001) referem que a concegdao (social) da figura materna, enquanto
cuidadora principal da crianga, leva a que o comportamento dos profissionais se baseie nessa
mesma concegao, satisfazendo e atendendo as necessidades da mae como prioritarias, sendo a
relagdo e intervencdo com o Pai relegada, maioritariamente, para eventos ou ‘momentos chave’
(e.g. momento do diagnostico).

Huang, Tsai e Kellet (2011) afirmam que os pais se sentem excluidos das decisdes (e.g.
médicas) que aos seus filhos dizem respeito. Este sentimento de exclusdo resulta do facto dos
pais sentirem o seu ndo envolvimento nas terapias e sessOes com a crianga, € que as suas
necessidades e preocupacdes nao sao tidas em conta.

No que se refere aos contextos técnicos, Tower e Swift (2000) referem: (i) os pais sentem-se
indiretamente apoiados quando percecionam que os seus filhos recebem o atendimento/apoio
solicitado e que vao ao encontro das reais necessidades dos filhos; (ii) o apoio dado restringe-se a
crianga nao procurando satisfazer as necessidades do Pai; (iif) alguns dos pais que receberam
apoio, consideram-no como util e benéfico para o seu papel e envolvimento com a crianga.

O Pai sente que as relacOes estabelecidas com os profissionais se traduzem numa relagao
dualista entre a mae e o técnico, na qual o Pai nio tem lugar, o que o faz sentir-se um
outsider/ estranho em todo o processo. Perceciona, inclusive uma falta de formacio (Carpentet,
1994) e de sensibilidade (Dale, 2000), por parte dos técnicos, para lidar com as necessidades
sentidas pelo Pai.

Nas praticas atualmente recomendadas para as familias com filhos com deficiéncia procura-se
envolver todos os elementos da familia, incluindo o Pai (Tegethof, 2007). Caso esse
envolvimento existisse, as perce¢oes de exclusdao dos pais deixariam, teoricamente, de existit.

O envolvimento e as expectativas que os técnicos tém relativamente ao Pai devem ter em
conta que, como referido por May (1997), se pouco se espera dos pais, pouco pode ser obtido
por estes, pelo que se deve operar numa alteracio do paradigma em torno do papel do Pai,
nomeadamente na tematica da deficiéncia. Desta forma e como aponta Macdonald e Hasting
(2010) a intervengao deve contemplar e compreender os multiplos papéis assumidos pelo Pai, isto

¢, enquanto marido (dinamica conjugal), enquanto Pai (dinamica paterna) e enquanto individuo.
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4. Rede de Suporte Social nos Pai(s): Grupos de pai(s)

Como referido anteriormente, os pai(s) de criangas com deficiéncia tendem a sentir-se isolados
tanto por parte dos contextos proximos como por parte da sociedade (Seligman & Datling,
1997). Deste ‘isolamento’ leva a que os pai(s) enfrentem as situagdes sozinhos, levando a uma
exaustao fisica, psicolégica e emocional por patte destes, na medida que nio recebem/pedem
ajuda.

Face as multiplas exigéncias decorrentes do cuidar de uma crianga com deficiéncia, torna-se
essencial a existéncia de trecursos/apoios que vao ao encontro dessas necessidades e que as
possam efetivamente satisfazer (Shonkoff et al, 1992). Esta necessidade de apoio pode
manifestar-se logo apds o nascimento da crianga, prolongando-se ao longo do ciclo de vida
familiar (Brandao e Craveirinha, 2011).

A importancia e o impacto do suporte social na vida destas familias tém sido amplamente
estudados (e.g. Crnic & Stormshak, 1997; Pimentel & Dias, 2012; Trivette & Dunst, 2005;
Shonkoff et al. 1992;).

Pimentel e Dias (2012) citando os trabalhos de Dunst e Trivette (1988) definem o conceito de
suporte social como um conjunto de recursos fornecidos a um individuo e/ou um grupo
pertencentes a rede social do(s) mesmo(s). Estes recursos podem incluir diversos tipos de ajuda:
emocional, psicologica, fisica, informativa, instrumental e material. Saranson, Saranson e Pierce
(1990) mencionados por Alexandre e Felizardo (2010) referem que o conceito de suporte social é
um constructo complexo e multidimensional, que interage com outros fatores intra e
interpessoais e que vai influenciar o funcionamento do individuo e da familia.

De acordo com Crnic e Stormshak (1997), as multiplas relagdes de suporte estabelecidas,
operam em diferentes niveis ecolégicos, incluindo os contextos intimos e proximos (i.e. familia e
amigos) e contextos mais alargados com o contacto formal e informal da comunidade.

Cobb (1976) referido por Brandao e Craveirinha (2011) define as redes sociais pessoais como
“um conjunto de individuos que providenciam informagao e levam o sujeito a sentir-se amado,
considerado e a sentir que alguém se preocupa com ele” (p.30). Sdo pessoas/grupos/instituicoes
que fazem parte da vida da familia e que desempenham um papel importante na mesma.

Dunst (1998) define dois tipos de rede de suporte social: formal e informal. As redes de apoio
formal sao constituidas pelos técnicos que trabalham com a crianga e com a familia, bem como
os contextos técnicos (e.g. hospitais), sendo as redes de apoio informal constituidas por
familiares, amigos, vizinhos, grupos sociais, isto ¢, pelos elementos dos contextos proximos da

crianca e da familia.
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Seligman e Datling (1997) referem que o desenvolvimento de redes de apoio formal e
informal ¢ crucial para uma boa promoc¢ao da qualidade de vida, ainda mais nos casos de familias
que tenham criangas com deficiéncia. O suporte social é considerado um fator importante para o
bem-estar fisico e mental dos individuos (Bailey, Nelson, Hebbeler & Spiker, 2007; Crnic, &
Stormshak, 1997; Seligman & Darling, 1997). De acordo com Alexandre e Felizardo (2010) o
suporte social influencia, direta e indiretamente, multiplos aspetos do funcionamento parental e
familiar, incluindo a sua adaptagdo ao s#ess, o bem-estar emocional e o desenvolvimento da
crianga (Duns, Trivette e Jodry, 1997) entre outros.

Tradicionalmente o conceito de suporte social ¢ compreendido mediante uma perspectiva
objetiva e subjetiva. A perspectiva objetiva mede o constructo na presenca e disponibilidade das
relagoes de suporte (e.g. presenca da mulher, quantidade de amigos disponiveis para o apoio
necessitado). No entanto, a existéncia e a quantidade de pessoas a quem se pode recorrer nao
implica a qualidade e a eficacia do apoio. Assim, surgem as perspectiva subjetivas que procuram
medir o suporte dado através da satisfagao e da ajuda efetiva que os pai(s) recebem (Crnic, &
Stormshak, 1997).

De acordo com Armstrong, Birnie-Lefcovitch e Ungar (2005) o apoio social assume um fator
protetor dos potenciais efeitos negativos decorrentes de eventos stressantes, ‘amortecendo’ esses
mesmos efeitos. No entanto, tal s6 acontece se existir uma boa rede de apoio social (efetiva e
percecionada) influenciando o bem-estar e o funcionamento dos membros da familia. Em
contraste, algumas redes de suporte social podem prejudicar o funcionamento familiar,
aumentando o stress vivido (e.g. ndo aceitagao dos avos da crianga levando a uma rejeicao destes)
sobrecarregando a familia com a falta de apoio e com atitudes insensiveis (Seligman & Datling,
1997).

Brandao e Craveirinha (2011), analisando um conjunto de estudos (e.g. Fewell, 1986; Sonnek,
1996, Bailey, 1994) acerca do apoio prestado pelas redes informais salientam: (i) o apoio social e
os recursos ao nivel (extra)familiar, sio considerados as maiores fontes de ajuda e assisténcia
necessaria para a familia ir ao encontro das suas necessidades enquanto sistema e enquanto
individuo; (ii) o apoio do conjuge, referido como sendo o mais importante de todos; (iii) a ajuda
dos irmaos, nomeadamente no apoio aos cuidados (iv) a figura dos avos, fonte importante e
frequente de apoio, aos diversos niveis (econémicos, emocionais, logisticos, etc.); (v) os amigos
dos pai(s), importantes na promog¢iao de momentos de descontracao e apoio emocional; (vi)
grupos de pai(s).

Sera dado um maior enfoque a rede de suporte referente aos grupos de pai(s), dada a

pertinéncia desta para o trabalho.
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4.1. Grupos de Pai(s)

Num estudo, ja referenciado, de Davis et al. (2009) com pai(s) de criangas com paralisia
cerebral, estes mencionaram alteragdes nas relagoes que tinham com os amigos, dado a diferenca
de vida entre eles e os amigos e o estabelecimento de novas relagdes de amizades com outros
pai(s) em situagdes semelhantes, decorrentes dos encontros em terapias, consultas entre outros.

E no 4mbito das redes de suporte social informal que se enquadram os grupos de pai(s) que
sao compostos por pai(s) de criangas que se encontram em situagoes semelhantes e que podem ir
ao encontro das necessidades sentidas pelos pai(s) (Brandao & Craveirinha, 2010).

Os grupos de suporte, segundo Yau e Li-Tsang (1999), tendem a proporcionar uma espécie de
‘fébrum’ onde os pai(s) podem desabafar, discutir sobre as suas preocupagdes, trocar experiéncias
e ideias, partilhar interesses entre interpares, promovendo nos mesmos um sentimento de
compreensao e de pertenga a um grupo de pai(s) em situacdes semelhantes.

Brandao e Craveirinha (2010) referem que os grupos de pai(s) sio uma forma destes
estabelecerem novas relagdes com pessoas com quem se identificam, permitindo a partilha de
frustragdes, alegrias, receios, onde o estigma e o desaprovagdo ndo se encontra, dada a
compreensao dos pai(s) pela situagdes vividas.

Os programas de promogao parental e grupos de suporte de pai(s), segundo Crowley (2002),
nao tém por base o cuidar das criangas com deficiéncia, mas focam-se na promogao da
capacitagao dos pai(s), promovendo a autoestima ¢ adequagdo das expectativas parentais em
relacdo a crianga, salientando a importancia de um tempo para o casal e tempo para o proprio e,
ainda, levando ao reconhecimento da necessidade de aprender a reconhecer, aceitar e expressar
sentimentos e emogoes, tanto dos proprios como os da crianga. Desta forma e como as autoras
referem, estes grupos nao devem servir somente como um sitio onde se fornece informagao
especializada acerca das questdes relacionadas com a deficiéncia, mas como um ‘espago’ que dé
oportunidade para os pais explorarem e refletirem sobre os seus sentimentos, experiéncias,
vivéncias por terem uma crianga com deficiéncia. Os pai(s) podem, por vezes, necessitar de
informag¢oes mais especificas e dirigidas para a deficiéncia da crianga, no entanto, eles precisam de
ser ajudados a identificar por, si préprios, possiveis fontes e recursos que vao ao encontro
daquilo de que precisam.

Tal como apontam Brandao e Craveirinha, 2010 ¢ raro existirem, em Portugal, este tipo de
grupos de apoio, considerados pelas autoras como tendo um valor importante no apoio
emocional e instrumental e na criagao dos quais se deveria apostar.

E nesta légica que surgiu o projeto Oficinas de Pais/Bolsas de Pais da Associacio Pais-Em-

Rede (PeR) que foi o contexto onde se desenvolveu este estudo.
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A PeR é um movimento civico, a nivel nacional, formado por familias com filhos com
deficiéncia, profissionais e amigos que pretende constituir-se em parceiro social para alcangar e
proporcionar uma melhoria da qualidade de vida das pessoas com incapacidades e das suas
familias. Nao visa prestar servigos, visa sim unir esforgos, através de uma criagao de uma rede de
pessoas em nucleos distritais e locais, que possibilitem a defini¢ao de estratégias que melhorem a
inclusio das pessoas com deficiéncia e suas familias. O projeto Oficina de Pais/Bolsas para Pais
surge em 2011, tendo como objetivo a promo¢ao da capacitagdo, fortalecimento e
coresponsabilizacio dos pai(s) com filhos com deficiéncia para uma verdadeira inclusiao. Trata-se
de um projeto onde a intervengao ¢ direcionada para os pai(s) e pressupde a participagao destes,
em tres fases sequenciais e com objetivos distintos: (1) GAE — grupos de apoio emocional: onde
se pretende que os pai(s) partilhem as suas experiencias, necessidades, sentimentos, dificuldades,
que enfrentam e vao enfrentando ao longo do processo, com outros pais do grupo. (2) COR —
grupos de coresponsabilizacao onde se procura capacitar, fortalecer e coresponsabilizar os pai(s)
no processo de educacao dos filhos, através da aquisicio de competéncias adequadas a essa
mesma gestao; e por fim (3) PPA — grupos de pais prestadores de ajuda que pretende formar os
pai(s) para que estes se possam integrar nas “bolsas de pais”, orientados para a ajuda a outros

pai(s) (Oliveira, 2012; Pimentel & Dias, 2012).

Importa, ainda, referir algumas questoes referentes a formacao dos grupos das Oficinas: (7)
os grupos nao sao formados tendo em conta a deficiéncia ou idade da crianga, existindo por isso
uma grande variabilidade nos grupos; (7) se ambos os pai(s) pretenderem participar nas Oficinas,
nos GAE sio colocados em grupos distintos e é pedido que, enquanto os grupos estiverem a

decotter, nao haja pattilha, entre o casal, do que/foi falado em cada grupo/sessao.
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III. PROBLEMATICA DO ESTUDO

Nas ultimas décadas assistiu-se uma mudanc¢a em torno do papel do Pai que desencadeou um
conjunto de investigagoes (e.g. Lewis & Lamb 2003; Monteiro, Verissimo, Santos & Vaughn,
2008; Parke, 1996; Pleck, 2010a) que procuraram e procuram compreender a importancia que o
Pai assume nos mais diversos niveis do desenvolvimento da crianca.

Apesar do crescente interesse em estudar o papel e a importancia do Pai, as investigagdes
tendem a limitar-se ao impacto que os Pais tém em familias de criangas com desenvolvimento
tipico, colocando assim de parte os que fogem a esse padrio (Carpenter & Towers, 2008). Entre
aqueles que ‘fogem ao padrio’, os Pais de criancas com deficiéncia tém sido percecionados ao
longo da histéria como sendo a “figura familiar periférica”, o “Pai invisivel”, entre outras
designagdes que ilustram a secundarizagao da figura do Pai. Esta secundarizacio é também
evidente na lacuna de estudos existentes em torno destes Pais (Macdonald & Hastings, 2010).

Segundo Carpenter e Towers (2008) e Towers e Swift (2008) pouco se sabe acerca do
envolvimento, experiéncia e necessidades sentidas pelos Pais de criangas com deficiéncia, uma
vez que, quando se procura estudar o impacto que uma crianga com deficiéncia tem na famfilia, o
foco centra-se na figura materna e na fratria.

Uma vez que o nascimento de uma crianca com deficiéncia influencia e tem impacto nos
diferentes membros da familia, desencadeando modificagbes e adaptacSes aos mais diversos
nfveis da vida familiar (Gronita, 2007), torna-se crucial a capacitagao dos progenitores para que
estes consigam resolver os problemas que vao surgindo ao longo do desenvolvimento dos seus
filhos (Seligman & Darling, 1997). E numa légica de capacitar estes pai(s), através da criacio de
uma rede de suporte, centrada na familia, que o projeto Oficinas de Pais/Bolsas de Pais pretende
funcionar (Pimentel & Dias, 2012).

Dada a escassez de estudos nacionais e mesmo internacionais (Cummings, 1976; Hornby
1992, 1995 a,b; Macdonald & Hastings, 2010) sobre a tematica em questao, o presente estudo
pretende, por meio de uma abordagem qualitativa, compreender o envolvimento paterno e a

experiéncia de ser Pai de uma crianga com deficiéncia.

Partindo da analise de estudos e trabalhos de referéncia na tematica do Pai na deficiéncia, (e.g.
Henn e Piccininni, 2010; Hornby, 1992, 1995; Meyer, 1995 e Towers & Swift, 20006), o presente
estudo procurou analisar, se as tematicas referenciadas na literatura sao, também, abordadas pelos
Pais que participaram no estudo: () reagoes negativas intensas experienciadas aquando do
diagnostico da crianga; (ii) participagdao e envolvimento ativo dos pais na vida das criangas com
deficiéncia; (iii) o stress vivido com as mudangas que ocorreram na vida dos pais na e com a

educagao da crianca com deficiéncia; (iv) ambivaléncia vivenciada relativamente a crianga com
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deficiéncia; (v) preocupacdes acerca do futuro da crianga, em termos de cuidados quando os pais
ja ndo puderem ocupar-se dela; (vi) isolamento e restricio da rede social; (vii) sentimento de que
existe uma desvalorizacao do seu papel por parte dos técnicos (viii) crescimento pessoal pelo

facto de se ter uma crianca com deficiéncia.

Definimos, assim, para o nosso estudo, os seguintes objectivos especificos: (i) caracterizar o
envolvimento da figura paterna em criangas com deficiéncia; () compreender o impacto na
experiéncia da paternidade em ter uma crianca com deficiéncia; e por fim, (77) analisar a perce¢ao

de impacto de um grupo de suporte na figura paterna.
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IV. METODO

O presente trabalho adotou uma metodologia de analise qualitativa baseada num delineamento
de estudos de casos coletivos (Stake, 2005). Segundo este autor, este tipo de delineamento leva a
uma maior compreensao e possivelmente uma melhor teorizagao do objetivo de estudo, quando
se analisa um conjunto mais amplo de casos. Como Patton (2002) refere, os estudos qualitativos
que envolvem amostras pequenas, apesar de niao possibilitarem generaliza¢oes, permitem uma
analise mais detalhada e rica das experiéncias, necessidades e interesses dos sujeitos em estudo.

Desta forma, e para ir ao encontro dos objetivos do nosso trabalho, adotou-se igualmente a
metodologia de historias de vida, onde é solicitado que os sujeitos descrevam a sua historia
pessoal com énfase num aspeto particular da sua vida — neste caso o nascimento e educacao do
filho(a) com deficiéncia.

E a relatar aspetos da vida da pessoa/crianca por parte dos prestadores de cuidados que,
muitas vezes, se compreendem as necessidades das pessoas com deficiéncia e as dificuldades
pelas quais passam estas pessoas e as suas familias (Pugach, 2001).

Spencer, Ritchie e O’Connor (2003) citando Thompson (2000) referem que as histérias de
vida podem ser analisadas como narrativas individuais, ou num conjunto de histérias em torno de
temas comuns, sendo também possivel construir um argumento baseado na comparagio entre as
diferentes histérias contadas.

Partindo do exposto, o propédsito deste estudo — compreensio do envolvimento e da
experiéncia paterna em criangas com deficiéncia — foi analisar as particularidades e as possiveis

semelhancas existentes na totalidade dos casos estudados.

1. Participantes

Para a realizagdo do estudo recorreu-se a uma amostra por conveniéncia devido a facilidade no
acesso e recolha dos dados. Deste modo, os participantes foram escolhidos a partir da populagao
existente no projeto Oficinas de Pais, na zona de Lisboa, para se estudar igualmente o impacto
que um grupo de suporte social tem no envolvimento e experiéncia paterna. Assim, as variaveis
comuns a todos os participantes sdo: (i) serem Pais' de uma crianca com deficiéncia e (i)
frequentarem ou terem frequentado o projeto Oficinas-de-Pais da Associagao Pais-Em-Rede.

O estudo contou com a participagao de nove Pais (de um universo de onze pais que
frequentam/frequentaram as Oficinas, dos grupos de Lisboa), com idades compreendidas entre

os 37 e os 52 anos, residentes na area metropolitana de Lisboa. No que respeita ao estado civil,

I Importa telembrar que quando se escreve a palavra «pai(s)» referimo-nos ao casal progenitor e quando se utiliza a
palavra «pais» trata-se do plural da figura paterna.
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com exce¢ao de um Pai (Py) que se encontra separado, os pais do estudo sdao casados (n=8);
quanto ao nimero de filhos, cinco pais tém dois, trés deles apenas tém um e somente um (P,)
tem tres filhos.

Em termos de habilitagdes académicas, dois pais tém o secundario, seis t¢ém uma licenciatura e
os restantes dois possuem graus académicos supetiores (i.e. Pés-Graduacoes e/ou Mestrados
e/ou Doutoramento). Quanto 2 atual situacdo profissional, excetuando um pai (Pj) que titou uma
licenca para ficar a tomar conta da crianga, todos os Pais se encontram empregados e trabalham
por conta de outrem.

Relativamente aos grupos das Oficinas, todos os pais completaram o primeiro nivel - GAE —
sendo que cinco pais completaram igualmente os COR e um (P,) que encontra-se no ultimo nivel
do projeto. Os restantes Pais, até a0 momento, apenas completaram os GAE sendo a falta de
disponibilidade apontada como a principal razao por nao darem continuidade ao projeto.

