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Introducao

“O Conceito de Resiliéncia refere-se a capacidade do individuo, ou
da familia, para enfrentar as adversidades, sendo transformado por

elas mas superando-as.” (FRANCO, V.; APOLONIO, A.,;2009)

A Resiliéncia neste contexto especifico assenta essencialmente na
coesao familiar e na forca psicolégica da familia. Perante a
deficiéncia, a resiliéncia é entendida como a capacidade de superar
as adversidades e o sofrimento emocional, transformando-se para

O aceitar e prepara-se para outras dificuldades.

A resiliéncia relaciona-se com a vulnerabilidade e a capacidade de
superacao, minimizando a presenca do impacto que causou a
adversidade tomando decisdes e recorrendo a todos os recursos

disponiveis para |lhe fazer frente.

Situar a familia no seu contexto social, econédmico, cultural, moral,
religioso e familiar é fundamental para perceber os fatores que
podem colocar as familias em maior vulnerabilidade ou estimular a

sua resiliéncia. (FRANCO, V.; APOLONIO, A.;2009)

O objetivo deste trabalho é perceber os fatores protetores
associados a resiliéncia das familias e os fatores de vulnerabilidade

associados as adversidades.

Manifestamente o objetivo é perceber o que as familias
consideram mais importante em termos de ajuda e recursos, as

suas preocupacoes gerais e atuais.

Discussao/Procedimentos

Existe alguma bibliografia que aborda a reacao da familia com uma
crianca deficiente, tendo em conta que é aqui que comeg¢a O

verdadeiro impacto com a realidade.

O que acontece € que, naturalmente, durante uma gravidez os pais
idealizam tudo sobre o seu filho, em varios contextos. Numa
crianca com deficiéncia e confrontando-se com esta realidade,
terao de re-idealizar a crianca e passar por uma situacao de luto em
relacao a imagem que eles proprios e o seu contexto familiar

criaram.

Num primeiro estudo que consideramos pertinente, sao feitas
entrevistadas 50 maes, com uma idade média de 35,5 anos em que
os filhos tém dependéncia motora (68%), dificuldades de
comunicacao (74%) e com diminuicao da sua autonomia (86%) e
sao questionadas com as seguintes questdes: Quando soube que o
seu filho tinha problemas de desenvolvimento, que importancia
teve para si cada um desses problemas e necessidades; Atualmente
cada um desses problemas preocupa-o .. (nada, muito pouco,
alguma coisa, muito, muitissimo); Como acha que cada um desses
aspetos o ajudou a lidar com a situacao do seu filho. (FRANCO,

V.,;APOLONIO, A.,;2009)

Num segundo estudo que analisamos, numa amostra de 186
familias de criangas com deficiéncia ou doencas cronicas. A média
de idades é de 42 anos para os pais e 40 anos para as maes, tendo
as familias maioritariamente dois filhos. Algumas familias tém
coexisténcia de um tipo de deficiéncia tendo 51,6% deficiéncia
mental e 50,5% de deficiéncia fisica. 67,7% tratam-se de

deficiéncias de origem congénita.

As questoes na base deste estudo foram: qual o nivel de resiliéncia
de familias com filhos deficientes?; quais os aspetos inerentes a
familia, ou a propria deficiéncia da crianca, que se relacionam com
a resiliéncia familiar?; qual a diferenca entre os niveis de resiliéncia
das familias com filhos deficientes e das familias com filhos com
problemas de saude graves ou cronicos?; que foram respondidas
através de um questionario . (JORGE, A.M.; EUSEBIO, S.A.;LOPES,
F.M.;2014)

Resultados

Quadro 1. — Importancia dos problemas no diagnostico (FRANCO,

V., APOLONIO, A., 2009)

Quadro 2. - Problemas e necessidades atuais (FRANCO, V.; APOLONIO,
A.;2009)