Apesar de serem os Pais os participantes do estudo torna-se importante caracterizar 0s
respetivos filhos, pois sio estes, em ultima instancia, que determinam a realiza¢do do presente
estudo.

Nao obstante de ser uma amostra com uma dimensio pequena, a variabilidade dos casos ¢é
grande, nomeadamente na idade e nos diagnésticos. Como se pode constatar na Tabela 1, apenas
uma crianga (Julia) ¢ do sexo feminino e as idades da crianga variam entre os 2 e os 19 anos de
idade. Mais de metade das criangas (n=0) tem irmaos, sendo que em trés casos as criangas com
deficiéncia sao o 2° filho do casal. Com excecao de um caso (Gongalo) todas as criancas vivem
com ambos os progenitores. No que diz respeito as terapias, com exce¢ao de duas criangas
(Fernando e Julia), todas elas tém terapias (Terapia da Fala, Psicomotricidade, Terapia
Ocupacional, Fisioterapia, etc.). Todas as criancas frequentam escolas publicas de ensino regular,

sendo que, em quatro casos, as criangas frequentam igualmente salas com apoio especializado.

Ao longo do trabalho, cada Pai sera referido através de um cédigo (i.e. P;; P, e assim
consecutivamente) e com um nome ficticio, de modo a que nio seja possivel identificar nem
associar o conteudo das respostas do estudo a um dos Pais. Uma vez que se trata de uma amostra
pequena, os nomes das criangas utilizados foram alterados de modo a proteger a identidade das
mesmas e dos respetivos Pais. A Tabela 1 procura fazer um resumo das variaveis anteriormente

referidas.
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Tabela 1.

Caracterizacio dos participantes — Pais - e respetivos filhos

Idade
Idade Estado Numero Niveis de Nome Posigdo na Agregado
Codi Habilitagd Criang S Diagnésti
U8 i civil abfitagoes de filhos  Participagio Crianga anga Sexo agnostico Frattia  Familiar
(anos)
. . X . Sindrome Lennox Maie + Pai +
P, 52 Casado Licenciatura 2 GAE + COR Tomis 16 Masc. 2° R
Gastaut Irmiaos
P, 37 Casado Licenciatura 1 GAE + COR Vitor 10 Masc. Défice Cognitivo Ligeiro  Filho tnico ~ Mae + Pai
s . L Mie + Pai +
P; 51 Casado Secundirio 2 GAE Daniel 13 Masc. Paralisia Cerebral 1° -
Irmios
L . § X X Mae + Pai +
Py 45 Casado Licenciatura 3 GAE + COR + PPA Julia 19 Fem. Trissomia 21 1° Irmi
rmios
X X X i Mae + Pai +
Ps 42 Casado Licenciatura 2 GAE Diogo 6 Masc. Sindrome de Dravet 2° N
Irmios
Leucomalicia N X
. . . N . . . L. Mae + Pai +
Py 37 Casado Licenciatura 2 GAE + COR Fernando 2 Masc.  Periventricular - Paralisia 2° Irmios
Cerebral maos
N . L. . R Perturbagio do Espetro . L. - .
P, 37 Casado Secundério 1 GAE Valentim 11 Masc. T Filho tnico  Mae + Pai
do Autismo
Perturbagio do Espetr
Py 37  Separado Mestrado/Doutoramento 1 GAE Gonglo 10 Masc. erturbagao _U spetro Filho tnico Mae
do Autismo
. . . . Multideficiéncia de Mae + Pai +
Py 42 Casado Mestrado/Doutoramento 2 GAE + COR Dinis 7 Masc. ) R A 2° N
ctiologia desconhecida Irmaos

2. Instrumentos
2.1. Analise Documental dos Instrumentos das Oficinas
Uma vez que o estudo foi realizado com Pais que frequentam as Oficinas, foi possivel ter
acesso a um conjunto de instrumentos que o proprio projeto utiliza, ja preenchidos pelos Pais.
De acordo com Bardin (1977) a andlise documental tem como objetivo armazenar a
informagao mais condensada, facilitando o acesso de tal forma “que se obtenha o maximo de
informagcao (aspeto quantitativo), com o maximo de pertinéncia (aspeto qualitativo)” (p.40).
Desta forma, para a analise documental, recolheu-se informacio de um questionario de
caracterizagdao (construido para o efeito) dos Pais e das criangas; de duas escalas que avaliam as
redes de apoio social e as necessidades de apoio sentidas pelos Pais (preenchidas no inicio e no
fim dos GAE), um questionario de avaliagdo geral dos GAE e por fim uma escala de
competéncia parental percebida (construida para o efeito e preenchida no inicio e no fim dos
COR).

Questiondrio de Caracterizacio

O questionario de caracterizagio (Ver Anexo A.), construido para o projeto, faz um
levantamento de alguns dados gerais sobre os participantes, tais como: idade, habilitagdes, estado
civil etc., e sobre dados do(s) filho(s) com deficiéncia, tais como: idade, sexo, diagnostico, posi¢ao
na fratria, apoios, etc.

Escala de Funcoes de Apoio

A escala de Fungoes de Apoio (adaptada de Dunst et. al 1988, cit. por Pimentel & Dias, 2012)
(Ver Anexo B.), pretende fazer um levantamento das necessidades de apoio sentidas pelos pai(s),

identificando a frequéncia com que estes sentem essas mesmas necessidades.
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A escala ¢ composta por 15 itens relativos as diferentes necessidades de apoio (seja logistica:
e.g. “alguém que possa transportar o seu filho em caso de necessidade”; seja de apoio emocional:
(13 Z 1 M 2 1 ~ (13
e.g. “ alguém que converse consigo quando necessita de conselhos” ou de informagao: e.g. “que
o possa informar sobre servicos para o seu filho”). As respostas sao dadas numa escala de
resposta tipo Likert, de 1 a 5 pontos, dizendo respeito a frequéncia com que sentem determinada

necessidade, correspondendo o 1 a “Nunca” e o 5 a “Quase Sempre”.
A escala é preenchida no inicio e no fim dos GAE para que se possa averiguar se as
necessidades sentidas pelos Pai(s) se alteraram.

Escala de Apoio Social

A escala de Fun¢oes de Apoio (adaptada de Dunst et. al 1988, cit. por Pimentel & Dias, 2012)
(Ver Anexo C.), avalia as redes de suporte social dos pai(s) fazendo um levantamento a quem
recorrem quando necessitam.

Tal como a anterior, é composta por 15 itens que dizem respeito a necessidades sentidas e
onde ¢é pedido que os pai(s) indiquem a quem recorrem quando precisam de ajuda (e.g.
companheiro/ amigos / institui¢oes etc.).

E igualmente preenchida no inicio e no fim do primeiro nivel para que se possa perceber se

existiriam alteracoes entre um momento € o outro.

Questiondrio de Avaliacigo Geral dos GAE

No final do primeiro nivel, através do preenchimento de questionario com questdes fechadas
e abertas era pedido que os Pais avaliassem o nivel que tinham acabado de frequentar bem como
o impacto que os GAE tinham tido, (Ver Anexo D.).

As questdes fechadas dizem respeito a um conjunto de procedimentos relativos aos GAE (e.g.
organizacio/planecamento das sessoes, tempo das sessoes, desempenho das facilitadoras) onde ¢é
solicitado aos pai(s) que facam uma avaliagdo geral do projeto numa escala de 5 pontos (tipo
likert), indo do muito fraco (1) ao muito bom (5) podendo em cada item acrescentar sugestdes ou
comentarios.

Quanto as questdes abertas, era pedido que os pai(s) respondessem a duas perguntas: “Qual o
impacto que este nivel teve em si e/ou na sua vidar” e “ Qual o impacto que acha que ainda terd

em si/ou na sua vida?.

Escala de Competéncia Parental Percebida (momento 1 e 2)
A escala (Ver Anexo E.), foi construida para o projeto e pretende avaliar, através de 20 itens, a
competéncia parental percebida pelos pai(s) que frequentam o 2° nivel do projeto — COR, sendo

esta preenchida no inicio (momento 1) e no fim (momento 2).
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No momento 1, perante os itens (e.g. “Sinto-me capaz de dar resposta as necessidades do meu
filho”) os pai(s) avaliam a sua competéncia numa escala de resposta, tipo Lzkert de 5 pontos, que
vai desde o “Completamente em desacordo” (1) ao “Completamente de acordo” (2).
Posteriormente aos pai(s) se posicionarem nos diferentes itens, estes poderiam referir algumas
situagoes especificas que exemplifiquem determinada resposta.

No momento 2, de modo a nao pedir aos pai(s) que preencham a escala da mesma maneira,
alterou-se o formato de resposta sendo-lhes pedido que referissem se existiram ou nao alteragoes,
desde o inicio dos COR, quanto as percecoes das suas competéncias parentais. A escala de
resposta ¢ dicotémica sendo igualmente solicitado que quando os pais identificassem algum tipo

de alteracdo a descrevessem.

2.2. Indice de Capacidades

Este instrumento foi utilizado para complementar o diagnéstico das criangas envolvidas no
estudo. Sentiu-se necessidade de ter uma avaliagdo mais funcional das competéncias da crianga,
na medida que o diagndstico pouco ou nada nos diz acerca do que uma crianga consegue ou Nao
fazer (e.g. é possivel ter uma crianga com o diagnoéstico de trissomia 21 que fala e outra que nao
consegue falar). A funcionalidade da crianga é assim, uma caracteristica importante quando se
pretende estudar o envolvimento dos pai(s) com a crianga, tal como referido anteriormente.

O Indice de Capacidades (ABILITIES INDEX; Simeonsson & Bailey, 1991) ¢ uma
classificacao que fornece um perfil de funcionamento acerca das capacidades e incapacidades da
crianga em nove areas: audicdo; comportamentos/competéncias sociais; funcionamento
intelectual; membros; comunicagao; tonicidade; integridade da saude fisica; visdo e estado
estrutural (Ver Anexo F.).

Para cada area, é pedido que os pais/educadores avaliem a crian¢a nas 9 areas, num intervalo
de valores que variam entre 1 (“normal”) e 6 (“dificuldade extrema”) e que refletem niveis
sucessivos de incapacidade. Esta avaliacio da funcionalidade da crianca, deve ser feita tendo
como referencial uma crianga da mesma idade e sem problemas de desenvolvimento. Assim, e a
titulo exemplificativo, uma resposta cotada com o valor 1 significa que a crianga tem uma
capacidade “normal” numa determinada area (e.g. na audi¢iao, o valor 1 significa que a crianca
consegue ouvir sem dificuldades o que se passa a sua volta), por sua vez uma resposta cotada
com o valor 6 traduz uma dificuldade extrema/profunda (e.g. audi¢io, traduz-se numa surdez
extrema que impossibilita a crianga de ouvir) (Ver Anexo G.).

Para fins de investigagdao, como é o caso, é possivel calcular um resultado global de dificuldade
(RSD) multiplicando a classificacao atribuida em cada uma das dimensdes pelas ponderag¢oes (Ver

Tabela 2.) que Darley, Simeonsson e Carlson (2006 cit. por Grande & Aguiar, 2011) propoem,
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realizando de seguida o somatério dos valores obtidos. No que se refere as ponderagdes
atribuidas pelo autor, ndo foram encontradas referéncias que permitissem perceber como € que as

ponderagbes foram definidas para cada dimensao.

Tabela 2.

Dimensées e respetivas ponderacoes do Indice de Capacidades (Simeonsson, & Bailey, 1991)

Ponderagio dada
(RSD)

Area Subarea

= Ouvido Esquerdo
Audicio ) o 1,8
* Ouvido Direito

Comportamento ¢ Competéncias * Comportamento Inapropriado 1,7
sociais * Competéncias Socais 1,4
Funcionamento Intelectual = Pensamento e Raciocinio 2,0
= Mios (Esq e Dir) 1,5
Membros = Bracos (Esq e Dir) 1,4
= Pernas (Esq e Dir) 1,6
] = Compreender os outros 1,2
Comunicagao )
= Comunicar com 0s outros 1,0
* Grau de Hipertonia 1,5
Tonicidade
* Grau de Hipotonia 1,4
Integridade da saude fisica = Saide Geral 1,5
] = Olho Esquerdo
Visio 1,7

5

= Olho Direito

Estado estrutural * Forma e Estrutura do corpo 1,3

>

O seore total de dificuldade (RSD) permite, através de intervalos definidos pelos autores
citados, classificar qualitativamente o grau de dificuldade da crianga: (7) Normal [29=) <58]; (%)
Suspeita de incapacidade [58=) <87]; (7z) Incapacidade ligeira [87=) <116]; (zv) Incapacidade
moderada [116=) <145]; () Incapacidade severa [145=)'<174] e (»z) Incapacidade profunda
[>.=174] (Grande & Aguiar, 2011).

As autoras acima referidas realizaram dois estudos que permitiram demonstrar a consisténcia
interna dos dados recolhidos com o presente instrumento, bem como conseguiram incluir um
conjunto de indicadores psicométricos que podem constituir-se como valores de referéncia.
Concluiram por isso que, o Indice de Capacidades ¢ um recurso util no contexto de investigacoes
a utilizar para a descricao do perfil de incapacidade das criangas.

No entanto, importa referir que a escala foi construida sobretudo para ser utilizada em idade
pré-escolar, pelo que niao ha qualquer area que se relacione com as competéncias para a

aprendizagem. No entanto e porque nao tinhamos outro instrumento que nos permitisse avaliar,

37



a funcionalidade da crianga, na percecao dos Pais, optou-se por utilizar o presente instrumento,

apesar da limitacao da idade.

2.3. Entrevista semiestruturada

De modo a estudar os objetivos enunciados anteriormente, recorreu-se a elaboracio de um
guido para uma entrevista semiestruturada que serviu como o principal instrumento de recolha de
dados do presente estudo.

A entrevista, sendo uma das técnicas qualitativas de recolha de dados, permite uma maior
compreensao do fendmeno a ser estudado na perspectiva do sujeito, levando a uma apreensao de
significados e de estados subjetivos do sujeito (Bogdan & Biklen, 1994). Deste modo e como
supracitado, nao se pretende tirar ilagdes que levem a uma generalizagao do fenémeno em estudo
— envolvimento e experiéncia da paternidade em criangas com deficiéncia — mas sim o de
compreender a experiéncia, as particularidades de cada sujeito do estudo.

No que respeita ao tipo de entrevista, esta é considerada como sendo uma entrevista
semiestruturada, tendo como base tépicos pré-estabelecidos que vao orientando a condugao da
entrevista. Espera-se que, partindo das questdes formuladas, o sujeito complemente, acrescente
e/ou introduza novos factos (Fernandez-Ballesteros, 2003). Relativamente ao tipo de questoes
formuladas, o guido centra-se mais em questoes abertas, dando ao sujeito a oportunidade de falar
sobre a sua experiéncia, sentimentos, preocupagoes, etc. Este tipo de questdes nido impde
nenhum tipo de limites de tempo e de fluéncia do discurso (Mack, Woodsong, MacQueen, Guest
& Namey, 2005).

O guido de entrevista é composto por duas partes que vao ao encontro dos objetivos do
estudo. A primeira parte diz respeito a importancia e ao impacto que o projeto das Oficinas teve
no Pai e a segunda centra-se no envolvimento e experiéncia do Pai no contexto da deficiéncia
do(a) filho(a).

Para ir ao encontro da importancia e impacto das Oficinas, utilizou-se o guido que o projeto
usa para avaliar o impacto do projeto — Ver Anexo H. Ja a segunda parte do guido foi adaptada e
construida tendo por base os trabalhos de Henn (2007), Henn e Piccininni, (2010) e Towers e
Swift (2006) — Ver Anexo L.

O guido referente a segunda parte da entrevista encontra-se dividido em quatro tematicas que
procuram responder aos objetivos estipulados para o trabalho, sendo elas: (1) Diagnostico da
crianga — é pedido que o Pai fale do momento em que recebeu o diagnéstico, das reagdes que
experienciou, do papel que assumiu, etc. (2) O Envolvimento do Pai na vida da crianga — em que
¢ questionado ao Pai quais as principais coisas que faz com e para a crianga, bem como o

relacionamento que tém com a crianga; (3) a Experiéncia da Paternidade — questionando o Pai

38



acerca dos sentimentos, preocupagoes relativas a ser Pai de uma crianga com deficiéncia e por
ultimo, (4) a tematica referente aos Contextos — que abrange questdes em torno do papel da
companheira/mie da crianca, da reacio e apoio sentido por parte dos familiares, amigos e

técnicos.

3. Procedimento
3.1. Recolha dos Dados

Foi feito um primeiro contacto com uma das técnicas envolvidas no projeto que teve como
objetivo a apresentagdo do estudo, assim como a partilha de algumas informagdes acerca dos
possiveis participantes. Apds este contacto, foi enviado para cada Pai, através dos responsaveis da
Associagao Pais-em-Rede, informagao relevante acerca do estudo em questdo, bem como as
cartas de consentimento informado para a sua participagao.

Posteriormente a autorizagao dos Pais, foi-nos permitido o acesso as diversas informagoes
relativas a estes e as criangas, através de fichas de caracterizagao do proprio e da crianga bem
como as escalas preenchidas pelos Pai(s). Este procedimento do trabalho tornou-se importante
uma vez que permitiu ter um contacto prévio com algumas informagdes passiveis de serem
aprofundadas nas entrevistas, bem como permitiu ao entrevistador ‘familiarizar-se’ com cada
situacao.

Previamente a realizagio das entrevistas procedeu-se a verificacio da validade conteido” da
mesma com uma técnica das Oficinas, de modo a averiguar se a entrevista se encontrava com a
linguagem adequada e/ou se precisava de alteragoes.

Relativamente a marcagdo das entrevistas, foi dada a possibilidade aos Pais para escolherem o
local, a data e hora mais conveniente para eles, tendo em conta a disponibilidade dos mesmos.
Quanto ao local, foi pedido que escolhessem um espago relativamente tranquilo para que nao
existissem interrupgoes ao longo da entrevista. A data e as horas, para a realizagdo das entrevistas,
foram previamente combinadas com os Pais (por email ou por telefone).

Foram referidos, a todos os pais que aceitaram participar no estudo, as questdes éticas de
confidencialidade e anonimato dos dados tanto por escrito como presencialmente antes do inicio
das entrevistas.

Antecedendo cada entrevista, foi feita uma pequena introducao do que ia acontecer bem como
uma breve explicacio do propésito do estudo. Em seguida, era pedido aos Pais que, juntamente
com a investigadora, preenchessem o perfil de funcionalidade — Indice de Capacidades. Apés o

preenchimento “falado” com os Pais, o entrevistador dava inicio a entrevista em si, iniciando

2 A validade de conteudo requer que os especialistas da area em questdo avaliem se o instrumento é capaz de avaliar
aquilo a que realmente se propoe a medir (Hill & Hill, 2000)
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sempre pela parte referente as Oficinas e passando, de seguida, a segunda parte. No fim de cada
entrevista, os Pais eram questionados acerca da mesma (e.g. Sentiu-se bem?; Ha alguma coisa que
queira acrescentar?, etc.). Todo o processo referido foi gravado através de sistema audio (com a
devida autorizagao dos Pais) para posterior transcricao e analise.

A primeira entrevista realizada teve lugar na sede das Oficinas e contou com a participagao de
uma técnica do projeto que fez a primeira parte da entrevista relativa as Oficinas de Pais e a
segunda parte ja foi pela investigadora. Como se tratou da primeira entrevista, procurou-se
posteriormente questionar o Pai acerca de possiveis adaptagdes ou duvidas que tenham surgido
ao longo da mesma (validade facial’), no entanto nada foi apontado e por isso manteve-se a
mesma estrutura e conduc¢ao do guido nas restantes entrevistas.

A maior parte das entrevistas tiveram lugar no ISPA, tendo ocorrido as restantes em lugares
diversos (e.g. local de residéncia, Oficina de Pais, etc.) e contavam somente com a presenca do
entrevistador e do Pai (com exce¢ao de dois dos Pais onde esteve presente um dos filhos, no
entanto nao houve qualquer interferéncia do mesmo, nem mesmo de ‘conten¢ao’ no discurso do
Pai).

Em termos de duracio, as entrevistas realizadas tiveram uma duracao entre 37 a 204 minutos,
traduzindo-se numa duracio média de 82 minutos, e foi feita na integra no dia agendado pelos
Pais (com exce¢dao de um Pai (P;), em que teve que ser agendada uma nova data devido a duragao
da primeira parte da entrevista).

No final de cada entrevista, procedeu-se a transcricao zpsis-verbis do discurso dos Pais para

posterior analise (Ver Anexo | —em CD).

3.2. Analise dos Dados

Analise Documental

Como referido anteriormente, o objetivo da analise documental ¢ a representagao condensada
de informagao que permite tirar ilagdes dos contetdos trabalhados sob uma nova forma de
organizagao (Bardin, 1977).

Desta forma, da analise documental realizada foram retiradas todas as informagdes pertinentes
para os objetivos do estudo.

Entrevistas

Ap6s a transcri¢do e leitura exaustiva de todas as entrevistas realizadas, foi iniciado o processo

de analise das mesmas tendo em conta os objetivos que o trabalho pretende atingir.

3 Refere-se a aparéncia superficial daquilo que o instrumento mede na perspectiva de um sujeito ou de qualquer
outro observador leigo (Urbina, 2007).
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O processo de analise das entrevistas, designado por analise de conteudo, pode ser definido
como sendo uma “ferramenta que permite a compreensao da construcao de significado que os
atores sociais exteriorizam no discurso” (Silva, Gobbi & Simao, 2005; p.74). Trata-se portanto de
um conjunto de técnicas de analise que permite o tratamento da informag¢ao contida em multiplas
formas de comunicagao (Bardin, 1977).

Kohen, Manion e Morrison (2007) referem que a analise de conteddo envolve um conjunto de
procedimentos: a codificagdo, a categorizacao (criagao de categorias com significado na qual as
unidades de andlise/registo — palavras, frases, etc. - sao colocadas), a comparagio (entre
categorias, evidenciando as ligagdes existentes entre elas) e a conclusio (elaboracao de ilagdes
tedricas presentes no texto analisado), passiveis de ser organizados em trés fases sequenciais. Na
primeira fase — pré-analise - é constituido o esquema de trabalho que requer procedimentos bem
definidos, embora flexiveis; a fase seguinte — exploracao do material consiste essencialmente nas
operagoes de codificagao e categorizagdo e por fim — o tratamento dos resultados — onde os
dados/resultados brutos sio tratados de modo a tornarem-se validos e significativos (Bardin,
1977).

A analise qualitativa (apesar de ser possivel analisar de forma quantitativa) corresponde a um
procedimento mais intuitivo, dando énfase a presenga ou auséncia de determinado(s) conteudo(s)
num excerto da mensagem, ao invés da frequéncia de ocorréncias dos conteidos na mensagem
(Silva, Gobbi & Simao, 2005).

Na analise dos dados, obtidos na entrevista, utilizou-se uma metodologia de andlise de
conteudo dedutiva (onde se parte de um conjunto de assung¢oes estabelecidas previamente ou de
um referencial teérico ou de uma preocupagio de estudo (Coutinho, 2008). Dado que se
pretendia perceber as percecdes dos Pais em todas as diferentes temadticas, optou-se por este
procedimento dedutivo e ndo por uma analise de conteudo indutiva.

Foi realizado, juntamente com uma técnica das Oficinas, o acordo inter-codificacio de modo
a objetivar a construcdo das categorias, bem como a distribuicio das respostas pelas mesmas.
Obteve-se um nivel de concordancia de 89 pontos percentuais.

O processo de andlise do presente estudo procurou seguir os procedimentos tedricos acima
descritos. Decorrente da analise da literatura e da leitura das entrevistas foram consideradas
quatro tematicas - Tema A: Diagnéstico da crianca; Tema B: Experiéncia e Envolvimento
Paterno; Tema C: Dinamicas Familiares e Sociais — Os Outros, e Tema D: Oficinas de Pais - com
as categorias e subcategorias que lhes sio atribuidas, apresentadas seguidamente, com excertos da

entrevista (unidades de sentido) que justificam a pertinéncia desta classificagao.
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Na tematica A - Diagnéstico da Crianca — sao identificadas cinco categorias (Ver Tabela 3), os
sinais prévios que levaram a que existisse alguma desconfianca por parte dos pai(s) de que algo
nao estava bem com a crianga (Al); a0 momento em que o diagnéstico foi comunicado aos pai(s)
(A2); a reacao que estes experienciaram quando do conhecimento do referido diagnéstico (A3);
os conhecimentos ou contactos prévios que os pais tinham acerca da deficiéncia da crianga (A4) e
ainda o papel que o pai assumiu durante os primeiros tempos, apos o diagnostico (A5).

Tabela 3.

Tematica A — Diagnéstico da Crianca

A. DIAGNOSTICO DA CRIANCA
A.1. Suspeita da Diferenga

“era muito irrequieto, 50 tinha duas posicoes” (Ps); “a irma dele ja fazia aguilo com a idade dele” (P)
A.2. Momento do Diagnoéstico
“oi-me dada [noticia] no corredor” (Py); “ndo estive presente” (Py); “ndo ha diagndstico” (Py)
A.3. Reagido do Diagnoéstico
“foi um choque” (Ps, P5); “en nio queria acreditar..” (Ps); "foi como um tsunami" (Pg)
A.4. Conhecimento Prévio da Deficiéncia
“Conbhecia nma vizinba minba” (Py; Ps); “WNao, 56 tinha visto o Rain Man” (Py).
A.5. Papel assumido pelo Pai

“Agarrei-me a tudo o que tinha para fazer.” (Py); “Apoiei a minha mulber. . .ela foi-se muito abaixo” (P;)

A tematica seguinte (Ver Tabela 4.) diz respeito ao Envolvimento e a Experiéncia da
Paternidade — Tema B — e procura através de cinco categorias explorar que mudangas ocorreram
a partir do momento em que o participante foi Pai (B1), o que é ser Pai de uma crianga com
deficiéncia (B2), possiveis alteragdes (ou nao) no projeto familiar e de vida mediante o
nascimento de uma crian¢a com deficiéncia (B3), as diferenciagoes de papéis e responsabilidades
assumidas pelos progenitores (B4) e por fim, as preocupagoes e expetativas que o Pai tém com e
para a crianga (B5). Uma vez que a categoria — Ser Pai na Deficiéncia — engloba varias questoes,
foram criadas quatro subcategorias que pretendem operacionalizar a mesma, sendo elas: as
vivéncias com a crianga, que remetem para o envolvimento diario que o Pai tem com esta, desde
interagoes a responsabilidades que este assume (B.2.1); sentimentos e expressOes positivas e
negativas (B.2.2. e B.2.3,, respetivamente) acerca de ser Pai da crianga, e rea¢oes para lidar com a
situagao do filho (B.2.4) que definem formas/estratégias que os proprios pais encontraram para

lidar com a situacgio.
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Tabela 4.

Tematica B - Envolvimento e Experiéncia da Paternidade

B. ENVOLVIMENTO E EXPERIENCIA DA PATERNIDADE
B.1. Mudangas advindas da Paternidade

“mndon 0 mundo” (Py); “mais responsabilidades..” (Py, P-)

B.2. Ser Pai na Deficiéncia
B.2.1. Experiéncia didria com a crianca
“dou-lhe banho” (Py);" brinco com ele no computador” (Ps); “son um pai a part-time” (Pg)

B.2.2. Expressdo positiva em relacdo a crianca/situacdo

“0 Tomds ¢ o melhor filho do mundo” (Py); “¢ muito ternurento..é impossivel nio gostar dele” (P3)

B.2.3. Expressdo negativa em relacdo a crianca/situacio

“nunca soube lidar com 0 Gongalo” (Pg); “o Daniel ¢ nma caixa de problemas que en tenho ali” (Ps)
B.2.4. Reacoes para lidar com a situacio do filho
“acho que explodi muitas e demasiadas vezes sozinbo” (Py);
B.3. Projeto de Vida e Familiar
“o projeto de vida ficon um bocado mais nebuloso” (Pe); “ queriamos nais filbos, mas tivemos medo” (P7)
B.4. Diferenciacdo de Papéis e Responsabilidades
“en sou mais permissivo e sou mais distante das coisas do dia-a-dia” (Ps); “tomamos sempre as decisoes em conjunto” (P, Po)
B.5. Preocupagées e Expetativas com a Crianga

“tenho medo de morrer e ele ficar sozinho” Py, Ps); “..que o Valentin sega antdnomo” (P,)

A tematica C - Dinamicas Familiares e Sociais — os Outros (Ver Tabela 5.) - diz respeito aos
contextos proximos (e.g. dinamica conjugal; relagdo com os familiares) e alargados (e.g. trabalho e
técnicos) do Pai, deste modo foram elaboradas quatro categorias relativas aos contextos referidos.
A categoria C1 - Relagdo conjugal e materna — refere-se ao impacto que a crianga teve na
dinamica conjugal bem como a relacio que o Pai perceciona entre a mae e a crianga; a categoria
C2 - Familia alargada e amigos — trata da reagdo que tanto a familia como os amigos tiveram a
crianga, bem como a relagdo que estes estabelecem com o Pai e com a crianga; na categoria C3 —
Trabalho — explora-se o impacto que a crianga teve no contexto de trabalho do Pai (desde
alteragdes nos projetos, a relagao com a chefia etc.), por fim a dltima categoria — C4 — aborda os
contextos mais técnicos onde sio referenciadas diferencia¢oes de tratamentos dos técnicos para

com o Pai e/ou mie.
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Tabela 5.

Tematica C - Dinamicas Familiares e Sociais — os Outros

C. DINAMICAS FAMILIARES E SOCIAIS - OUTROS

C.1. Relagio conjugal e materna

“0 casamento acabon por cansa dele” (Pg); “¢ fantdstica |a relacdo da mae com a crianga], dao-

se mtito bem” (Py)
C.2. Familia alargada e amigos

“lavos|ndo lidam, acham que a coisa guando ele crescer vai desaparecer e que vai ser tudo normal”
(P, ); “agora estamos muito com amigos sem filhos...” (Pg)

C.3. Contexto do Trabalho

“durante muitos e muitos anos os mens colegas nao souberam que o Gongalo era antista” (Pg);
“tenbo sido prejudicado, porgue chego sempre tarde ao trabalho” (Py)
C.4. Relagio com os Técnicos

“Gs vezes..ndo ¢ uma diferenca de tratamento mas. . .é mais um estranhar” (Ps) “envolviam mais a

mae. O Pai nio existe. Mas completamente!” (Py)

Por fim, a ultima tematica diz respeito as Oficinas de Pais (Ver Tabela 6.), tendo esta sido
dividida em quatro categorias: Partilha (D1) onde sdo analisadas as multiplas partilhas que os pais
vivenciaram ao longo dos niveis que frequentaram; Integracio num grupo (D2) onde os pais
retratam sentimentos de pertenca a um grupo, onde ter um filho com deficiéncia é comum a
todos eles; Suporte (D3) em que é mencionado o apoio sentido nos grupos; e Sentimentos (D4)
que refletem os sentimentos positivos ou negativos que os pais tém em relagio as

Oficinas/grupos que frequentaram.

Tabela 6:

Tematica D - Oficinas de Pais

D. OFICINAS DE PAIS

D.1. Partilha
“acho que foi muito ditil partilbar com outros pai(s) e ver maneiras diferentes” (P); “expetativa da partilha da frustragao,
da necessidade de falarmos sobre o assunto...” (Pg)
D.2. Integragdao num grupo
“foi importante perceber que nao era o inico a passar por algumas dificuldade” (Pg); ¢ diferente estarmos interpares..” (Py)
D.3. Suporte
“foi bom poder onvir ¢ poder dizer aquilo que me passava pela cabeca sem que houvesse uma estranheza disso” (Py); “foi uma
ajuda para mim. . .eventualmente eu também tenha ajudado alguns pais” (Ps)
D.4. Expressio positiva e negativa
“sentia-me bem..fui-me entusiasmando um bocadinho com a ideia final” (Py); “quando o men dia estava a correr mal,

bastava falar com as pessoas do GAE e perceber que se calbar o men dia foi bastante bom.” (P)
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V. APRESENTACAO E ANALISE DOS DADOS

O presente capitulo procura apresentar os resultados extraidos dos instrumentos
anteriormente descritos. Desta forma, proceder-se-a a uma sintese individualizada da analise
documental e das entrevistas realizadas aos Pais.

Como mencionado anteriormente, a metodologia de estudo adotada baseia-se em estudos de
casos multiplos e de histérias de vida, na medida que se pretendeu compreender a experiéncia
pessoal de cada Pai referente ao envolvimento e experiéncia da paternidade com uma crianga
com deficiéncia. Desta forma, foi realizada uma analise dedutiva das entrevistas em que se
pretendeu perceber a perspectiva de cada um dos pais face as tematicas elaboradas, de acordo
com o que a literatura sugere, para posteriormente analisar os aspetos particulares mencionados
nos elementos significativos.

A sintese individualizada de cada caso contemplard uma breve caracterizacio de cada Pai e da
situagdo da crianga para melhor contextualizar o que sera exposto em cada vivéncia. Nesta
caractetizacio inclui-se os dados referentes ao Indice de Capacidades, como uma variavel de
caracterizagao da crianga. Dado tratar-se de um estudo qualitativo, procurou-se descrever os
elementos significativos de cada entrevista/Pai.

Os elementos significativos serdo referidos tendo em conta a sequéncia das temiticas’
elaboradas no processo de analise das entrevistas. Apesar de se ter feito a analise documental em
primeiro lugar, e de ter iniciado a entrevista com questdes relativas ao impacto das Oficinas de
Pais, e dado nao ser esse o principal objetivo deste trabalho, optou-se por apresentar em ultimo
lugar os dados referentes a tematica Oficinas de Pais.

Ap6s a analise individual das entrevistas de cada Pai, proceder-se-a a uma sintese global das
mesmas, centrando com maior énfase na tematica B — Envolvimento e Experiéncia da

Paternidade — dada a pertinéncia do tema para o trabalho.

1. P, — Fernando: Pai do Tomas

Contextualizacao - O Fernando (P;) tem 52 anos e ¢ casado, tém dois filhos, possui uma
formacdo académica de nivel superior (licenciatura) e trabalha por conta de outrem. Quanto as
Oficinas de Pais, frequentou os dois primeiros niveis — GAE e COR — em 2011. A entrevista teve
uma duracio de 67 minutos.

O Tomas ¢ o segundo filho do casal e tem 16 anos de idade. Vive com os pai(s) e com a irma
mais velha (25 anos) e encontra-se a frequentar, durante o dia, uma Instituicdio de Ensino

Especial perto da zona de residéncia. No que respeita ao diagnodstico, o Tomas tem Sindrome de

4 Por forma a identificar as categotias/subcategotias analisadas em cada sintese salientaram-se (a negtito) as palavras-
chave que reenviavam para essas mesmas categotias.
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Lennox Gastaut, que, de acordo com Nieto-Barrera, Candau e Nieto-Jiménez (2003) é uma
Sindrome com um tipo de epilepsia grave, associada a um atraso de desenvolvimento
neuropsicomotor. Através do Indice de Capacidades, obteve um seore de 74,8 traduzindo-se numa
“suspeita de incapacidade”, relativamente a funcionalidade da crianca.

Sintese e Elementos Significativos do Caso - As suspeitas da diferenga foram surgindo por
comparagao com um primo (e.g. a crian¢a nao se sentava, comegou a andar mais tarde, pelos
inameros e frequentes ataques de epilepsia, etc.) que determinaram uma busca incessante, em
hospitais, médicos, na tentativa de perceber o que se passava com o Tomas. Esta busca decorreu
durante tanto tempo que o momento em que foi comunicado o diagnéstico nao foi considerado
relevante pelo Pai “...nds ja ndo queriamos o sindrome, nds sabiamos que havia dificuldades. ..o chogue ndo
Jfoi agora [momento do diagndstico], foi aos 3/4 anos de idade”. Apesar de ter sido mencionado
pelo Pai como tardio, ainda assim os pai(s) envidaram esforcos para descobrir a etiologia da
problematica. As multiplas adversidades que os pai(s) enfrentaram foram referidas como um
verdadeiro choque sentido, na medida que tiveram que procurar alternativas para a integragao
escolar, nomeadamente nos ultimos anos, uma vez que o Tomas atingiu uma idade onde a escola
ja ndo o aceitava.

O Pai manifesta um grande envolvimento na vida do Tomas referindo repetidas vezes que se
considera “sou pai a mais. ..acho que sou demasiado pai e as vezes mae”. Revela um papel preponderante
(quase que se poderia dizer exclusivo) em tudo o que diz respeito a crianga, estando sempre
presente e ativo (e.g. dar banho, vestir, adormecer, passear, brincar, etc.). Este envolvimento e
experiéncia ¢é espelhado nas varias referéncias positivas (“o Tomadis ¢ o melhor filho do mundo”) e
negativas (“o Tomds ¢ meu. ..eu ¢ que tenbo que resolver os problemas™) aos sentimentos que vivencia no
ser Pai do Tomas. Repetidas vezes o progenitor, desculpabiliza o papel assumido pela mae,
referindo que “wao ¢ porque a mae nio queira...nio pode...” no entanto no decorrer da conversa
afirma ser ele que trata de tudo, apesar de referir que as decisoes acerca do Tomas sdo sempre de
ambos.

O desejo de ser Pai foi manifesto na entrevista referindo ter sido sempre algo com que sempre
sonhou. Apés o nascimento dos filhos, que foram qualificados como sendo “@ welhor coisa do
mundo”, e apesar do receio de ter mais filhos, o desejo permaneceu “acho gue era pai para os conseguir
¢riar” embora sem concretizagdo. O projeto familiar foi penalizado, nomeadamente com a nao
deslocalizacao da familia para a Alemanha, dada a condi¢ao do filho. A questdo financeira, apesar
de nio mencionada como problematica, é referida: se a circunstancia do filho fosse diferente/ou

inexistente a “vida era completamente diferente”.
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As preocupagdes cvidenciadas quanto ao futuro da crianca sio mencionadas como
inquietantes, referindo a ansiedade sentida perante a possibilidade deste morrer e nao saber como
sera o futuro do fitho (“v gue me doi mais é morrer e nao conseguir ajudda-lo e saber que ele fica ai”).

No que diz respeito a dindmica conjugal, esta foi e ¢ influenciada, positivamente, pela
condi¢ao do Tomas, tornando-a mais forte (“o Tomds também nos tém ajudado muito a fortalecer o
enlace”), no entanto sao referidos “altos e baixos” sentidos em qualquer relacdo, que sio “sempre
ultrapassados”. Um aspeto a referir é o tempo, escasso, que o casal tem para si manifestado através
da afirmacao do Pai: “¢ muito raro irmos os dois juntos a algum lado |...] ao cinema ja nao vamos hd mais de
20 e tal anos”. A relagdo da mae com o Tomas ¢ percecionada como boa pelo Pai, no entanto, e
no decorrer do discurso, a mae surge como uma figura secundaria, nio sendo dada enfase a
relacao estabelecida entre esta e a crianga, mas sim a relagdo e papel do Pai. Em termos da
familia alargada, o Pai refere pouca informagao acerca da mesma referindo apenas a reagao e
aceitacao dos avos ao Tomas, e a tentativa destes “ndo ficarem obcecados com o problema do Tomis”,
recorrendo pontualmente aos mesmos quando necessitam de ajuda.

Quanto ao seu contexto profissional, o Pai refere que tem sido prejudicado uma vez que ¢é
este que leva o Tomas as varias atividades diarias e como tal dispoe de menos tempo util para se
dedicar ao trabalho (“chego sempre tarde ao trabalho™). Manifesta uma vontade maior de participagao
no emprego, No entanto nao consegue atingir os objetivos fixados “Se zenbo que fazer 10 propostas
por més, en acho que so consigo fager duas on trés”.

Relativamente a contextos técnicos ¢ a relagio que estabelece com estes, o Pai nao sente
existir uma diferenciagdo de tratamento entre a figura materna e paterna, justificado pelo papel
desempenhado pelo Pai.

Quanto as Oficinas, o Pai refere que a participagdo nas mesmas foi “bastante positiva’ e
“gratificante’ nomeadamente o contacto com outras familias uma vez que lhe permitiu verificar
que as dificuldades eram comuns a outros pais. Em termos de impacto no mesmo, refere ter
obtido “wma outra visdo das coisas” sobretudo através das vivéncias dos outros pais ajudando-o a
enfrentar as adversidades que vao surgindo e a “fer mais forcas para lutar”. Para além deste aspeto, o
Fernando refere, ainda, que os conhecimentos adicionais que adquiriu serdao sempre benéficos
para o filho e para si proprio.

Das respostas obtidas nos instrumentos do projeto, conclui-se que a ajuda de que o Fernando
necessita ¢ essencialmente do foro emocional, nomeadamente através da partilha das vivéncias
sentidas por este (e.g. alguém que encoraje e me dé forgas) bem como a necessidade de uma ‘rede
social’ que o ajude a distrair-se (a viver]). Em termos da rede de suporte do Pai, para as

necessidades referidas, a companheira é a pessoa mais referenciada, recorrendo depois a familia
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alargada e amigos, na tentativa de satisfazer as restantes necessidades. No entanto, e atendendo
ao que o Pai afirma “o Tomads ¢ men, eu que tenho que resolver tudo!” nao seria expectavel que este
solicitasse ajuda fora do contexto familiar préximo, com exce¢ao da Instituicio que o Tomas

frequenta.

2. P, — Paulo: Pai do Vitor

Contextualizacao - O Paulo (P,) tem 37 anos e é casado, possui uma formagao académica de
nfvel superior (licenciatura) e trabalha por conta de outrem. Quanto as Oficinas de Pais,
frequentou os dois primeiros niveis — GAE e COR — em 2012. A entrevista durou 49 minutos.