~ Meédia d.p. Nada Pouco Algo Muito | Muitis®

Imp. Imp. Imp. Imp. Imp.
Como vai ser o futuro da crianca quando lhe faltar 50 4.6 1.23 6.0 0.0 6.0 14.0 T2.0
Saber 0 que vail acontecer no futuro S0 4.5 0.99 4.0 2.0 6.0 12.0 760
Sande da crianca 50 4.4 095 20 4.0 8.0 220 64.0
Dependéncia da crianca 50 4.2 1.30 4.0 8.0 8.0 34,0 44.0
Saber como estimular o desenvolvimento 50 4.0 1.04 2.0 3.0 13.0 340 38.0
A integracdo/aceitaciio na sociedade 50 3.7 1.33 12.0 6.0 13.0 30,0 340
Compreender o porqué da situacio 50 3.2 1.56 24.0 12,0 14.0 22,0 28.0
Ter controlo da situacio S0 3.2 1.27 16.0 10.0 30.0 30,0 14.0
Alimentacdo da criancga 50 3.1 1.50 220 14.0 22.0 16.0 26.0
Pagar as despesas 50 3.1 1.38 200 12.0 20.0 32.0 16.0
Problemas de dinheiro 50 3.1 1.37 220 8.0 240 320 14.0
Ter estabilidade 50 3.1 143 18.0 220 14.0 26,0 20.0
Ter muitas responsabilidades 50 3.1 1,32 18.0 18,0 120 42.0 10,0
Cuidados basicos de higiene da crianca 50 3.0 1.62 30.0 14.0 6.0 26,0 240
Ter emprego 50 3.0 144 26.0 8.0 18.0 34.0 14.0
Ter muitas exigéncias ao mesmo tempo 50 3.0 1.28 18.0 14,0 24.0 340 10,0
Ter apoio da escolajardim de mmfincia 50 2.9 1,59 32.0 12.0 14.0 20.0 22,0
Ter felicidade 50 2.8 1.53 32.0 14.0 20.0 14.0 20.0
Lidar com papéis e burocracia 50 2.8 1.38 30.0 10.0 220 30.0 2.0
Nao ter de quem depender 50 2.8 1.45 30,0 12.0 16.0 30,0 12.0
Né&o ter um emprego satisfatério 50 2.8 142 300 6.0 30.0 200 14.0
Ter tempo livre 50 2.7 132 280 16.0 220 28.0 6.0
Como explicar 50 2.6 1,38 26,0 26,0 20,0 14.0 14,0
Ter apoio médico 50 2.6 1,43 34.0 20,0 12.0 240 10,0
Ter apoio de terapeutas 50 2.6 1.54 38.0 18.0 10.0 18.0 160
Pouco tempo para estar comn as pessoas amigas 50 2.5 122 320 14.0 34.0 16.0 4.0

Quadro 3. - Ajuda para lidar com a situa¢do (FRANCO, V.; APOLONIO,
A.,2009)

N Media d.p. Nada Pouco Afg.z_:ma Muito MuiBssim
coisa 0
Ter uma familia coesa 50 44 0,83 20 0.0 10,0 36.0 52.0
A propria crianca 50 41 1,15 4.0 6.0 18.0 20.0 52.0
Forca e resisténcia psicologica 50 40 1,23 2.0 10.0 10.0 46.0 30,0
Ter apoio e ajuda da familia 50 40 0,94 20 40 20,0 42 0 32.0
A sua auto-imagem 50 37 1,29 40 12,0 240 42 0 16,0
As suas convicedes e forma de ver a vida 50 3.5 1,01 4.0 6.0 420 28.0 20.0
Ter apoio de outras pessoas 50 34 1,33 14.0 12,0 14.0 40,0 20,0
Ter apoio e ajuda dos amigos 50 29 1,29 18,0 220 20,0 30,0 10,0
Realizacdo profissional 49 24 148 48,0 4.0 20.0 16.0 10.0
As experiéncias pessoais anteriores 50 21 146 280 16,0 20,0 20,0 16.0
O apoio de medicamentos 50 1,8 1,12 60,0 8.0 240 6.0 2.0

. e Nada Pouco Algo Muito | Muitis®

N Meédia D.P. Imp. Imp. Iln?] : Imp. Imp.
Saude da cnianca 50 45 091 20 40 40 240 66.0
Saber o que 1a acontecer 50 43 091 2.0 4.0 6.0 38.0 50,0
Dependéncia da crianca 50 4.0 1,09 6.0 20 140 380 400
Alteracio das rotmas diarias 50 37 136 120 30 18.0 260 36.0
Saber como lidar com a crianca 50 36 143 140 1.0 12.0 280 36.0
Ficar muito nervoso 50 35 1.43 14,0 16,0 10,0 30,0 30.0
Quais os servicos mdicados para a crianca 50 35 143 16,0 30 20,0 240 320
Hospitalizacoes 50 id 1,53 200 10,0 8.0 30.0 320
Ficar deprimido 50 34 1.44 16,0 12.0 16.0 26.0 300
Saber onde me dirigir 50 34 146 180 30 220 220 30.0
Receio de ter mais filhos 49 31 1,77 340 10,0 6.0 12.0 36.0
Atencio aos outros filhos 30 30 149 16.0 6.0 10.0 180 10.0
Despesas com o problema da crianca 50 29 1.48 220 220 18.0 16.0 220
O emprego 49 2.8 1,50 28.0 20,0 10,0 24.0 16,0
Despesas habituais da familia 50 27 144 28.0 20,0 20,0 16,0 16,0
Falta de tempo 50 2.6 148 36,0 14.0 14.0 24.0 12.0
Lidar com o conjuge 49 24 1.49 430 6.0 16.0 18.0 10,0
Como dizer as outras pessoas 50 23 149 520 2.0 16,0 22.0 8.0
Dividas ou encargos financeiros 50 2.0 137 56,0 16,0 8.0 12.0 80
Ficar preso em casa 50 1.8 1,11 540 260 10,0 6.0 40

No primeiro estudo, como apresentado no quadro 1, ha uma grande
preocupacao das maes com o tempo, com a forma como poderao ter de
dizer as outras pessoas, com as despesas, com a dependéncia e tudo o que a
ela se relaciona como visitas aos hospitais, ter de ficar em casa etc., a saude
do filho e a possibilidade de ter uma familia aumentada (ter mais filhos ou
nao).