O Vitor ¢ o unico filho do casal e tem 10 anos de idade. Vive com os pai(s) e frequenta uma
escola publica e com a ajuda de uma professora particular, complementa as atividades letivas. Em
termos de terapias, o Vitor tem Terapia da Fala e Psicomotricidade. No que respeita a
problematica da crianga, esta é referenciada como tendo um défice intelectual ligeiro cujas
implicagoes se traduzem nas dificuldades ao nivel das aprendizagens, nomeadamente na aquisi¢ao
da leitura ¢ da escrita. Tendo em conta o preenchimento dos itens do Indice de Capacidade a
crianga obteve um score de 46,3 traduzindo-se num perfil denominado “normal” referente a sua
funcionalidade.

Sintese e Elementos Significativos do Caso — Apesar da problematica do Vitor nio ter um
diagnostico concreto, uma vez que é referenciado como tendo um défice intelectual, na opiniao
do Pai, “ao fim de 5/6 anos com ele.. perden-se muito tempo” (momento do diagnostico) até
perceberem o que se passava com a crianga. Visivelmente o Vitor (“foi sempre escrutinado como sendo
uma crianga normal”) nao aparenta ter uma ‘deficiéncia’ dado que o problema se centra nas
aprendizagens académicas e nio em termos de funcionalidade (facto este, comprovado no score
obtido no Indice de Capacidades). Para este Pai, o ‘diagnéstico’ nao é algo importante, uma vez
que o que realmente importa é que a crianca “aprenda a ler ¢ a escrever...e que seja autonomo”. Estas
sao as suas expectativas e o que ele espera que o filho alcance. O Pai fixou e fixa objetivos
muito claros a serem cumpridos pelo filho, revelando um certo grau de pragmatismo pela
educacao do mesmo (“o caminho que ele tem que fazer até ld chegar tanto me dd, se ¢ pela antoestrada se é
pela estrada nacional..”).

O Paulo refere um aspeto que determina a maneira como este se envolve com a crianga “
porgue a partir dos 8/9 anos deixon de ser filho ¢ passon a ser companbeiro” demonstrando que o
relacionamento Pai-filho ¢é vivido com normalidade e num espirito de cumplicidade. O Vitor esta
sempre presente, é e quer ser envolvido na vida social do Pai (“comz o Vitor ¢ tudo normal.. .se formos
Jantar a casa de amigos, sé de homens, o V'itor ji esti presente. ..e adora”). Esta vivéncia ¢ possivel dada a

condi¢ao ‘normal’ da crianga, dado que este é autbnomo fisicamente. Face a esta condigdo, pai e
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filho participam conjuntamente em tudo o que ¢ atividade fisica (sendo as restantes areas mais da
competéncia da mae) proporcionando momentos de grande satisfacio para ambos.
Contrariamente, a visao positiva é alterada quando se fala na esfera escolar do Vitor, dado que é
neste ambito que se manifestam as reais dificuldades da crianga, levando a que este nao goste de
estar na escola, referindo até “gue se pudesse nio ia a escola”. Face as dificuldades e aos objetivos
estabelecidos pelos pais e cujos problemas sio discutidos, sempre entre os dois, “numa relagio de
50%/50%” como ‘Se de uma empresa se tratasse”, estes decidiram contratar uma professora particular
para ajudar o Vitor a “maximizar as suas capacidades intelectuais”, o que mais uma vez demonstra o
pragmatismo do Pai. Ainda no ambito escolar, o Pai menciona como preocupagiao futura, a
barreira dos 18 anos, uma vez que a “escola esti desenbada para os meninos da norma”, sendo algo que
esta a ser trabalhado para que no futuro esta mesma barreira “s¢ja destruida e ultrapassada” e para
que o filho consiga um trabalho e viver sozinho.

Apesar da “normalidade” do Vitor, o Pai expressa alguns aspetos menos positivos face a
experiéncia vivida, nomeadamente a questdao financeira associada ao custo das terapias, as
dificuldades institucionais, questoes essas, traduzidas na afirmagao “se alguém lhe disser que esta muito
contente por ter um filho com deficiéncia. . .para mim isso ¢ mentira”.

Quanto ao projeto familiar este foi alterado, porque apesar de o Pai s6 querer 1 filho a mae
gostaria de mais, e apds consenso, decidiram ficar-se pelo Vitor, ponderando no entanto, o
apadrinhamento civil. Em relagao a dindmica conjugal, o Pai refere que “w» filho muda sempre
qualquer relagao. . .para pior!”, no entanto sente que em 12 anos de casamento tém conseguido um
bom relacionamento porque existe um “perfeito equilibrio” que flui no mesmo sentido. No que

<

respeita aos avos, estes “acham que a coisa vai desaparecer” mantendo uma esperanga (pela via
religiosa) de que ao longo do tempo o Vitor vai melhorar. Esta crenca leva a que muitas vezes o
comportamento da crianga seja desculpabilizado, trazendo por vezes atritos entre o Pai e os
pais/sogros deste, no entanto estao sempre presentes e auxiliam quando necessatio.

Em termos da esfera social, ¢ de referir que ambos os pais conseguem manter uma vida social
activa, onde o Vitor nao se torna um impedimento “%ada gira a volta do 1 itor, e tudo gira a volta do
Vitor”, acompanhando-os ocasionalmente, demonstrando que existe vida para além da
problematica da crianga. Este facto é em larga medida possivel atendendo a condig¢do da crianga e
a rede de suporte social dos pais. Relativamente ao trabalho, o Pai decidiu minorar a importancia
deste aspeto porque “Zudo o que mete carreira on progressdo de carreira, mete pouco tempo para a familia”
decidindo por isto colocar a familia em primeiro plano em detrimento da carreira profissional.

Um dos aspetos referidos pelo Pai, resultante de ter uma crianga com deficiéncia, ¢

considerado por este como “wma diadiva” porque ter um filho especial “dd-nos mais paciéncia com eles e
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menos paciéncia com outros”, e, em situagdes conflituosas da-lhe argumentos para menosprezar
determinadas agoes dos outros (e.g. por futilidades) e mencionar-lhes que as trata “como trato o
Vitor”.

As Oficinas de Pais foram descritas como sendo “wuito interessantes” dado que existia uma
grande variabilidade de pessoas e de casos o que lhe permitiu limpar “os vidros...para ver melhor o
que esta do outro lado da janela” perspetivando (“den algum distanciamento para avaliar até a minbha pripria
Sforma de atuar com o Vitor”) e objetivando a deficiéncia do filho. Desta forma afirma que ia
encontrar motivacio nos GAE e que “guando o dia estava a correr mal, bastava falar com as pessoas do
GAE para perceber que. . .o dia tinha sido bastante bom”.

Das respostas obtidas nos instrumentos do projeto, a ajuda de que o Paulo necessita é
distribuido homogeneamente entre o apoio logistico e emocional, onde a mulher surge como
figura de apoio principal, recorrendo posteriormente aos pais/sogros ¢ amigos para satisfazer
essas mesmas necessidades. Em termos de alteragoes sentidas na competéncia parental percebida,
o Paulo refere que conseguiu algum autocontrolo face a questdes do filho que o tornavam
ansioso bem como a diminui¢do dos receios em torno das questdes educativas do Vitor,

decorrentes das reunides dos COR.

3. P, — Vicente: Pai do Daniel

Contextualizacao — O Vicente (P;) tem 51 anos e é casado, Pai de dois filhos, tem como
habilitages literarias o secundario, embora tenha frequentado o ensino superior, e trabalha por
conta de outrem. Quanto as Oficinas de Pais, frequentou apenas os GAE. A entrevista realizada
teve uma duracio de 204 minutos.

O Daniel ¢ o filho mais velho e tem 13 anos de idade. Vive com os pai(s) e irmao e frequenta
o ensino regular publico. Em termos de terapias, o Daniel tem terapia ocupacional e
hidrocinesoterapia. No que respeita ao diagnéstico, o Vicente tem uma Paralisia Cerebral, tendo
obtido um score, através do Indice de Capacidades, de 92,1 traduzindo-se numa “incapacidade
ligeira” relativamente a funcionalidade da crianga.

Sintese ¢ Elementos Significativos do Caso — A entrevista deste Pai teve a dura¢ao mais longa de
todas as entrevistas realizadas, evidenciando uma (extrema) necessidade de falar (desabafar) sobre
a sua vida, colocando o enfoque na sua experiéncia de Pai (muito autocentrado). A expressao “a
conversa ¢ como as cerejas’ é repetida varias vezes como justificagao para essa necessidade. O Pai
referencia varias vezes e varios problemas de saude que tem (e.g. problemas rins, esgotamento,
depressio, cansaco fisico e psicolégico, etc.) o que se podera interpretar como sendo
consequéncia da deficiéncia do filho, dizendo até que é extremamente importante ‘“cuidar do

cuidador”.
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O percurso até ao diagndstico é descrito pormenorizadamente, até mesmo antes do
nascimento do Daniel (“Zvenos um cendrio antes dele...um aborto espontineo, uma ma formagio”), que
segundo o Pai, contribuiu para o cenario psicologico “a preto e branco” da familia que fora agravado
com a “suspeita de ter havido alguma negligéncia médica”. A suspeita da diferenga surge com os sinais
‘estranhos’ da crianca (e.g. “era um bebé muito irvitadico. . .50 tinha duas posicoes. ..a dormir ou a chorar”),
apesar dos diferentes médicos defenderem a normalidade da situagao mas houve um sinal que
‘alertou’ para diferenca - “o/bar para trds sem mover a cabega’.

Foi longo e incessante o percurso subsequente da procura da problematica e descrito com
uma conota¢ao negativa e (sofredora) onde foram obtidas diversas opinides (“ainda eston a espera
da centésima”) em que lhe foi diagnosticado a “maleita que era a paralisia cerebral” e o Pai percebeu
que “raspou a raspadinba do sortido” errada sendo “sempre o [Daniel] o cavalo errado”.

[

O Pai afirmou desconhecer a problematica diagnosticada “...depois foram-nos pondo ao corrente do
que era aquilo, com livrinhos...” e atenua a falta de conhecimento geral acerca da paralisia cerebral,
dado que ele proprio, no passado, nao tinha consciéncia do que implicava ter e lidar com os
problemas da deficiéncia e questiona mesmo “guen ¢ que quer contacto com isso...quem ¢ que guer ligar
a esses retalbos?”. Sublinha ainda, que caso ndo tivesse tido esta experiéncia, ainda hoje, estes
problemas lhe “passavam: ao lado”.

Toda a vivéncia do Pai com o filho ¢ de tal forma intensa e (carregada) de obstaculos
presentes diariamente, que o Pai chega a referir que o “ano para nds nao tém s6 365 dias, tem 24 horas
por dia”, ou seja, nAo existe espago para uma pausa, ¢ um ato continunm e doloroso, fazendo com
que os pais estejam e tenham que estar sempre presentes e disponiveis. Esta disponibilidade
(total) para a crianga determinou o facto da mae nao poder trabalhar, para tomar conta do Daniel
“sd para ele, tem que estar uma pessoa sempre com ele” referindo que “a gente nem assim di conta do recado’.
Ainda assim, o Pai afirma que se limita “@ responder pela logistica da coisa” desvalorizando a sua
atuacdo nas rotinas diarias do Daniel (“fago muitas coisas com ele. . .tento puxar muito por ele...brinco com
ele, fago-lhe macacadas”). Os momentos ‘de descanso’ considerados pelos “padronizados” (e.g. fim-de-
semanas e férias) sio descritos pelo Pai como sendo periodos em que “padecemos mais, porque é
quando os mitidos estao em casa...porque nao ha apoios...” e “quando vém as férias e os fim-de-semanas ¢ uma
chatice”. Perante esta necessidade o Pai idealiza um “complexo, tipo uma colonia, que abarcasse o pacote
para toda a familia...umas férias/ terapias para o mitido” o que demostra, mais uma vez, a necessidade de
momentos de %me-ont’ do filho, garantindo, no entanto que, este estaria sempre e devidamente
acompanhado.

Toda esta envolvente associada a problematica do Daniel, ao longo da entrevista, o Pai

demonstra sistematicamente tristeza e revolta (“vivo numa revolta desgracada™) relativamente a falta
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de apoios institucionais bem como uma certa ignorancia generalizada e “distanciamento social das
pessoas padronizadas. . .e depois olham para ele como se fosse um extraterrestre” levando a que este afirme
“eu ndo me revolto contra ele, mas por causa dele”.

As circunstancias inerentes a condi¢ao do filho impuseram um conjunto de restrigdes a vida
dos pais “lmitadissima em todos os aspetos. . .tudo!...reedita completamente a vida de uma pessoa” onde a rede
de suporte social é limitada, uma vez que estes nao dispdem de pessoas na familia que os possam
ajudar, referindo até que “alguns periféricos ainda complicam mais do que ajudam...alguns familiares”,
assim desta forma o Pai expressa uma grande necessidade de apoio logistico (e nao s6).

Embora classifique como boa a relagdo com a mulher, afirma nao dispor de momentos para
o casal nem mesmo para ele (“ex tenho li tempo para mim...ainda ando a procura desse tempo”),
referindo até que “sd nos filmes é que isso acontece. . .isso ¢ utgpico” bem como que “Guem estd num cendrio
destes, on estd muito bem apoiado, pela familia... e eu nesse aspecto é Zero” salientando mais uma vez, a
inexisténcia de uma rede de apoio informal (e formal), estando por isso “amarrado a este encargo”.

Apesar do cenario a preto e branco que o Pai descreve, o projeto familiar foi continuado
com o nascimento de mais um filho, facto digno de nota, atendendo a que os médicos
informaram o casal da existéncia de uma probabilidade de 25% de nascer novamente uma crianga
com problemas. Aquando da comunicagao desta informacio, os técnicos envolvidos chegaram a
referit que se a mie do Daniel aparecesse novamente gravida que esta deveria abortar
imediatamente. O Pai considerou que os técnicos os trataram e tratavam “as pessoas como se as
pessoas fossem um esterco”. Esta circunstancia associada a todo o percurso feito, tal como a suspeita
de negligéncia médica no nascimento do Daniel, desencadeou nos pais um sentimento negativo
face aos técnicos.

No meio de toda envolvéncia de cariz negativo, o Pai consegue escrutinar factos positivos
relativamente ao Daniel desvalorizando a problematica do filho em comparagao a um miiddo
“normal” (“¢ mais dificil educar nm misido normal do que wm misido com problemas”™) bem como face a
situagOes mais graves “bd outros bem piores...os miidos antistas”, valorizando as conquistas do filho
“porque uma coisinha pequena ja é muito boa” e caracterizando o filho como um “wiido cativante” e que
também lhe “consegue dar um alcance mais profundo da vida”.

As Oficinas de Pais permitiu-lhe o contacto com outros pares que possuiam o ‘“wesmo
denominador. .. padeciamos todos. . .éramos todos despadronizados” traduzindo-se num “Zmpacto positive” do
mesmo, tornando-o “ais rico” no que concerne a um suporte que descreveu-o como “wum banco de
ajudas”. O Pai investiu nas Oficinas como um ‘seguro’ para o futuro, onde podera recorrer se

precisar de algum tipo de apoio “posso precisar de uma cadeira, e nao so...”". A falta de disponibilidade
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de tempo nao lhe possibilitou dar continuidade, o que contribuiu para que o impacto dos GAE
nao fosse tao significativo (“nao terdo tido grande influéncia. ..porque a minha duragao ld foi a curta”).

Das respostas obtidas nos instrumentos do projeto, a necessidade sentida com maior
frequéncia diz respeito a um apoio logistico seguido de apoio emocional (com uma frequéncia
menor — ‘quase sempre’). Em termos de rede de suporte para satisfazer essas necessidades, a
companheira é a figura na qual o Pai se apoia, surgindo, com menos ocorréncias, os colegas de

trabalho (em necessidades emocionais, € s0).

4. P, — Joaquim: Pai da Julia

Contextualizacao - O Joaquim (P,) tem 45 anos, é Pai de 3 filhos e ¢é casado, possui uma
licenciatura e trabalha por conta de outrem. Quanto as Oficinas de Pais, o Pai ja tinha
frequentado os dois primeiros niveis e encontrava-se, na altura, a frequentar os PPA. A entrevista
teve uma duracio de 62 minutos.

A Julia, a tnica crianga do sexo feminino da amostra do estudo, ocupa a primeira posi¢ao na
fratria e ja atingiu a maioridade (19 anos). Vive com os pai(s) e irmaos e frequenta uma escola
publica. A jovem apresenta um diagnoéstico de Trissomia 21 verificado a nascen¢a. Tendo em
conta o preenchimento dos itens do Indice de Capacidade a crianca obteve um soore de 52,8
traduzindo-se num perfil denominado “normal” referente a funcionalidade da crianca.

Sintese e Elementos Significativos do Caso - Sendo o diagnéstico da Julia, a Trissomia 21, o
momento do diagnédstico ocorreu imediatamente com o nascimento da crianca, no entanto
como este ndo assistiu ao parto, foi-lhe comunicado no corredor pelo médico. Segundo o Pai, foi
uma “surpresa” na medida que de nada se suspeitou durante o periodo gestacional e portanto para
ele foi “um chogue”’. Dada a permanéncia mais prolongada da mae e da crian¢a na maternidade, o
Pai teve tempo para absorver a informacao dada e “fomar consciéncia que a minha filha tem limitagoes”.

Este tempo foi descrito como nao ter sido “wma fase fdcil...nao foram dias faceis. ..ainda mais por ser
o primeiro filho”, mas foi crucial para o Pai, uma vez que este sentia necessidade de “chorar. ..e tempo
para estar sozinho para pensar”. Este facto permitiu-lhe uma maior disponibilidade (psicolégica) para
acompanhar a mie e a crianga, a partir do momento que ambas regressaram a casa, assumindo af
o papel “... de pai e... de marido” e embora se sentisse triste, nao era uma “#risteza sofrida. . .ji ndo
era uma coisa que doesse” porque “foi um assunto que wultrapassei rapidamente. .. sentia que ji nao era um
peso”. Esta reagao, inicialmente, ndo foi consensual por parte dos familiares, tendo sido mesmo
classificado como “wma cruz” que o Pai iria ter que carregar ao longo da vida.

Ser Pai, é considerado o aspeto mais ‘Wwportante da vida” referindo sentir um amor
incondicional pelos filhos, menciona inclusive que “Zambém sinto o amor maternal pelos meus filhos”.

Esta caracteristica é depois vertida numa vivencia com a(s) crianga(s) sob a forma de uma
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participagao ativa na educa¢ao da(s) crianca(s) bem como “Sempre tive uma relagao muito proxima com
os meus filhos”. Relativamente as questoes da rotina diaria, este menciona ser “ais distante das coisas
do dia-a-dia”, sendo as responsabilidades distribuidas entre os progenitores, segundo o Pai, na
propotcao de ‘45/55.. . mais para o lado da mae”, no entanto importa referir que quando se envolve
nao faz as coisas por “dever...mas...com prager”, mas as decisoes que dizem respeito a Juilia sao
sempre tomadas e decididas conjuntamente pelos progenitores.

O facto de a Julia ter a idade que tem e ser autbnoma e “wuito independente” (e.g. vai para a
escola sozinha, veste-se sozinha, etc.) permite que o Pai apenas atue em determinados aspectos
da vida da filha, como por exemplo, apoid-la nos estudos.

Em termos das preocupagdes atuais, o Pai refere os comportamentos infantis e
desadequados face a idade da jovem, e pretende “austar os comportamentos dela ao padrio”. Quanto
as expectativas futuras para a Jalia, o desejo por parte do Pai é que “ela sga feliz” nao
estabelecendo metas inalcancaveis, “o gue ela conseguir fager faz...o que nio paciéncia...” desde que a
jovem “se sentisse bem na vida que tiver’, ainda assim pretende “waximizar as qualidades” de forma a
conseguir, no futuro, uma melhor integracao social e laboral da jovem.

No que a0 projeto de vida e familiar diz respeito, é de frisar que o casal apesar de ter tido a
Julia em primeiro lugar, nao alterou o seu projeto familiar, tendo ainda mais dois filhos. Foi
referenciado pelo Pai, como irrelevante, os gastos associados a problematica da jovem
mencionando ““a gente nao tem muitos mais custos superiores que os outros...” (eventualmente este facto
podera ter ajudado na prossecu¢iao do projeto familiar.)

O fortalecimento da relagido conjugal, bem como uma nova visdo ‘“wais desprendida...e mais
enriguecida da vida” foram fatores positivos apontados pelo pai, tal como a afetividade da jovem no
Pai “quando ela me abraca parece que. . .tudo se encaixa” e a consideragao geral de que com a deficiéncia
“humanamente ganba-se”.

Em termos dos contextos mais técnicos o Pai refere existir diferenciacio completa de papéis
entre progenitores, envolvendo “mwais a mae...é sempre a mae. ..o pai ndo existe...mas completamente!”
(consideracdo esta passivel de ser interpretada pela época em que ocorreu, pois a Julia tem 19
anos e o papel do Pai evoluiu ao longo dos tempos).

Quanto as Oficinas, este Pai foi o unico que frequentou os trés niveis do projeto, estando
atualmente a desenvolver um projeto decorrente do ultimo nivel que pretende alargar a rede
social das criangas com necessidades (“O que vier a rede”)’. Este aspeto vai ao encontro as
preocupagoes do Pai, quanto ao futuro da Julia pois refere que a integracio social (e.g. ter

amigos) era importante. Em termos de impacto, o Pai refere ter tido um impacto positivo no

O projeto pretende proporcionar as criancas (>13 anos) atividades de carater ladico, criando-lhes uma vida social
< >
normal’.
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mesmo, apesar de nao ter solucionado nenhum problema concreto, no entanto afirma “lhe soube
muito bem falar sobre a minha filha, falar sobre mim...e ouvir os outros”.

Das respostas obtidas nos instrumentos do projeto, é de notar que o Pai possuiu uma rede de
apoio alargada — contextos proximos e alargados — que siao espelhados na pouca necessidade que

sente de apoio, seja logistico, emocional ou de informagao.

5. P, — Paco: Pai do Diogo

Contextualizacao - O Paco (P;) tem 2 filhos do atual casamento, tem 42 anos, é empregado por
conta de outrem e possui uma licenciatura. Frequentou o primeiro nivel das oficinas — GAE — em
2011. A entrevista teve uma duracido de 64 minutos.

O Diogo tem 6 anos e no que diz respeito ao diagnostico tem uma sindrome considerada rara
denominada Dravet, que, de acordo com Nieto-Barrera, Candau e Nieto-Jiménez (2003) ¢ uma
forma severa de epilepsia que desencadeia, ao longo do tempo, uma deterioragao das fung¢oes
cognitivas devido aos recorrentes ataques epiléticos. F o irmdo mais novo e tem uma irmi de 9
anos que frequenta a mesma escola (publica) que o irmao. Em termos de terapias, o Diogo tem
psicomotricidade, terapia da fala e terapia ocupacional. Através do preenchimento do Indice de
Capacidades obteve-se o score de 77,2 o que se traduz num perfil de “suspeita de incapacidade.”.

Sintese e Elementos Significativos do Caso — O Diogo até “ano, ano e meio a crianga era perfeitamente
normal, sem qualquer problema” no entanto, o Pai refere que apresentava episédios de epilepsia
incontrolaveis facto este que contrariava e contrariam os resultados dos multiplos encefalogramas
efetuados. Face a contradi¢do entre o que se passava e o que era evidenciado nos exames, foi
solicitado aos pais, em Espanha, que fizessem um exame genético, uma vez que existia a suspeita
de um problema genético. Na sequéncia desta suspeita, o Pai fez varias pesquisas (na internet),
pesquisas essas que foram abandonadas imediatamente porque “ex ndo queria acreditar...preferi
esperar”. Com os resultados dos exames genéticos “foi descoberta uma mutagao no gene que den origem a
esta sindrome. . .de Dravet”. Dada a raridade da problematica “curiosamente. . .como o nmundo é pequeno” o
Pai teve contacto direto com uma vizinha que apresentava igualmente esta sindrome sendo o
tacto “que me |pai]| baralhou” mas que também evitou as possiveis comparagdes existentes entre 0s
dois casos, pois concluiu que “hd vdrios niveis de deficiéncia, de dificuldades distintas”.

A paternidade para Paco ¢ demonstrada através de varias expressdes de carga emocional

6« 6«

positiva tais como “...qguando fui Pai...maravilha!” e “...agrada-me ser Pai, ponto!”. A importancia para
este de ser Pai leva-o a que faga “guestio de estar presente... em tudo ao que os meus filhos diga
respeito. ..eu vivo os meus filhos como se ndo houvesse amanha’. Esta postura permite ao Pai sentir-se

“orgulhosamente numa minoria” onde as maes normalmente sao preponderantes.
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O Paco envolve-se e participa ativamente na rotinas diarias (e nao s6) do Diogo, fato esse
reforcado pela afirmacio “faco questao de sair a horas do trabalho porque nao abdico de passar tempo com a
minba familia”. O envolvimento no Diogo ¢é apenas ‘penalizado’ em termos de quantidade de
tempo ao invés da qualidade, uma vez que a mae se desempregou, “fomdmos uma decisao dificil”,
para se dedicar inteiramente ao filho.

Neste aspeto, o Pai realca o papel da irma, apenas dois anos mais velha “elz ji ¢ muito crescida
para a idade, talvez pelas circunstincias”, como “vivendo mmuito o problema do irmdo” procurando
relacionar-se/protegé-lo quando os Pais nio estdo, nomeadamente na escola, e chegando ao
pormenor de registar diariamente as convulsdes deste para ajudar a complementar a tarefa (a
sentir-se util), ja feita, pelo Pai.

Descreve o Diogo como um “wisido muito afetnoso. . .¢ dificil nao gostar dele” existindo uma boa
relagao pai-filho “ew tento que seja a melhor possivel que um Pai pode ter com um filho”, no entanto refere
que o mais dificil para ele é “@ dificuldade que tenho de comunicagio com o men filho quando tem uma crise”
referindo que “por mais habitnados que a gente esteja ¢ dificil...uma crise, uma convulsao...¢ muito
man. . .aqueles segundos, aqueles minutos...¢ uma eternidade, nunca mais passa...é man de mais!”. Na mesma
linha de pensamento o Pai manifesta que se dispusesse de “wais recursos financeiros. . . tentava dar-lhe
mais terapias”.

As preocupagdes existentes quanto ao futuros do(s) filho(s) é que “Sgjam felizes...ambos”
afirmando também que a sua auséncia fisica também um assunto que suscita ansiedade “ex nao sou
eterno. ..”.

Quanto ao projeto familiar, “sezpre quisemos ter dois filhos” pelo que nao existiu alteragdao acerca
do que foi planeado pelo casal, também a relagdo conjugal que segundo o mesmo ‘“nio sofren
alteragdo, porque a uniao jd existia. . ..tive muita sorte, mesmo miuita sorte com o casamento!”.

Em termos da familia alargada, o aspeto do diagnéstico da crianga foi algo ‘adiado’ durante
algum tempo “nao quisermos dizer o nome. . .porgue hoje em dia toda a gente vai a internet. . .e depois ¢ como os
fogos...”. No entanto menciona que o apoio que dispoe é o da familia apesar de esta apontar que %
disponibilidade existe, mas efetiva....”. Quanto aos amigos, considera que o relacionamento se alterou
na medida que a “disponibilidade passon a ser ontra” sendo que com a problematica do Diogo ¢ muito
complicado ir a um restanrante”.

A diferenciagio de tratamento por parte dos técnicos assume, neste Pai, relevancia pois este
sente que os técnicos revelam estranheza (positiva) na presenca de um Pai que pretende envolver-

se “estd aqui 0 Pai a envolver-se” sentindo-se “uma ave-rara”, pois a situacao nao é tao usual.
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A deficiéncia do filho fez com que o Pai tivesse a “percegao real que as coisas nao acontecem aos
outros...” e permitiu-lhe encarar “a vida de uma forma diferente. . .torndamo-nos melbores cidaddos, melhores
humanos, essencialmente”

O Pai refere ter gostado bastante das Oficinas, uma vez que foi muito util a partilha com
outros Pais, que apesar de ter vivéncias diferentes, apercebeu-se que “no fundo as dificuldades com que
nos deparamos. ..acabam por ser idénticas” o que lhe permitiu “ser omvido de ignal para igual o que nem
sempre e possivel fazer com a familia, amigos e ate mesmo perante a sociedade” tendo-o enriquecido “ais
como pessoa e como cidaddo”. No entanto acabou por nao dar continuidade, para além dos GAE,
tendo referido nao se sentir “preparado psicologicamente. . .ou porque requer um compromisso [frequéncia
das sessoes] ...."

Quanto as respostas obtidas através dos instrumentos do projeto, é de notar que o Pai possuiu
uma rede de apoio alargada — contextos proximos e alargados — que sdo espelhados na

necessidade que sente de apoio, seja emocional ou de informagao, recorrendo aos profissionais

para clarificar as questdes de indole informativa.

6. P, — Julio: Pai do Fernando

Contextualizacao - O Julio (P;) tem 37 anos, 2 filhos do atual casamento, possui uma licenciatura
e ¢ o unico Pai da amostra que se encontra em licenca (de acompanhamento ao filho com
deficiéncia) ha cerca de um ano e meio. Frequentou o primeiro e segundo nivel das Oficinas. A
entrevista realizada teve uma duracio de 122 minutos.

O Fernando tem 2 anos, ¢ a crianga mais nova da amostra, ¢ tem como diagnéstico uma
forma de Paralisia Cerebral — Leucomalacia Periventricular — onde ocorre uma necrose da parte
branca do cérebro produzindo alteragdes neuro-psicomotoras (Pinto, Abrantes, Moniz & Costa,
2005). E o irmio mais novo, tendo uma irmid de 6 anos, e frequenta um jardim-de-infancia.
Através do preenchimento do Indice de Capacidades obteve-se o swre de 77,4 o que se traduz
num perfil de “Suspeita de Incapacidade”.

Sintese e Elementos Significativos do Caso — Sendo o Fernando o 2° filho do casal e tendo por isso
uma referéncia, o Pai precocemente comegou a suspeitar da diferenga existente no filho “ache
que era o dia da noite”. Face a esta suspeita, o Julio comecou ‘@ fazer pesquisas na net”...e em imensas
saidas vinha paralisia cerebral...ai comecei a ficar completamente doente..” e “entrei em panico. . . solitario” dado
nao ter partilhado com a mulher. Partindo desta informagao, o Julio fez uma lista das coisas que
o filho nio conseguia fazer, aspeto este determinante que chamou a atengao do médico. A
comunicagio do diagnéstico “nio foi propriamente um choque do ‘ai en nio acredito!’” (a0 contrario
do que se passou com a maie) no entanto, considera ainda assim ter sido um choque “foi um

momento de grande desorientagio... O mundo tinha desabado...foi com uma onda tipo a destruir a
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tudo. . .tsunami”. Apesar do Pai fazer psicoterapia ha 5 anos, e ainda assim ter classificado o facto
ocorrido como ‘v grande acidente”, foi um “enorme suporte” considerando este que foi uma vantagem
perante a mae que “se foi muito abaixo”.

Dado que o Pai se encontrava “emocionalmente mais estavel” foi decidido por ambos que seria o
Pai que assumiria o cuidado (ativo e diario) da crianga solicitando para isso uma licenca de
acompanhamento ao filho.

Desde o momento do diagnéstico o Pai procurou e procura incessantemente, a cura da
problematica da crianga, até chegando a colocar a hipétese da participa¢do do filho num estudo
experimental nos EUA, depositando uma esperanca ilimitada na evolucao da medicina, ansiando
que seja “wirido antdnomo. ..um adulto felig”.

E com essa expectativa que o Pai proporciona um conjunto alargado de terapias “eszd
constantemente em terapias, a toda a hord’, inclusivé alternativas, mencionando por isso que ‘o
Fernando é um sorvedor de dinbeiro. . .ele faz muita terapia. . .en gasto rios de dinbeiro”.

O Pai assumiu “v papel de chofer e agora cumpro” na medida que ¢é ele que o leva e estd com ele,
nas terapias (e nao sO) e encara esta ocupacgao ‘comzo o meu trabalho”. Toda a vivéncia do Pai com
o Fernando tem por fim dltimo, um treino constante (até no momento da muda da fralda) de
competéncias, competéncias essas que vao variando “comegdamos muito  obcecados pela  parte
fisica. ..depois. ..pela intelectual. . .e [atualmente| a entrada na escola” (de salientar que a crianga tem
apenas 2 anos).

Esta envolveéncia intensa “porgue vivo neste momento 24 horas por dia com o Fernando” fez com que
“ao fim de um ano e tal...|o Pai] preciso de bocado de tempo para retomar uma vida normal...sinto imensa
necessidade de pensar noutras coisas” no entanto considera ter um 6timo relacionamento com o filho
“Somos os dois muito ligados...somos uma equipa. . .ele ¢ engracado, ele tem um ar super malandro, traquina”.
Menciona até que “dou por mim a pensar que sorte tivemos com o Fernando. . .tenho imensa sorte dentro do
azar do Fernando”.

O projeto de vida, o Pai considera que “ficon mais nebuloso”, porque em termos profissionais
este encontra-se ‘inativo’ e a mulher ficou, entretanto, desempregada (no entanto é o Pai que
continua a assegurar as mesmas necessidades do filho). Quanto ao projeto familiar, o Jdlio
afirma que “fo7 super importante termos tido primeiro a Madalena...acho que foi uma sorte” (podendo supor
que se fosse ao contrario sé teriam tido um dnico filho).

O Julio refere que apos o nascimento da crianca, a mulher “fornou-se uma pessoa mais amarga”,
situagdo essa que trouxe repercussdes no casamento “O casamento sofren...ndo ha clima para afetos”
no entanto aos poucos ‘vamwo-nos adaptando. . .temos uma grande amizade”. Decorrente do nascimento

do Fernando, o Pai aponta que “a certa altura deixdmo-nos de dar com amigos que tinham filhos. ..o nosso
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grupo de amigos [atualmente] nao tem filhos”, no entanto tiveram necessidade de se juntar a um grupo,
que se reinem uma vez por meés, composto por pais de criancas com Paralisia Cerebral. Os
amigos nao sao referenciados como rede de apoio pelo Pai, ao contrario da familia que segundo
o Pai ¢ a unica rede de suporte deles, apesar de referenciar que “@ familia é pouco ativa’.

Quanto aos contextos técnicos, o Julio conta um episédio em que o médico o relegou para
segundo plano tendo-lhe pedido para que “we sentasse no fundo da sala enquanto falava para a minbha
mulher”, no entanto e dada a vivencia diaria com a crianca os papeis de Mae e Pai diluitam-se e/ou
sao assimilados pelo Pai (e.g. “Sou e que estou na festa do dia da mae”).

O Julio refere que o facto de nos GAE existir uma grande variedade de problematicas e onde
os Pais se encontravam em estados emocionais distintos tornou mais enriquecedora toda a
experiéncia vivida no grupo, levando a perceber que “ada deficiéncia tenr um reflexo diferente na vida
dos pais”. No que concerne aos COR o Pai refere que por vezes sentia que “era um bocado penoso”
porque alguns temas abordados encontravam-se afastados (temporalmente) das suas
necessidades. Diz ainda terem sido importantes as Oficinas, uma vez que lhe permitiu “falar com
pessoas que entendem, de forma absoluta e experiente” o que este se encontra a viver, bem como espera,
com os conhecimentos que adquiriu, “servir como ponto de apoio a pais” que poderao necessitar.

Quanto as respostas obtidas através dos instrumentos do projeto, é de notar que o Pai possuiu
uma tede de apoio composta por familiares (companheira, pais/sogros e irmaos/cunhados) e por
profissionais — que sao espelhados na necessidade que sente de apoio, seja emocional ou de
informacao, recorrendo aos profissionais para clarificar as questdes de cariz informativo. De
acordo com o preenchimento da escala de auto-competéncia parental (no fim dos COR) o Pai
refere sentir-se mais calmo, confiante e mais consciente do papel ativo que tem que desempenhar

para ajudar o filho.

7. P, — Martim: Pai do Valentim

Contextualizacao - O Martim (P-) tem 37 anos e é casado, possui uma formag¢io académica de
nfvel secundario e trabalha por conta de outrem. Quanto as Oficinas de Pais, frequentou somente
os GAE, em 2011. A entrevista teve uma duracio de 69 minutos.

O Valentim ¢ o tnico filho do casal e tem 11 anos de idade. Vive com os pai(s) e frequenta o
ensino regular publico, pertence também aos escuteiros e tém um conjunto de terapias (e.g.
Terapia Fala, Psicomotricidade). O Valentim tem uma Perturbac¢ao do Espectro do Autismo e no
Indice de Capacidades obteve um score de 73,8 traduzindo-se numa “suspeita de incapacidade”
relativamente a funcionalidade da crianca.

Sintese e Elementos Significativos do Caso - O Pai esteve presente no momento do diagndstico,

“por volta dos 2 anos” e refere que a deficiéncia do Valentim, pelo facto de nao ser visivel, tornou
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mais dificil a aceitagao (pelos pai(s) e pela sociedade): “se fosse uma lesao... on nma perna partida, agora
isto ndo.. ¢ um choque..mesmo um choque tremendo”. Ele afirma ter experienciado sentimentos negativos,
tendo sido “wuito complicado para os dois”(progenitores) mas diz terem conseguido sempre “@poiar-se
um ao outro. . .mesmo ent siléncio”.

Apesar do Pai referir que “ser Pai do VValentim: ... ¢ espetacular apesar do trabalbo ser muits” pois as
“dificuldades sao tremendas” define que ter um filho com deficiéncia é como uma experiéncia de “stress
Pos traumatico ...no fundo fica sempre marcas”. No entanto refere que “Zive e tenho sempre muita esperanca
de conseguir ultrapassar determinadas dificuldades”. A experiéncia de ser Pai foi transformadora, na
medida que este sempre fora uma pessoa que gostava de correr riscos (controlados) ainda assim,
e “desde que fui Pai, é completamente diferente .. .preocupo-me ndo é comigo, é com eles. . .ele mete-me no fundo um
travdo” demonstrando as restri¢Oes inerentes a paternidade (na deficiéncia).

Como ‘escapatoria’ da vivéncia continua com a problematica do filho, o Martim recorre
frequentemente ao desporto “sempre fiz desporto, era nessa altura que me vingava propriamente disso ...
libertava as energias, a raiva e por af fora”. Eram e sao os momentos que o Pai dispde para si proprio
para “apazignar alma’”.

Existe, por parte do Pai, uma forte e ativa participagdo nas rotinas diarias da crianga com
uma divisao de tarefas entre o Pai e a Mae sendo que, em termos de envolvimento, o papel de
cada progenitor ¢ diferente, “Zalvez com a mae seja mais aguela coisa afetiva ... o mel, os beijinhos e ¢ mais
com a Mae. . .comigo ¢ mais brincadeiras de rapazes”.

A interagdo com o Valentim ¢ muito centrada no treino de competéncias, designadamente na
autonomia e na motricidade “sempre trabalbei muito desde o inicio...” e, em termos informaticos, com
a ampliagdo da apeténcia que a crianca demonstra, pela tecnologia “ex criei-lhe uma caixa no
gmail. . .ele manda-me mensagens e eu respondo-lbe do trabalbo para ele...”.

Relativamente as expectativas, o Martim diz que “Zenho muita esperanga...apesar de pensar que o
Valentim nao vai ser independente”, no entanto, acha que vai ser “bastante antonomo”.

Existem duas preocupagdes para o Martim: a escola — com uma perspectiva muito negativa
pois os professores estao ‘“completamente a leste” da problematica do Valentim “realmente o que me
preocupa é a parte da escola” mas classifica como bastante positiva a participacao do Valentim nos
Escuteiros. A sociedade surge como segunda preocupagiao - dado que sente para com o filho uma
“falta de compreensio” que a mesma tem para com as criangas com esta problematica (compreensao
essa referida pela nio visibilidade da deficiéncia) “a escola e a sociedade. . .sdo os matores entraves que estes
mididos tém”. As preocupagoes, temporalmente mais afastadas, centram-se na auséncia fisica dos
progenitores e pelo facto de o Valentim ser ‘fora de padrao’ “..se ndo hd futuro para esses [pessoas

ditas normais|...entdo para uma pessoa que tem dificuldades. ...” as dificuldades serdo mais expressivas.
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Em termos de relagdo conjugal, o Pai refere ter existido alteragdes, ao nivel pessoal (para
ambos) na medida que os tornou ‘“mais tolerantes” enquanto pessoas. Menciona que,
inicialmente, “demos mais espago um ao outro...para tentar encontrar um caminho individual da melbor
maneira possivel”. O facto de a crianca frequentar os Escuteiros, permite aos Pais ter
disponibilidade para usufruirem de um tempo para o casal, no entanto constata que “uw pai com
um filho com deficiéncia nao pode descontrair...ndo hd grandes momentos de descontragdo. . .exige um esforco muito
grande do casal.”

O projeto familiar foi mencionado como tendo sido prejudicado ‘pelo medo de existir nma
Sitnagao idéntica” e sao, ainda, referidas as questOes financeiras como “wma grande dificuldade”
resultando em que o projeto de vida tivesse ficado “ww bocado limitado”. Quanto a carreira
profissional esta é vista como “Secunddria. ..nao ¢ coisa que me preocupa”.

Apesar da problematica da crianga ser considerado como ‘“wma grande prova de fogo”, o Pai
considera que a mudanga de perspectiva adveio do e com o Valentim “ele priprio é que me nudon a
mim. . fiquei com outra perspectiva da vida. . .comecei a importar-me mais com os prazgeres da vida”.