No quadro 2, as preocupacdes atuais demonstraram ser, o futuro da crianca
quando os pais nao puderem mais cuidar dela, o futuro da saude e a
integracao na sociedade.

No quadro 3, as maes mostraram-se interessadas em ter estabilidade, apoio
de terapeutas e da escola, no futuro da crianca em termos de dependéncia,
como ela podera explicar-se e comunicar para responder as suas
necessidades. A questao financeira € também uma preocupacao, até porque
manter o emprego podera ser dificil dadas as exigéncias de toda a situacao
(tempo, disponibilidade, gastos em produtos de apoio, reforma do espaco

fisico, deslocacdes, etc). . (FRANCO, V.; APOLONIO, A.,;2009)

Imagem original realizada na APECI.

No segundo estudo, as familias preocuparam-se essencialmente com o
futuro (13,5%), com a saude da crianca (10,9%), com a evolucao do seu
estado clinico (4,9%), a integracao na sociedade (2,6%) e com a incerteza no
diagndstico (1,1%). Preocuparam-se se o filho tem dificuldade em adaptar-se
as mudancas (2,2%), se aceita ser diferente (1,9%), bem como quando
falecerem quem tomara conta dos seus filhos (4,1%). A precaridade de
apoios é outra das preocupacdes das familias (3,7%) bem como a
manutencdo dos apoios sociais (1,1%). (JORGE, A.M.; EUSEBIO, S.A., LOPES,
F.M.; 2014).

Conclusao

O conceito de resiliéncia deve ser encarado como a capacidade que o ser
humano tem de fazer frente as adversidades. A resiliéncia familiar é
praticamente a capacidade de resistir a dificuldades, fazendo mudancas e
adaptando-se para aprender a lidar com as diversas situacdes familiares que
possam afetar o equilibrio emocional familiar. Objetivamente a resiliéncia
familiar implica a capacidade de evolucao e desenvolvimento perante
situacdes de crise.

A deficiéncia de um filho é uma situacao, muitas vezes, imprevisivel.
Re-idealizar um filho depois do nascimento e conhecer uma nova realidade
exige capacidade de adaptacao e resiliéncia pessoal e familiar.

Contudo, cada familia nao esta sozinha, a familia é inserida na comunidade,
numa familia mais alargada, num ciclo de amigos. A relacao destes com a
deficiéncia dos seus filhos podera ser um fator de vulnerabilidade quando
estes nao se envolvem ou de protecao quando permite manter os pais
focados e apoiados.

Manterem-se profissionalmente ativos fa-los sentir financeiramente estaveis
permitindo-lhes aceitar melhor a deficiéncia sabendo que conseguem
responder a necessidades médicas especificas, ter acesso a varias opinioes, a
terapias, atividades adaptadas e/ou até produtos de apoio, bem como
preparar o futuro incerto dos seus filhos. Todas as familias e intervenientes
desenvolvem a sua capacidade de resiliéncia para se fortalecerem e
readaptarem constantemente a qualquer situagao imprevista que possa
surgir.

Resumidamente, apos a aceitacao do diagndstico e do luto, os pais procuram
essencialmente perceber qual a evolucao, o nivel de dependéncia, a saude
do filho e como esta se podera alterar do ponto de vista geral, como a familia
e amigos reagem a existéncia deste filho e se o incluem na comunidade, bem
como se tém capacidade econdmica para responder as necessidades
especificas dos filhos.

Independentemente da sua deficiéncia, todos os seres humanos devem ser
tratados com respeito, dignidade e deve-lhes ser dado incentivo para
conseguirem alcancar os seus objetivos pessoais, sejam eles alcancar um
objeto de uma prateleira alta ou construir um robo.

O ambiente envolvente ao individuo portador de deficiéncia tem profundas
conseguéncias na forma como este se vé ou encara o seu problema, quer do
ponto de vista fisico, quer social.

Estar incluido num grupo que o aceita, respeita, motiva, nao julga e ajuda, é
fundamental.

Os profissionais que envolvem o individuo portador de deficiéncia devem
fazé-lo entender que é fundamental manter-se ativo e motivado na sua
reabilitacdo e responsabiliza-lo pelas suas conquistas, apesar da
desmotivacao frequente, tristeza ou frustracao. (RUSU, M., 2019)

Conseguir ultrapassar as adversidades e dificuldades das barreiras culturais,
fisicas e sociais torna-lo-ao um cidadao mais resiliente e muito menos
vulneravel. A resiliéncia nao implica a inexisténcia de vulnerabilidade mas

sim como agimos na existéncia dela.
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