A familia alargada, nomeadamente os pais do Pai, revelam uma certa negacao ao fazerem de
conta que nao sabem de nada “eles sabem mas nao querem ver”, apesar de o Pai referir que os avos
“sabem muito bem lidar com o 1 alentin?”’.

Um dos aspetos presente no discurso do Pai é a falta de apoio que sente “ndo temos apoio de
ninguém”, facto este comprovado nas referéncias que faz as e nas Oficinas.

O Pai considera ter sido muito importante ter participado nas Oficinas na medida que lhe
permitiu conhecer “realidades. . .deu-me uma perspectiva do que é que esta para vir...e tracar no fundo um
objetivo, uma estratégia para conseguir nltrapassar...barreiras”. Refere ainda que conseguiu libertar-se e
“transpor as imagens que temos na mente...transpormos para o exterior...¢ no fundo falar sobre isso, libertar,
varrer.. . libertamos os restos desses demdnios”. Apesar desta perspectiva positiva das Oficinas, sente que
o projeto tem “pouco trabalho de campo” mas para tal ser possivel é necessario ser criada “wma rede
interna de apoio para dar o apoio necessdrio aos pais”.

Esta sugestao ¢ justificada pela concentragao da rede de apoio na companheira, embora muito
pontualmente recorra as instituicOes para responder as necessidades de caracter informativo (e.g.
escola). As restantes necessidades sentidas, mencionadas nas escalas de apoio/func¢do social,

centram-se nas questoes logisticas seguidas das informativas.

8. P, — Valdemar: Pai do Gongalo
Contextualizagio - O Valdemar (Pg) tem 37 anos, é o unico Pai da amostra que se encontra
separado. Tem um grau académico superior a licenciatura e trabalha por conta de outrem, sendo

escritor nos tempos livres. Quanto as Oficinas de Pais, frequentou apenas o GAE (em 2011), nao
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tendo pretensdes de ingressar num outro nivel. A entrevista teve a duracio de 37 minutos, tendo
sido a mais curta tendo este Pai sido o mais direto e conciso nas suas respostas.

O Gongalo é o unico filho deste Pai e tem 10 anos de idade. Vive diariamente com a mae,
estando com o Pai de 15 em 15 dias e esporadicamente as 4* feiras, quando este o vai buscar a
escola (ensino regular publico). A crianga tem Terapia da Fala e Psicomotricidade. No que
respeita a problematica da mesma, esta tem uma Perturbagao do Espectro do Autismo e no do
Indice de Capacidade obteve um sre de 89,5 traduzindo-se num perfil denominado
“incapacidade ligeira” referente a funcionalidade da crianga.

Sintese ¢ Elementos Significativos do Caso — Pelo facto de se encontrar separado da Mae do
Gongalo, o Valdemar considera ser pai a part-time “ex sou um ex-marido...um pai a part-time. . .estou
mtito menos presente na vida dele” pois fica com a crianga de 15 em 15 dias, o que faz com que esteja
mais “em back-office do que propriamente na linha da frente”. O Pai considerou o diagnéstico, momento
no qual nio esteve presente, “muito vago... mas o progndstico era demasiado. . .otimista para aquilo que en
achava que um problema destes acarreta”. Essa comunicacdo fé-lo sentir-se “profundamente defrandado”
uma vez que acabou, posteriormente, por “confirmar preto no branco que o diagndstico era mesmo otimista,
em demasia”. No periodo posterior ao diagndstico, o Pai afirma que “Comegamos a sofrer isoladamente
... Sofrimento foi muito repartido. .. raramente vezes a gente chorava junto” relativamente a Mae (denotando
um possivel inicio para a rutura do casal).

No entanto e apesar deste diagnéstico, as expectativas que o Valentim tinha para o filho
eram boas porque. . .en achava que o Gongalo ia recuperar. . .porque ele tinha 2 anos e meio...”. A esperanga,
porém foi por ‘agua abaixo’, atualmente o Pai (apenas) pretende que filho seja feliz “Sd guero que ele
seja feliz. .. nao tenho expectativas...ndo tenho”. A auséncia dos progenitores é algo que preocupa o Pai
“ preocupa-me quando ele ndo tiver ninguém a quem ficar entregue” e sugere, até, que a crianga, no futuro,
fique numa institui¢ao como se de uma escola se tratasse.

O Pai sente que “podia ser muito melhor Pai”, que devia dedicar mais tempo a crianga, “devia ser
tudo para ele ... e nao sou... estou longe da perfeigio” mas que o facto de o filho ter autismo afeta o
relacionamento que tem com a crianga dado que a palavra é “o meu dominio bdsico de relacionamento
com as pessoas” e assim o mais dificil é o facto de o Gongalo nao falar “falta-me, falta-me onvir o gue se
passa com ele e eu dizer-lhe coisas... e isso ndo consigo ultrapassar ... o mais dificil é mesmo o nao falar”. Em
contraponto a sua atuagao enquanto Pai, o Valdemar considera que “c mde dele é... ¢ tudo o que en
ndo son!” e que esta, “tomon-o com uma responsabilidade que eu nao seria capag, provavelmente de suportar”.
Ainda assim afirma-se centrado nas terapias do filho “sempre fui muito ativo na questio das terapias”
pois era ele que o levava. Atualmente a vivéncia com o Gongalo é menor em termos de

quantidade de tempo mas continua bastante ativo quando esta com o filho. O Pai diz nao saber
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se o filho sofre com a sua auséncia e desconfia mesmo que nao, “%enbo a sensagio que...a vida dele
nao. ..ndo sofre com a auséncia [do Pai]”.

Relativamente ao conhecimento prévio da problematica do Gongalo afirma que nao tinha

. T~ e : . . N

qualquer conhecimento “Nao, tinha apenas visto o rain man ... e era tudo o que sabia sobre o autismo”.

Afirma que entre ser Pai de uma crianga com deficiéncia e ser Pai de uma crianga ‘normal’ existe

um “wundo de diferencas”, apesar disto menciona que o Gongalo é “wma crianga linda, afetnosa e que de

[

certa forma une as pessoas” mas o mundo “...mudou...todo o mundo! Mudou...tudo!”. Ser Pai na
deficiéncia é uma “grande provacio e exige nma grande capacidade de superacio”. F. tudo feito com
muito esforco “com o Gongalo ¢ tudo, ¢ tudo veiculado através de nm grande esforco e do amor que eu tenho por
ele... nao me ¢ natural ser Pai ... nao fui feito para ser Pai!”.

O projeto de vida mudou com o fim do casamento e com o Gongalo “uds separamo-nos por
causa do Gongalo ... nao diretamente mas .. .foi uma consequéncia” atirma, no entanto que, a vida familiar
nao lhe era atrativa “...acho que nunca tive ... muito jeito para a vida familiar e... ...a nossa relagao
ressentin-se disso”. Foi, também, esta a época em que procurou ajuda na terapia “...acho que explodi
muitas e demasiadas veges soginho. Ndo queria sobrecarregar as pessoas”. Mas esta alteragao da relagao
conjugal nao teve qualquer relevancia no facto de pensarem sempre conjuntamente relativamente
as questoes que ao filho digam respeito “nds nao pensamos isoladamente quando se refere ao Gongalo”.

O facto de ndo ter aceite a problematica do filho “Ex sempre tive alguns problemas de saber lidar com
o Gongalo, de saber aceitar o Gongalo” tera contribuido para que os colegas de trabalho nao
soubessem durante muito tempo da deficiéncia do Gongalo “wuitos e muitos anos os meus colegas
ndo sonberam que o Gongalo era antista ... so quando comecei a digerir e a aceitar melhor. ..¢ que abri o jogo”.
Hoje o Pai refere que ja ‘aceita melhor o seu filho’ mencionando apenas faltar 5% para o aceitar
completamente, no entanto, nao espera alcangar porque a medida que a crianga for crescendo
“vai ser cada veg mais complicado”.

A familia duvidava da problematica do Gongalo “a principio ninguém acreditava.. .depois foram
entrando no clube” mas foram progressivamente compreendendo e constatando as limitagdes e as
potencialidades do filho. Pelo facto de ser “pai a part-time” tem disponibilidade para si e para os
amigos ‘“agora tenho muito tempo. ..antes nunca conseguiria escrever um livro...agora sim”. Menciona que,
quando necessita de ajuda, a sua rede de apoio é assegurada pelos familiares (a irma) e amigos,
nao recorrendo a mae do filho pois este considera que esta “muito mais em divida” com esta pelo
facto da mae estar (sempre) com o filho.

Relativamente as Oficinas, o Pai menciona que considerou positivo partilhar com pessoas

que possuem a mesma expetiéncia “achei que era bom conversar com pessoas que... que pudessens

compreender esses problemas. .. que obviamente o5 meus amigos ndo podem compreender porque nao passaram”
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bem como considerou importante ter percebido que “%ao era o sinico a passar por dificuldades...o sinico
a passar da forma que eu estava a passar. ..com muita anga e frustragao a mistura”. O Pai considera que
nas Oficinas estava interpares “foi bom poder onvir e poder dizer aquilo que me passava pela cabeca. . .sem
que houvesse uma estranheza disso”.

Ap6s a frequéncia dos GAE saiu “um bocado mais calmo” trazendo-lhe “uma crescente pacificacao”,
no entanto, menciona que nao faz pretensoes de voltar a frequentar as Oficinas “ndo guero envolver-
me mais” uma vez que “estou numa fase que nao me quero expor em demasia ao contacto com pessoas que tém
este tipo de problemas... prefiro  resguardar-me...ndo me sinto  emocionalmente disponivel para isso”.
Contrariamente aos restantes pai(s), o Valdemar nao recorre a companheira (ex) quando necessita
de ajuda, recorrendo a familia alargada (pais e irmaos) para as necessidades de logisticas (e.g.
tomar conta da crianga) e a0s amigos, para as necessidades mais emocionais (e.g. conviver, dar

forgas para seguir em frente).

9. P, — Jaime: Pai do Dinis

Contextualizacao - O Jaime (Py) tem 42 anos, ¢ casado, tem um mestrado em Direito e trabalha
por conta de outrem. Quanto as Oficinas de Pais, frequentou o GAE e os COR, e na altura da
entrevista ja estava inscrito nos PPA. A entrevista teve uma dura¢io de 63 minutos.

O Dinis tem 7 anos, ocupa a segunda posi¢ao na fratria e vive com os pai(s). Embora ndo haja
um diagndstico nem uma etiologia conhecida, os problemas de desenvolvimento do Dinis sao
graves (sentou-se apenas com 6 anos, nao anda, nao fala, nio tem qualquer autonomia)
permitindo-nos enquadra-lo num quadro de multideficiéncia.

A crianga frequenta um infantario (publico) com exce¢dao de um dia na semana em que o Dinis
faz diversas terapias (e.g. Terapia Fala, Fisioterapia, Terapia Ocupacional etc.). No Indice de
Capacidade, a crianga obteve um score de 127,5 (o score mais elevado da amostra) traduzindo-se
num perfil denominado “incapacidade moderada” referente a funcionalidade da crianga.

Sintese e Elementos Significativos do Caso — O Dinis ndo possui, ainda, um diagndstico concreto
“nao hd diagndstico mas... honve uma altura em que nis percebemos que ele tinha qualguer coisa...”. A
suspeita da diferenga ocorreu, dado a referéncia que os pai(s) tinham, pois o Dinis tem um
irmao mais velho “uds tinhanos um termo de comparacdo. ..vejo que o meu outro filho ja fagia isto on aquile”
e assim seria também “expectdavel que o Dinis também fizesse” com a mesma idade. Este desfasamento
entre 0o que os filhos faziam com a mesma idade levou a que durante 2/3 anos os pai(s)
procurassem perceber o que se passava com a crianca numa ‘correria de miédicos. . .para tentar tudo e
mais alguma coisa” até que “tivemos que colocar os pés no chao” e pensar em guardar dinheiro para as

terapias que o filho poderia precisar, ao invés de procurarem a cura em ‘“wiédicos milagreiros”.
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Referindo ainda a quantidade de dinheiro que gastou “bago agui, bago ali foram mais de 50 mil € que
eu gastei”.

Mesmo nio ocorrendo um momento definido temporalmente para o diagnéstico, o Pai refere
que foi “um periodo complicado ... ¢ um impacto forte’, mas sempre apoiou e foi apoiado pela mulher
“estamos os dois no mesmo barco”. O Pai refere ter passado por varias fases “pela raiva, negagao...” mas
depois de as ter vivenciado procurou dar a volta por cima e agarrar-se a vida com uma
perspectiva diferente. Refere o texto “Bem-vindo a Holanda” como relatando algo semelhante ao
que o Pai passou e passa e considera que niao tem uma vida “pior do que a que tinha...” mas
diferente, tal como se fala nesse texto.

Como forma de “dar a wolta por cima” ou corporizar alguma esperanca, o Pai afirma que
deposita na evolucao da medicina ‘fé...esperanca. ..mas eston com os pés bem assentes na Terra” tendo
esperangas que algum dia a crian¢a consiga andar e algumas davidas sobre se esta alguma vez
conseguira falar, no entanto “esperamos que sim. ..mas temos que estar cientes que serd muito dificil”. B
expressado pelo Pai o medo que tem face a possiveis retrocessos do filho, bem como a situagdes
de convulsdes “ndo sao nada faceis. . .estamos com um filho e que de um momento para o outro. . .ele pode nao
estar connosco” onde o receio de o perder é algo que o inquieta bastante “v weu maior temor. . .¢ que ele
possa ter alguma convulsao”. Ja em termos de expectativas futuras, o Pai menciona que gostaria que
o filho conseguisse um emprego (a longo-prazo).

Ser Pai do Dinis ¢ uma alegria muito grande. . .aquele sorriso...contagia toda a gente” e ‘fez-me crescer
enguanto pessoa e enquanto Pai” e ter uma “visao mais altruista do mundo”. O Jaime afirma que “ex tenho
dois tesonros, um especial e outro é especialissimo”. Sao variadas as situages que diferenciam ser Pai de
uma crian¢a ‘normal’ de uma crianca ‘especialissima’ “O Dinis esta dependente de nds para tudo!”.
Refere um estudo que defende que cada ano na vida de um Pai de uma crianga com deficiéncia
representa 7 anos “o stress é muito maior.”

O Jaime tem uma participagao ativa na vida da crianga, fazendo questao de estar sempre
presente nos acontecimentos importantes (e.g. festas, consultas) e nas rotinas diarias “Yevo-/be o
biberon e don a medicacao ... son eu que o levo as terapias .. .brinco com ele”.

Quanto a relagdo conjugal o Pai refere que o Dinis os fez crescer enquanto pessoas
afirmando que “winguém est preparado para nma situagio destas” havendo sempre “Stresses na vida de nm
casal... que acontecenm sempre’. Mas que, inevitavelmente a relagao entre ambos mudou ‘e dissesse que
ndo mudon, também estaria a mentir” constata, também que passou a existir menos tempo disponivel
para a relagao.

Considera que relegou para segundo plano a carreira profissional “abdiguei da carreira em prol

dele”, permitindo-lhe assim uma maior disponibilidade para estar presente para o filho, tendo, no
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entanto, ponderado os pros e contras mas que “entre familia e o trabalho...nao demorei muito tempo a
perceber que ia tomar a decisio pela familia”.

Relativamente aos familiares, o Jaime considera que “fo; um impacto muito grande’ mas que os
avos “adoram o neto e ficam muito contentes com o que o Dinis vai aleancando”. Quando necessitam de
ajuda recorrem ao nucleo familiar mais chegado (pais/irmaos). Quanto aos eventos com o0s
amigos estes acabam por nio ocorrer com a frequéncia com que desejavam, referindo que, a
relagdo com os amigos ¢ afetada pela problematica do Dinis “afecta. ..por mais que digamos que
nao...”.

Em termos de relagdo com os técnicos, o Pai descreve uma falta de sensibilidade por parte
destes “a maior parte das pessoas ndo ¢ sensivel ... de todo ” ainda que “quanto mais informados sao os Pais
mais conflitos se gera” (com os técnicos), dado que estes estido habituados a tomar as “decisoes per si’
criando muitas vezes “alguns atritos”.

A questao financeira é referenciada como tendo “ wma interligacao direta com a situacio do Dinis”
e ndo com a crise atual “@s pessoas sentemr a crise ha 2/3 anos...en ajustei-me a crise em 2006” mas a
diferenca “Significativa” na vida familiar, ocorreu com o facto de apenas disporem de um so
vencimento.

Relativamente as Oficinas, o Pai menciona que estas tiveram uma grande importancia pelo
impacto positivo que teve na vida dele “.. dado que a partilba de experiéncias interpares foi bastante
proficna e permitin verificar que ndo estamos sos nesta luta didria de criar e educar uma crianga especial”. A
partilha interpares torna-se mais ‘facil’ ¢ diferente estarmos interpares e partilharmos os mesmos problemas,
as mesmas dificuldades de gualquer Pai de um filho com deficiéncia”.

O Pai refere que nos COR ja se sentia mais familiarizado com os assuntos discutidos no
grupo, dado a sua formagao académica. E que “continuo ativo e com expectativas” relativamente ao
projeto, dando continuidade a0 mesmo nos PPA. Em termos da rede de apoio, esta encontra-se
bastante ‘preenchida’ no nucleo familiar (préximo e alargado), sendo a mulher e os pai(s)/sogros
os que sio mencionados com maior frequéncia. Quanto as necessidades sentidas, o Pai assinala
com maior frequéncia as necessidades logisticas seguidas das emocionais, sendo as pessoas
referidas anteriormente a quem o Pai recorre quando necessita.

Nas escala de competéncia parental percebida, o Pai refere que a ajuda da “rede” lhe permitiu
alterar alguns aspetos com os quais nao se sentia tdo capaz, como a decisio das questdes
educativas, que a opinido dele seja tida em conta perante os profissionais e um comportamento

mais ativo nos objetivos que sao trabalhados nos apoios da crianga.
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10. Sintese Global das Entrevistas

Apesar de cada Pai ter uma experiéncia propria e relatar um conjunto de acontecimentos da
sua historia pessoal, ¢ possivel evidenciar alguns aspetos que sio comuns a todos os pais da
amostra.

De facto, independentemente da condi¢iao da cada crianca/familia, parece haver vivéncias e
sentimentos que existem em todos os pais quando tém um filho com deficiéncia.

Analisemos sucintamente os principais topicos das entrevistas.

A suspeita de que algo se desviava do padrao desenvolvimental da crianga ¢ mencionada por
cinco Pais, por comparacio a referéncias anteriores (familiares) (P,, Py ¢ Py) e/ou por sinais
peculiares que as criangas apresentavam (P; e P;).

Em relagio ao momento da comunicacao do diagnéstico verificou-se que sete dos Pais
estiveram presentes, os restantes ou nao estiveram presentes (Pg) ou niao existiu um momento
preciso de diagnostico (P,).

No que respeita a reagdo ao diagndstico, foi possivel constatar que todos os Pais atribuem
um significado bastante negativo a este momento, tendo sido descrito e expressado com
diferentes intensidades (e.g. “como um tsunami’’; “devastador”, “choque”), mas invariavelmente
negativas.

Com excegio do Py todos os Pais mencionaram que a experiéncia da paternidade marcou
positivamente as suas vidas conduzindo, no entanto, a um conjunto de condicionamentos
nomeadamente com um aumento da responsabilidade, menor liberdade e disponibilidade, tanto
para o mesmo como para a vida conjugal (P,, P, P, e Py). No entanto este conjunto de alteragdes
acabou por ser compensado pelos aspetos positivos advindos da mudanga do papel de homem
para homem-Pai.

A participagdo ativa na vida dos filhos é referida por todos os Pais, com exce¢do do Pai
Valentim (Py), pois este esta limitado temporalmente para essa participa¢do uma vez que a crianga
vive com a mae, intitulando-se ele mesmo como sendo “pai a part-time”’. Apesar do envolvimento
ativo da figura paterna, evidencia-se o papel preponderante do Pai, em dois dos nove casos (P, e
P, por circunstincias que, de acordo com o discurso/percecio dos pais resultam do papel
assumido pela mae, desde que o filho com deficiéncia nasceu.

Este envolvimento e relacionamento com a crianga sio considerados, por seis pais, como
tendo uma componente ‘fisica’ e intelectual mais significativa, nomeadamente no treino de
competéncias. A figura materna surge, nas suas referéncias, com um papel mais ligado a

componente afetiva/emocional, embora em dois casos os Pais assumam igualmente esta
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componente (P, e P,). A diferenciacao e complementaridade de papéis concorrem para que as
decisoes relativas a crianca sejam partilhadas entre os progenitores (inclusive no Py).

Apesar de, nas entrevistas, prevalecer um discurso como uma expressio negativa em
relagao ao ser Pai na deficiéncia, ¢ possivel verificar que os nove Pais conseguiram identificar
aspetos positivos nessa experiencia. O enfoque das expressdes positivas é colocado sob a
valorizagdo de um conjunto de ganhos obtidos pela vivéncia de ser Pai de uma crianga com
deficiéncia, nomeadamente no crescimento pessoal, alteragio no modo e sentido da vida.

Aspetos como dificuldades financeiras, institucionais, logisticas, alteragbes no casal e
restricao na rede social de apoio, sio apontados como negativos por todos os Pais. Em termos
das dificuldades financeiras, estas ocorrem e decorrem da diminuicio dos rendimentos
disponiveis da familia influenciada, principalmente, pela inatividade laboral de um dos
progenitores (P;, P;, P, Py) e pelo facto dos Pais relegarem para segundo plano a vida
profissional em detrimento da vida familiar. Para além desta diminuigao de rendimentos cinco
pais (P;, Ps, P, P, Py) referem o custo das terapias associado aos cuidados dos filhos.

Em termos de dinamica conjugal oito dos pais mencionam que ocorreram alteracdes, sendo
que, num dos casos, a situagdo deu mesmo origem a rutura do casal (Py). As alteragdes
enunciadas desencadearam, na perspectiva dos Pais, um fortalecimento do enlace (P;, P,, P, e Py)
apesar dos obstaculos vividos, permitindo-lhes continuar enquanto casal.

De uma forma geral, os pais referem como desejo futuro que os seus filhos sejam autébnomos
e independentes (P; e P,), que adquiram e desenvolvam competéncias cognitivas e fisicas (P, e
Py), sejam felizes (P, P,, Ps, Py) e que estabelecam interagdes sociais (P,, Py, P). A principal
preocupagio apontada pela maioria dos Pais (n=38) ¢ a auséncia fisica dos progenitores ficando a
crianga sem um apoio.

Quanto ao projeto familiar, este foi alterado pela possibilidade da repeti¢ao da deficiéncia em
trés casos (P, Py e P;), sendo que em dois deles (P, P) é mencionado que se a posi¢ao na fratria
fosse invertida nao teriam tido mais filhos, ao contrario dos pais (P; e P,) que optaram por ter
mais filhos, alargando assim a familia.

Quanto as redes de suporte social, a maioria dos Pais recorre a companheira como figura de
apoio (com excecao do Py), recorrendo também a familia e amigos quando necessario. Em trés
pais (P, P; e P,), o apoio por parte da familia é negligenciavel, havendo, por isso uma necessidade
mais premente de apoio logistico nao totalmente satisfeita.

Em termos da vida social, apenas o Py refere conseguir manter esta ativa, dado que ndo tem
um envolvimento diario com o filho. Todos os restantes, nomeadamente o P,, P;, P., P, apontam

um grande quebra no que se refere a convivéncia social.
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Importa referir que, apesar dos aspetos comuns apontados, ¢ a particularidade de cada uma

das experiéncias que enriquece toda a dinamica da envolvéncia e experiéncia paterna.
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VI. DISCUSSAO

O presente estudo, por meio de uma abordagem qualitativa, pretendeu compreender o
envolvimento paterno e a experiéncia de ser Pai de uma crianga com deficiéncia. Procurou, ainda,
compreender o impacto de um grupo de suporte na figura paterna.

Neste capitulo serdo discutidos os resultados obtidos com base na literatura anteriormente
referida. Em termos de organizagdo, procurar-se-a analisar a sequéncia das categorias definidas
no processo de analise das entrevistas, tendo em linha de conta as tematicas evidenciadas nos
trabalhos de referéncia (Hornby, 1992, 1995; Meyer, 1995; Towers & Swift, 2006) mencionados
nos capitulos anteriores.

“Mudon tudo...mudou o mundo” esta e outras expressdes dos pais, demonstram o impacto e as
mudangas advindas pela paternidade, em especial em criangas com necessidades especiais
(Macdonald & Hastings, 2010; Yau & Lsi-Tsang, 1999).

No que concerne ao momento do diagnoéstico constatou-se que a maioria dos pais esteve
presente aquando este foi comunicado, experienciando e relatando reagdes negativas intensas.
Estas reagoes foram qualificadas de diferentes formas: “choque”, “tsunami”, “devastador”, mas
todas com caracter negativo. Esta constatacio foi ao encontro dos diferentes estudos
mencionados por diversos autores Lamb e Billings (1997), Henn e Picinnini (2007), Hornby
(1992,1995), Tower e Swift (2006), que apontam ser o diagnéstico o momento mais perturbador,
vivenciados pelos pai(s).

Os pais do estudo referiam ter assumido, principalmente nos primeiros tempos, um papel de
suporte tanto a companheira como a crianga, papel este expectavel para a familia e também
socialmente, demonstrando uma for¢a e uma confianga, por vezes inexistente, tal como referido
por May (1997).

A presenga dos pais na altura da comunicagao do diagndstico, bem como a necessidade que
estes sentiram na procura ativa de informacao, antes e depois do diagnéstico, pode ser entendido
como, um indicador prévio de um maior interesse e envolvimento dos pais na vida da crianga.

Foi possivel concluir que existe uma participagao ativa de todos os pais na vida dos filhos,
com exce¢ao de um deles, dado que sé estd fisicamente com a crianca de 15 em 15 dias,
designando-se, ele proprio como “pai a part-time’. Esta participagao ativa pode ser analisada sob
diferentes prismas, nomeadamente através do tempo disponivel dos pais para estarem com a
crianga. A variavel trabalho, foi a condi¢ao apontada pelos pais para a menor quantidade de
tempo que dispunham para estar com a crianga e participar nas rotinas das mesmas. No entanto,
nenhum dos pais referiu o trabalho como impedimento para estar presente. Pais houve, que

afirmaram ter preterido o trabalho em funcio da familia, embora niao possam descurar
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completamente o trabalho por questdes financeiras. A disponibilidade do tempo do Pai valida
uma das conclusoes do estudo de Henn e Picinnini (2007) e Tower e Swift (2006) onde o
trabalho ¢ referido como condicionante, e por vezes secundario. Parke (1996) refere que a
qualidade de tempo torna-se um aspeto mais importante do que propriamente a quantidade de
tempo destinado ao envolvimento com a crianga, aspeto também notério nos pais da nossa
amostra.

Numa situagdo distinta e diferente da norma, onde é comummente assumido ser mae a figura
encarregue dos cuidados da crianga (Davis et al. 2009; Seligman & Darling, 1997), um dos Pais,
por impedimento da mae, assumiu ele esta tarefa de ficar em ‘fu//-time’ com a crianga, ilustrando
esse seu papel afirmando que até ¢ ele que esta presente nas comemoragoes do dia da mae.

O fazer desporto e os momentos a sos, foram as estratégias referidas por alguns pais como
forma de lidar e superar os momentos de maior tensio emocional, estratégias estas que vao
encontro dos estudos referidos (Macdonald & Hasting, 2010). No entanto, e ao contrario do que
a literatura frequentemente aponta (Tower & Swift, 2006), nenhum dos pais utilizou o trabalho
como uma estratégia de evitamento/fuga a situa¢ao.

O envolvimento e o relacionamento com a crianga sao considerados, pela maioria dos pais,
como tendo uma componente ‘fisica’ e intelectual mais significativa, onde atividades como jogar
e brincar de diferentes formas (e.g. cocegas, futebol, andar de bicicleta, enviar emails, etc.) foram
apontadas pelos pais como interagdes positivas entre si e a crianga. Estas conclusdes vao ao
encontro das distingdes habitualmente referidas entre papéis assumidas pelos progenitores, onde
as atividades ludicas e recreativas sio normalmente associadas ao Pai (Lamb, 2010; Seligman &
Darling, 1997).

Apesar de todos os pais terem referido alteragcdes nas suas vidas, este facto ¢ mais notorio em
casos em que a deficiéncia é mais grave tal como referido noutros estudos citados (Gupta &
Singhal, 2005; Seligman & Darling, 1997).

Na amostra torna-se evidente o impacto da severidade da deficiéncia nas alteragoes ocorridas
para os pais, podendo destacar dois pais que se distanciam entre eles, por esse mesmo facto. De
um lado, um Pai com uma crianga com um défice intelectual ligeiro onde as alteragdes sio menos
manifestas, ao invés de um outro Pai cuja crianga tem um diagnéstico de paralisia cerebral, que
chega mesmo a referir que essas alteragdes reeditam completamente a vida de uma
pessoa/ familia.

Ainda assim, e independente da gravidade da situagao da crianga, o sofrimento latente e o stress

vivido com estas mudangas estd presente em todas as histérias de vida relatadas, que podem, no
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entanto, ser também influenciadas por outros fatores, como dificuldades financeiras, falta de
apoios familiares, logisticos, institucionais, entre outros.

As dificuldades financeiras foram mencionadas pela maioria dos pais, sendo estas associadas
a0s encargos que tinham com as terapias de que as criangas necessitavam ou que os pais julgarem
serem necessarias, tal como evidenciado no estudo de McConnel, Breitkreuz e Savage (2010). Em
trés dos pais esta evidéncia tornou-se mais preponderante atendendo ao facto deste ser o unico
provedor do sustento da familia, acentuando as dificuldades sentida pela mesma.

As investigagoes que estudam o impacto de uma crianga com deficiéncia na familia em termos
da dinamica conjugal apresentam resultados contraditorios (Davis et al. 2009; Havens, 2005). Na
amostra verificaram-se quatro situagdes distintas que refletem os resultados das investigacdes
referidas: (1) disrupgao do casal; (ii) fortalecimento da relagao conjugal; (iii) afastamento entre o
casal (“nao hd espago para afetos”) e por fim (iv) a nao alteracao da relagao conjugal, dado esta ser
suficientemente forte. Desta forma, os resultados obtidos levam a refletir a existéncia de fatores
moderadores que influenciam a dinamica conjugal, nao podendo, no entanto, ser estabelecida
uma relagdo causa-efeito entre a deficiéncia e a disrupgao do casal (Sobsey, 2004), apesar de um
dos Pais referir existir uma causa direta entre as duas situagoes.

Ainda dentro do contexto familiar proximo, um aspeto referido pelos pais centrou-se nas
alteracOes ao projeto familiar, consequéncia da existéncia de uma crianca com deficiéncia. A
possibilidade de repeticao da deficiéncia num outro filho foi apontada pelos pais como sendo a
razao para nao darem continuidade ao projeto familiar, apesar de alguns deles manifestarem o
desejo de serem pais novamente. Nestes casos, o receio sobrepds-se ao desejo. Noutros, a
posicao da fratria foi igualmente determinante, dado que se esta fosse invertida o projeto familiar
teria ficado ‘penalizado’. Embora niao se tenha encontrado literatura que sustentasse estes
resultados, considerou-se um aspeto importante a ser analisado.

No decorrer das entrevistas, apesar de prevalecer um discurso como uma expressao negativa
sobre a experiéncia da paternidade de uma crianca com deficiéncia, em todos os pais foi possivel
destacar, também, expressdes e impactos positivos decorrentes desta situagao. Esta alternancia e
ambivaléncia de sentimentos podem ser entendidas a luz do racional tedrico sobre os estagios de
ajustamento a deficiéncia nos diferentes momentos de transi¢des desenvolvimentais — tristeza
créonica (Dale, 2000; Seligman & Darling, 1997). Como aponta Seligman e Darling (1997) os pais,
a medida que se vio deparando com obstaculos, vivenciam momentos de grande stress com
impactos negativos na sua vida, confrontando-os com a dura realidade, por exemplo, a falta de

respostas educacionais e institucionais que alguns pais referenciam.
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Numa outra vertente, os pais referem impactos positivos que sao invariavelmente colocados
na valorizagao pessoal, nomeadamente no crescimento pessoal, alteracio no modo e sentido da
vida. Estas considera¢Ges foram encontradas em diversos estudos que procuraram romper com a
perspectiva negativista que pairava e, ainda paira, sobre o impacto da deficiéncia na familia, mais
concretamente no Pai (Hastings & Taunt, 2002; Kearney & Griffin, 2001).

Decorrente das limitagdes da crianga, a maior preocupagao evidenciada pelos pais deste estudo
reside na incerteza do futuro apods auséncia fisica dos progenitores. Sublinham a sua falta de
expectativas perante as respostas institucionais que possam assegurar, futuramente, as
necessidades da crianga, preocupagoes que sao igualmente referidas em diversos estudos (Henn &
Picinnini, 2010; Hornby, 1992, 1995; Tower & Swift, 20006). A curto e médio prazo, sio referidas
outras preocupacOes relativas a mudangas que, obrigatoriamente, acompanham as etapas
desenvolvimentais de qualquer crianca e que, no caso destas criangas, sio ampliadas dada a
frequente inexisténcia de respostas nos diferentes contextos de vida (e.g. entrada e termino da
escola, entrada na vida adulta, etc.) (Seligman & Darling, 1997).

O estigma foi referenciado por alguns pais da amostra, podendo no entanto ser estendido aos
restantes pais, dado as concecOes estereotipadas da sociedade perante a deficiéncia, como
defendido por Gray (2002). Um dos pais, ilustrando uma situa¢do que vivenciou com o filho
(com autismo), refere a falta de compreensao e a colocagao de um rétulo de falta de educagao
(por parte das pessoas), principalmente em criangas onde a deficiéncia nao ¢ imediatamente
visivel, levando a que, tanto a crianga como os pais, experienciem o estigma e O preconceito
social.

Foram, também, referidas pelos pais, diferentes expectativas em fungao das competéncias da
criang¢a (e.g. ser autonomo e independente, que estabelecam interagdes sociais, etc.), nao
descurando a esperanca de que o filho consiga ir sempre mais além, que é comum a todos os pais.
Independentemente da especificidade de cada caso, os pais manifestam uma mesma expectativa -
que os seus filhos sejam felizes -, tal como referido nos estudos de Henn e Piccinini (2010),
Hornby (1992, 1995b).

Quanto as redes informais de apoio, efetivas e sentidas pelos pais, tal como ¢é referido por
Brandio e Craveirinha (2011), a companheira surge como a figura principal de apoio, com
exce¢ao de um Pai, dado nao viver com a mae da crianga. De acordo com as escalas preenchidas
nas Oficinas de Pais, a que tivemos acesso, o apoio prestado pela mae da crianga ¢ essencialmente
de caracter logfstico e emocional. A falta tempo para o casal e para o proprio é mencionada por

alguns pais, validando igualmente as conclusoes de Seligman e Darling (1997), e expressas nas

73



trases: “hd mais de 20 anos que nao vamos ao cinema’ e “ainda ando a procura desse tempo [para mim] para
pensar nisso”.

No que concerne ao impacto da deficiéncia nos restantes membros da familia, foram poucas
as referéncias feitas pelos pais. Em alguns casos, foi referido o papel dos avos no apoio logistico;
outros mencionam que, apesar destes gostarem dos netos, os pais percecionam as suas
dificuldades em compreenderem e aceitarem a problematica da crianga, evocando mesmo um
caso em que os avos esperam que o problema seja resolvido por milagre (recorrendo a via
religiosa). Ha ainda casos onde o apoio por esta via familiar é inexistente, sendo que, por vezes,
esta ajuda “atrapalha”. Esta falta de apoio, pode ser uma fonte adicional de s#ess para estas
familias tal como referem Seligman e Darling (1997).

Com excegdo de dois pais, foi recorrentemente referenciado por todos os restantes, uma
diminuicdo das atividades recreativas e sociais, justificada pelo nascimento da crianca. Esta
relagdo direta entre as duas situagoes levou a uma restri¢do, percecionada e sentida pelos pais, na
sua rede de amigos e consequentemente de suporte, indo ao encontro do que Shonkoff et al.,
(1992) constataram no seu estudo. Um dos pais referiu mesmo que o nicleo de amigos se
modificou e, atualmente, é constituido por casais sem filhos, evitando desta forma comparagdes
sobre o desenvolvimento das criancas (Davis et al., 2009).

Partindo das partilhas, receios e experiéncias dos pais, tal como preconizado por Brandio e
Craveirinha (2011), as Oficinas de Pais, enquanto rede informal de apoio aos pais, promoveu um
sentimento de pertenca ¢ de “serem compreendidos” em todos os pais. Desta forma, esta
experiéncia foi percecionada como tendo tido um impacto positivo nos pais e, em alguns casos,
um impacto indireto na crianga. Todos os pais procuraram apoio nas Oficinas, apoio que podia
ser estendido até ao ultimo nivel — pais prestadores de ajuda — no entanto apenas um dos pais o
completou. Apesar de, inicialmente, terem sentido a necessidade de apoio, pais houve que
terminaram com perspetivas diferentes: nao so de receber ajuda, como também de prestar ajuda a
outros pais (integrando bolsas de pais).

Em termos de redes formais de apoio — contextos técnicos — os pais referem que,
inicialmente, a tendéncia dos profissionais ¢ considerar a mae como figura central, tal como
mencionado por Kearney e Griffin (2001). No entanto referem que, a medida que os técnicos se
apercebem do envolvimento do Pai, a postura destes tende a alterar-se. Esta “nova tendéncia”
diverge do que ¢é descrito, ainda, na literatura internacional acerca do envolvimento dos pais
(Macdonald e Hastings, 2010), o que pode ser explicado pelas mudangas de conce¢dao do papel do

Pai na atualidade na educacao da crianca com e sem deficiéncia (Balancho, 2007).
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Em conclusao e procurando responder aos objetivos a que nos propusemos estudar podemos
afirmar que, em termos genéricos, os pais da amostra revelaram um envolvimento e uma
participagao bastante ativa na vida das criangas, fazendo questao de estar e ser sempre envolvidos
a tudo ao que ao filho diga respeito. Este envolvimento e, por consequéncia, a experiéncia que
dai decorre, sdo influenciados pela severidade da deficiéncia, bem como pela idade da crianga.
Nao obstante a especificidade da deficiéncia, foi possivel constatar que o s#ess ¢ comum e sentido
de uma forma intensa, pelos pais, desde o nascimento da crianca. Em alguns casos, o stress é
atenuado com o desenvolvimento da crianga, apesar de existir sempre momentos que
desencadeiem reagOes negativas por parte dos mesmos. Esta experiéncia, para além das
adversidades que dela decorrem, tem sempre uma outra face onde é possivel descobrir um
conjunto de conquistas e valorizagdes pessoais. No ambito das preocupagdes e expectativas
futuras surgem a auséncia fisica dos pai(s) e por outro lado o desejo intrinseco dos filhos serem
felizes. O impacto de um grupo de suporte — Pais-Em-Rede - influenciou positivamente o
envolvimento e a experiéncia destes pais, que referem estes grupos como uma fonte de
conhecimento e partilha de experiéncias permitido -lhes um novo olhar acerca do seu papel,

enquanto Pai.

Nao obstante as semelhangas encontradas nos relatos dos pais relativamente ao envolvimento
e experiéncia paterna, o que assume maior relevo sio as particularidades de cada vivéncia. Este ¢
um dos aspetos que fazem da pesquisa qualitativa algo tdo enriquecedor, por permitir
compreender as experiéncias particulares de cada Pai. Pese, embora, terem sido encontradas
semelhangas nas experiéncias de paternidade destes pais, os resultados deste estudo nio

permitem um padrio caracteristico que abranja toda a variabilidade de situa¢des possiveis.
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VII. CONSIDERACOES FINAIS

A partir dos resultados apresentados e discutidos anteriormente, ¢ possivel tecer algumas
consideragdes finais a respeito do presente estudo.

Como referido no texto introdutério do trabalho — Bem-vindo a Holanda - ter uma crianca
com deficiéncia é como...aterrar num pafs diferente do que se desejou, sendo uma viagem sem
volta. O Pai, tal como a Mae vio ter que aprender a descobrir este novo pais o qual desconhecem
por completo. F na possibilidade de utilizar o Pai como ‘guia’ neste pais que se fixou o objetivo
desta investigagdo: compreender o envolvimento e experiéncia da paternidade em
criangas/jovens com deficiéncia.

A presente investigacdo contou com a participacao de 9 pais de criancas com deficiéncia,
numero este nao muito elevado, mas suficiente para estudos com metodologias qualitativas, bem
como para ir ao encontro dos objetivos a que nos propusemos estudar. Um outro aspeto a ser
mencionado diz respeito a variabilidade de deficiéncias. No entanto, o que poderia ser uma
limitagdo do estudo, por nao permitir que pudesse haver aspetos comuns, tornou o estudo mais
rico dado a multiplicidade de experiéncias relatadas pelos pais.

Todavia, é possivel evidenciar um conjunto de limitagdes presentes na investigagao. Em
termos da avaliacio da funcionalidade da crianca, feita pelos pais através do Indice de capacidade
os scores obtidos ndo eram totalmente concordantes com o que os pais relatavam nas entrevistas.
De facto, este score atingiu, para a maioria das criangas, classificagcdes de incapacidade inferiores ao
que seria expectavel. O facto de ser um instrumento concebido para idades pré-escolares, nao
contemplando por isso dimensodes relacionadas com as aprendizagens escolares, tornou-o
insuficiente em determinadas deficiéncias, como foi o caso da crianga com défice intelectual.

Sendo ainda uma area que carece de investigacoes e instrumentos de avaliagdo validados, uma
abordagem qualitativa de analise das entrevistas permite-nos dar relevo as tematicas, sentimentos
e vivéncias especificas dos pais que tém uma crian¢a com deficiéncia.

No que concerne ao guido utilizado para a entrevista realizada, focava-se mais no momento do
diagnostico da deficiéncia, tendo por isso sido mais dificil a alguns pais (com criangas mais
velhas) recuarem no tempo para se recordarem dos momentos sequentes ao diagnoéstico.

Como referido no capitulo do método, o presente estudo estruturou e analisou as entrevistas
tendo como referéncia o que a literatura apontava, seguindo por isso uma vertente dedutiva de
analise das mesmas. Por forma a colmatar esta op¢ao decidiu-se apresentar os elementos
significativos de cada experiéncia contemplando, também, as ‘tematicas globais’ apontadas na

literatura.
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Todos os pais da amostra estavam envolvidos num projeto para pai(s) de criangas com
deficiéncia — Oficinas de Pais/Bolsas para Pais — podendo significar @ priori um maior
envolvimento e interesse na participagao ativa na vida do(as) filho(as). No entanto, esta suposi¢ao
carece de validagdo com a realizagdo de outras investigagdes onde esta variavel possa ser
controlada, nomeadamente comparando, pais que tenham frequentado as Oficinas versus Pais
que nao as tenham frequentado. Seria igualmente interessante, e sempre mantendo o Pai como
foco de estudo, analisar as multiplas combinac¢bes possiveis no estar ou nao integrado em grupos
de apoios (e.g. pais que frequentaram um grupo de apoio e cujas esposas nao participaram Vvs.
pais que frequentaram apds a frequéncia dos mesmos grupos pelas esposas). S6 desta forma
poderiamos aferir da diferenca, ou ndo, no envolvimento e paternidade na deficiéncia, pelo facto
de o Pai estar ou nio integrado num grupo de apoio, bem como o real impacto que um grupo
tem neste progenitor.

As novas e diferentes formas que familia atualmente assume, nomeadamente familias
monoparentais, situagoes de divorcio, adogdo, a figura do padrasto, casais homossexuais
justificam a realizacdo de novas investigagoes que analisem as diferentes experiéncias destes pais
no contexto da deficiéncia.

Tornar-se-ia, também, importante a realizacio de estudos longitudinais, para perceber a

experiéncia e adaptacio do Pai na evoluc¢ao da crianca/jovem/adulto com deficiéncia.

Apesar do presente trabalho estar assente (teoricamente) na perspectiva sistémica familiar,
apenas se estudou o papel do Pai. Foi a opgao que fizemos dada a escassez de estudos nacionais e
internacionais que abordem esta figura, principalmente no que concerne a tematica da deficiéncia.
Desta forma e nao obstante as limitagdes da presente investigagao, espera-se ter contribuido para
a investigacao sobre a figura paterna e para uma melhor compreensao do que ¢ ser Pai de uma
crianca com deficiéncia.

O trabalho permitiu ainda, refletir sobre a necessidade sentida pelo Pai de se envolver nos
diferentes contextos, dando-lhe “voz” e reconhecendo a sua atuagao e experiéncia enquanto Pai
(na deficiéncia). Desta forma, torna-se importante desenvolver agdes (tal como as Oficinas de
Pais/Bolsas para Pais o fazem) que ajudem ndo s6 os pais, mas também as maes a lidar melhor
com as particularidades advindas de se ter uma crianga com deficiéncia, bem como a

proporcionar uma melhor qualidade de vida para estas familias.
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Anexo A. Questionario de Caracterizagao
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A4 & SPA

HINTOE PO FISE0AS ISP

Codigo: Data do presnchimento ! f

OFICINAS DE PAIS — QUESTIONARIO DE CAHAETEIIIM}.ED

DADOS GERAIS

Idade: Sexo:  Masculino Feminino

Habilitages: L]

Basico incompleto |:| Basico (até ao 92 ano) |:| Secundario |:| BacharelatofLicenciatura |:|
Pas-graduacio/Mestrado/Doutoramento |:| Outras [ Duais?

Modelo familiar:

Familia tradicional: Casadola) |:| Unido de facto) |:|

Familia monoparental: Solteiro(al |:| Vitvo{a) |:| Sepamdu{allzl Dil.rurcial:lu-[a}lj
Familia adoptiva |:|

Residéncia: Concelho Distrito

Situacao Profissional:
Estudante |:| Domestico|a) |:| Desempregadofa) |:| Reformado(a) |:|

Empregado(a): Por contra de outrem |:| Outra situagdo |:| Qual?
Por conta propria |:|

DADOS DO|S) FILHO{S) COM DEFICIENCIA

Idade: Sexo: Masculino || Feminino ||
Diagnostico

Tem irmdos? Nio [ | Sim [ | Quantos? [_| Posico nafratria [_|

Agregado familiar com o qual coabita: M3e |:| Pai |:| Irmaos |:| Avo materno |:| Avo matema[l
Avo paterno D AvO paterna D Tios{as) D Primos(as) D Outros |:| Quem?

Escolaridade: [preencha este campo de acordo com a idade do seu filho{a))

Inferior o 18 onos

0 seu filho encontra-se no Ensino Regular: Nao |:| Sim |:|

Publico |:| Privado |:| Sala espedalizada |:| Sala regular com apoios |:| IP55 |:|
0 seu filho encontra-se no Ensino Espedial |:|

18 anos ou superior

0 seu fil -581

Em casa Ensino Regular |:| Ensino especial |:| Formagao profissional |:|

Centro de Actividades Ooupacionais Emprego protegido Institucionalizado |:|
Apoios:

Psicologia |:| Fisioterapia |:| Tmp'ladaFalaD Psicomotricidade |:| Terapia Ocupacional |:|

Sl e

17
i &

N2 inar




Anexo B. Escala de Fungdes de Apoio
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Anexo C. Escala de Apoio Social

92



(8661 "00yosd 10} SHUNOPING puE SO SIe Buuomodw3 pue Buyqeus) (€9 OV 0 ORBALL W'D ISUNQ (D 0P [0S Cody 0p BIEIST ep epejdepe OBSION

“Boudoud s eued odws siew 3p Jodsp
ess0d anb esed (s)oyy ($)nas ($)op apino anp) - 51

‘saeywe) soAno ejed no oy (sjnes
(s)o eed sobiwag iQos Jeuuci BSS0d B/0 AN ¥

‘IPEDIESROIU IP OSBD WR
(sloupy (s)nas (s)oe no sepodsues essod g0 anD - £

‘(s)oyy (s)nes (s)op spnesyoedeanpe e wom
SEPEUCIDES: S8Q1sand 2iGos e essod wanb wo) - 7}

BNS IPEpYISSOcL)
#p 058 Wa ($)oyly (s)nas (s)op apino anp - ||

“(s)oyy (s)nas (s)o seursue no Jeje) Jeduuq oW
BJQ0S BS-JEULOJUI B 28SuBWU00 essod wanb wo?) - o)

‘salueyawes segdenys wa (sloyn
9 S8 W) SEANO (0D 96-2AU00UD € apnlE 80 anD - 6

S160YP Wadased ay) SEs100 se opuenb ajuay
wa anbas eed ediog 3p ey) no elesooue g anD - 8

SOy
9P eYssa0au cpuend OBSUGY SEIMAUD IND) - |

"S04n0 SOB (S)oyly
(s}nas (s)op ewapqoid 0 seagdea e apnle &0 anD - 9

=4RSP NO JAAMUCO B550d Wanh woD - §

"wednoeud g0 anb sesioo
sep Jeje; essod wanb woo 8 Jeyuod essod wanb w3 - ¢

e5e W
'Ep-2-81p N9S 0P $00(RIE SOPACSE SOU Apnie 80 anD - £

*sodwies
ap ojunl sewaqad Janosas e apnie g0 ang - 7

TonbGNdRe] | OWRREIL | | o | el | sopeqund | Lo T S0808 |

“{shoyy (s)nes {s)op Bwod smwa) & apnie gjo ang) - |

:wynBje ap esirasd opuenb einaoid wanp

SOANQ | SWUOISSold | segdmpsu) | ap sebajo) [SORuL) s1ed
/ / ouewiyoueasd op ejeq :06ipoD
AWMLY VORI 30¢ SOLNY
vasi@d — W "Iy

C OI¥VYNOILLS3ND ~ SIVd 30 SYNIJIZ0

93



Anexo D. Questionario de Avaliagdo Geral dos GAE
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Data do preenchimento /

/

l-' .
MA— {PisrA

JUMTEES FOR PEES0AS DFDOAE

AVALIACAD GERAL D0 PROJECTO — NIiVEL 1 - GRUPOS DE APOIO EMOCIONAL

Muito

Fraco

Fraco

Razoavel | Bom Muito

Bom

1. Adequagao aos objectivos

Comentarios,/Sugestoes:

2. Organizacdo/Flaneamento das

5E550Es

Comentarios/Sugesties:

3. Tempe para partilha de experiéncias

Comentarios,/Sugestdes:

4. Tempo total das sessbes

Comentarios,/Sugestdes:

5. Desempenho das facilitadoras

Comentarios,/Sugestdes:

6. Importancia do Portefolio

Comentarios/Sugesties:

&

fisz mrbeanols

oo Sodia

A MR
SRl AL
S GULSENELAM
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Anexo E. Escala de Competéncia Parental Percebida (momento 1 e 2)
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Escala de Competéncia Parental Percebida — Momento 1

Lo ke womee me

£l deddd Grda

i demadnnda

L SRR TR TR

rm demacanda

Riolat fvaanenie
e weanda

I acanda

Lannpledanenie

ardo

de a<

O goe tenho feito pelo men flho ten Gdo
mpacty positTo oe vida dels

Sinto-me czpaz de perceber a: necessidades do
men filhao.

Hiﬁtua;&:suvﬂaﬂnmﬂhuqmzun;n
a:uu:l.:.i.Enmm:nLu:-amm: samtr muite AnTiosa

Sinfo-me meapar de decidir obre as q'ut:n:'ne:
edncative: da vida do men flho.

Consigo que o5 profissionais, que o meu flho tem,
tenham &m conm of ment coohscimentos & A

minha opindo guando ha decisdes a tomar.

h'mgnémfl.:iamﬂhurduqn:mbgﬂpﬂumu
Hlho.

Pensar no que vai acontecer a0 men Slho, quando
e od oo estiver, anFpstia-me moito.

A minha vida gira sobretndo 2 vola do men Glho.

Sinnu-m.ee:.Pudedl.:rHPm.ui: necemidadas do
men Blho.

10

Hialmm:mqu:mz:.intosﬂnﬁu:gupm
continuar 3 lusar

11.

5ou capaz de detwwr o men fho com outras
pc-::«nl:...unmz:-:nma.nglutld:.

1z

For mar: que me exforees acho gque pomea consigo
fazer o melhor pelo men Bho.

13

Tenbo r.-n.nugui.dnganmirqum a.p-uins.,-":tmzp.i.ls
que o men flho tem sepm oz qoe conmidero mais
imporantes pa o sen froro.

14

Quando nio conmipo sealmar o men fiho snto-
me InCompetente COMmo mas

Tenho  consegnido  puransir,  cepobormente
espaco, empo L0 pam mim

Ful en gque esealhi o3 objectivo: trabalhados nos
apoio: com o men Alho.

Tenho feto ﬂj.h.génmu paa gue, caso algo me
m;nﬁmudnmﬁﬂxnﬁqma:w

Qmndo mio concordo com as sogestoes dos
profissionaiz, sou capaz de Gzer waler 3 minha
opiniio.

1%

Mio conzigo “desfipar’ das preceupacties com o

men filho, tem me sentc mal como mae.

Anhuq'n.eu:pmg:ﬂ:-mdumenﬂhﬂ:&n
mulu.ﬁadunﬁae:qnetmhnm:ﬂnmhu:
sz edncacio.

Refira alpnumas simaches espedficas, de que se tenhs lembrado 3o posicionar-se face s diferentes

afirmacfes desta escala (ndo esqueca de enumerar 3 afimacdo a que se refere):
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Escala de Competéncia Parental Percebida Momento 2

Pense oo preenchimento antetior desta escaly, no mdo dos gropos COR, = sinese em relagdo 3 sua resposts
anteror, assinalando com umna cmz 3 s respost. Qhomdo s redficarem :l!z::fi-:—:. espedifique-xs, por frvoc

3¢ houve alirracio, o gue muodou?

1. Elqnetuhn&i.mpd.nmﬁ_lhmdﬂ:

2 Santo-me capaz de pereeber 23 necessidades
do men flbo.

3.  Hi sifmantes m vich do me flho qos o

4. Eim'u-—m:i.u.r:lpud:d.edﬂ.l.:m-‘h::n
guesites educativas da vida do men flho.

5.  ConsiFo gque os profissionas, goe o men
filhp tem, tenkom &m cont oS mens
conkecimening & 2 minha opinio guando hi
desindes 2 tomar.

6. MNmgmem fariz melhos do gqoe eo faco pelo
men fhho.

T. Pmsunnqu:muﬂn‘tmt:mmﬁThn,

B A mmbavid pin sobretndo 2 volta do men
filhn.

B gmm—m.:up:zd:dum@umu
necessidades do men o

10 Fid alimres em que me sinto sem foocas pao
contmr 2 ke

1L 5oo capaz de denar o men fitho com ootas
pessoas sem me sentic ansnstiada

12 Por maiz que me esforee acho goe ponea
conzies fzes o melhor pelo o flba.

13 Tenho consegnido ganmtic qoe oz
apaios /tenpizs goe o men filho e w=jam os goe
considern mais Importantes. pam o e fommmo.

14 Qmndo oo conizo amabmar o men filho
nfo-me ineompetense Scomo e

15 Tenho comsegnido pamamtic, repularmente,
ESpacT, TEmDO 10 pAm mim.

16 Fuien que exeolhi o objectros tbalbadas
n0s 2poins com o men flho.

17. Tenho feitn dilisencn: para que, caso aleo me
acomiecy, o foinrn do men flho Sqme avegordo.

18 Cmndo mo conecords com as mgestoes dos
profivzicnais, son capaz de fizer valer 2 menby
opImizg.

19. Map comsipn desbrar™ das preocupactes
com o men flho, wem me sentir mal como o

0 Azhnquempm;m‘msﬁumﬁ_ﬂuﬁi
resuitade das opoces que teoho tommedo soboe a




Anexo F. Formulario - Indice de Capacidades
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INDICE DE CAPACIDADES
(Tradugsio The Abilities Index — Simeonsson & Bailey, 1991)

CRIANGAJJOVEM:
Nome:

Diagndstico da Crianga:
Data de Mascamento: ___ 1/

A presente escala pretends obter um perfl de capacidades e dificuldades da criangaljovem nas vanas dreas de funconamento.
Por favor, faga @ sua avaliagdo comparando a crianga com outra crianga da mesma idade, sem problemas de
desenvolvimento ou sem incapacidades. Em cada linha, assinale com um circulo a opgao que melhor descreve a crianca.

“Hormal™ Suspsiade Dificuldade Dificuldade  Dificuldade  Dificuldade
Dificuidads ligeira maderada BEVEI strema

Audigao
Owvito esquerdn 1 2 3 4 5 B
Do direiio 1 4 3 4 5 3

Comportamentos & Competancias Sociaia

Compeincias sodais 1 2 3 4 5 6

Comporamendo inapropriado 1 2 3 4 5 B
Funcicnamento Infelectual

Pensamento & rRciocinia 1 2 3 4 5 6

Membros (Us0 das m30a, bragos & permas)

Mo Direita 1 ? 3 4 5 3

Mio Esquerda 1 2 3 4 5 6

Brago Direitn 1 2 3 4 5 6

Brago Esquerdo 1 2 3 4 5 6

Pema Direita 1 2 3 4 5 6

Fema Esquerda 1 2 3 4 5 6
Comunicagao intencional

Compreender os outros 1 2 3 4 5 6

Comunicar com o5 cutros 1 2 3 4 5 B
Tonicidade {tonus muscular)

Grau de hiperionia (misculos contraidas) 1 2 3 4 5 6

Grau de hipotonia [mirsculos modes) 1 2 3 4 5 [
Integridade da Saede Fmica

Salige geral 1 2 3 4 5 6
OInoa (Visso)

Olhe Esquenda 1 ? 3 4 5 3

Oihi Direito 1 2 3 4 5 6
Estado Estrutural

Forma e es¥uira do corpo (BL: desvios da 1 2 3 4 5 B

coluna, fenda palating, eic.)
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Anexo G. Definicio das areas de funcionalidade - Indice de Capacidades
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Anexo H. Guidao da Entrevista das Oficinas
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GUIAO OFICINAS DE PAIS

1. Como chegou a este projeto das Oficinas? Com que expetativas.. o que € que ja

sabia, o que & ndo sana.

2, Que necessidades € que sentia na almira que entrou para o projeto?

3. O projeto responden i necessidade sennda?

4. O gue € gque sigmficou participar nas oficinas, para si?

5. Impacto das Oficinas na coanga, no Pai e na faniha? O que & que mudou?

6. Depois de participar neste projeto, mudon o sen envolvimenio com os Pais-em-

Rede?

7. Scbre o projeto, o que € gue achou do funconamenio, da estutura, fez-The

sentido, mudava alpuma coisa?

8. Quas sio as suas expetaiivas amals do que gquena fazer relanvamente ao
Pprojeto?

9. Como é gque drmlgana este projeto? O que € que dizia acerca do mesmo?
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Anexo I. Guia da Entrevista sobre o Envolvimento e Experiéncia Paterna
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GUIAD ENVOLVIMENTO E EXPERIENCIA PATERNA

| L Diagnéstice da ciana/javem

Altun do diapndctico. Extora presente? Cmem den? Onde dea?

Sentimentos/Bearctes sxperienciados na alun. E da companhein®

Proenson ajuds (pas si? Que tipo de jnds

Fapel azmamido nessa altare? Soporte?

Cembesimento g1 condicio da exianca anses do dizgnéstico

Expectativas em relasio 20 presente; fitne da coanes

Freormpandes acerea da erianen fjovem. Existr aleum mopento que 52 tints s preoropado?

| I Exolvimento na vida da crianca,/fjovem

Chazis 3o 23 principais coisas gue Bz com om pam o ten £ho com deficencn?

Farticipacso o diz-a-dia da crianca — roticas da cdanea

Fartiipacdn sm asontecimento imparmetes (g5 conmires, fesrpr, et

Decisfes importamte: acerea da erianca

‘Taxefas relacicnadys a0s eoidados da eranea

Actiridades cealzades som 2 cronem

Cosas que mass posta/menos gosta de fazer com 2 cxianca. Poogue?

A condicdo (pivel de frmeicnemen o,/ sompecenei] do X afecton, tem afertdo o e rehricmemento com el
Sente que & nma Brom imporaate pan o X

Cle que maneiry £ gue pensa qoe o o0 papel & diferente do da sn2 companhesm®

Exiztem omizos papeis efon responmbilidades que postaca de ter, oo gee por alpome oo € difsSP (g consulas
medseas; aspectos Snaneeiroe)

Achy que ter ama criznca com deficifneia afeefa o sen envolvimentn em s E o sen reheionamento com as outos
cranees (ompacrtivamente) & mmiher

[ T Experitaci de ser Fai joome ¢ que dencreris # sus experiémcin de ser Pai do X. Qe impacen teve o X an sus vida)
Sentimentos acerca de ser pai do X

Aspectos que mais [he zgadam em ser Faido X

O gque & mais difieil pam o

O gue madou para 5 a partic do momento goe foi Fai do X

Fara 3i, qual € a prneipal fisncdo, papel de nwm Fai

Cemdicio 1 erianca v Experieneia de ser Pai da eoanea

Respomsahilidades 2ssmmidas relativas d exianca

CQuestio Snanewiry (reeweos scondmaegs) /Faums eoem 2 eriane — somo lich

| IV. Mie da crianga,/jovem

Mundon alpuma coisa no msamenn? O que? Como se sente/ sentin®

Helando eom  puie da conne- antiguments, sotnalmente

Diialogn com 2 muie sobre 1 cxianca

Decizin whre azpectos da vida du ecanm

Intrracedo da mis com 2 cramea

| V. Comtexro Familiar  outmos contextos
Rraccio dos fumiliares 3 crianca

Figras de mpoee,/pain

Helando eom o amizos

Visio e projecto familiar — alteractes que possam ter existido apés o naseimento do X — (e ter mais Ghos)
Impacto gue o X teve a0 nivel profssiom] {desde nﬁdmmi:*mmmﬁuj
Comterio: tEenicos — diferenca: de tratamentn dos profizsionais entre sie 1 mie do X Sente que o eovolvem nos difersates
SETVICOS QU reomem

Fercepeio dos ontros relatimamente a0 sen papel de Fai E importants pan s

| VL Cutos
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Anexo J. Compéndio das Entrevistas Transcritas

(No CD)
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