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INTRODUCAO

O presente trabalho, elaborado para a disciplina de “Semindrio de Projecto —
drea Problemas Cognitivos e Motores” da Poés-graduacdo em Educacdo Especial,
constitui um projecto que foi desenvolvido ao longo desta formacdo, no ano lectivo
2007/2008 e foi orientado pela docente Dra. Ana Maria Gomes.

O estudo que apresentamos pretende perceber e analisar em que medida e como
¢ valorizada e promovida a Resiliéncia na familia, pelos diversos técnicos que
trabalham com uma crianga com Sindrome de Cornélia de Lange. Neste sentido, o
presente trabalho procura responder a pergunta de partida: “Qual o papel dos
profissionais da educacado/reabilitacdo na promocdo da resiliéncia na familia de uma
crianca com Sindrome de Cornélia de Lange?”’.

Optdmos por uma metodologia do estudo de caso. Como o préprio nome deixa
antever, “os estudos de caso visam geralmente a observagdo de fenémenos raros mas
ricos ou importantes do ponto de vista de informacdo contida para questionar uma
dada teoria ou contrapor teorias, para explorar uma hipotese ou uma metodologia de
andlise.” (Almeida & Freire, 2003: 114). Assim sendo, elegemos a seguinte hipotese:

- Os profissionais de educacdo/reabilitacdo da familia em estudo promovem
a resiliéncia.

Sendo uma previsdo de explicacio de um fendmeno que estd expresso no
problema a investigar, temos de testar a hipdtese. Para tal, aplicamos o inquérito por
questiondrio e procedemos a recolha e andlise de dados para averiguarmos se responde
realmente a nossa pergunta de partida. Tendo sempre em consideracdo que, um
inquérito “ndo é a possibilidade de quantificar a informacdo obtida mas a recolha
sistemdtica de dados para responder a um determinado problema.” (Carmo & Ferreira,
1998:123).

No nosso estudo de caso, optdmos por realizar uma investigagdo de tipo misto na
medida em que aplicamos um inquérito por questiondrio com perguntas fechadas
(analise dados quantitativos - método quantitativo) e abertas (andlise de conteudo —
método qualitativo).

Depois de uma breve apresentacdo da problemaética em estudo, apresentamos a

estrutura deste trabalho que se organiza em duas partes fundamentais: “Enquadramento



Teorico-conceptual” e “Enquadramento Metodoldgico”. A primeira parte € constituida
pelos primeiros trés capitulos e a segunda pelos dois dltimos capitulos (capitulo IV e V,
respectivamente).

No primeiro capitulo, achamos pertinente fazer uma abordagem a deficiéncia
mental, neste sentido, comecamos por definir a evolucdo do conceito de Deficiéncia
Mental. De seguida, abordamos a Sindrome de Cornélia de Lange — defici€ncia mental
rara - uma vez que, a familia que faz parte do nosso objecto de estudo tem uma crianga
com esta sindrome.

Relativamente ao segundo capitulo, apresentamos a influéncia dos modelos
ecolégicos na evolucdo do conceito de deficiéncia mental para melhor enquadrar a
tematica. Posteriormente definimos o conceito de familia, abordamos a familia da
crianca com defici€ncia e como esta se adapta a deficiéncia do seu filho.

No que concerne ao terceiro capitulo, comegcamos por definir a resili€ncia, quais
0s seus precursores; os factores e mecanismos de risco e protec¢do; os pilares da
resiliéncia. Posteriormente esclarecemos em que consiste o processo da resiliéncia e
como a mesma deve ser promovida pelos profissionais da educacdo/reabilitacao.

No quarto capitulo, apresentamos a fundamentacdo metodolégica da
investigacao realizada. Para isso, comecamos por definir a natureza e os objectivos que
nortearam a realizacdo desta investigacdo. De seguida, justificamos a metodologia
utilizada e as op¢des tomadas. Tendo em aten¢do os objectivos e a hipdtese proposta
para este estudo, optdmos por realizar uma investigacdo mista. Deste modo,
explicitamos a forma como foi operacionalizada esta op¢ao de recolha de dados.

No ultimo capitulo, apresentamos os dados obtidos através da andlise dos
inquéritos por questiondrio. Estes ndo sdao mais do que uma andlise de dados
quantitativos as questoes fechadas e andlise de conteudo as questdes abertas
Este trabalho termina com as consideragdes finais, ou seja, com uma sinopse das linhas

tedricas principais do trabalho e os resultados obtidos através desta investigacao.
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ENQUADRAMENTO TEORICO-CONCEPTUAL

CAPITULO |

1. Deficiéncia Mental

1.1. Evolucao do conceito de Deficiéncia Mental

Para uma melhor compreensdo da concep¢cdao moderna de Deficiéncia Mental
vamos abordar alguns sistemas de classificacdo actuais, nomeadamente o Mental
Retardation: Definition, Classification, and Systems of Supports (AAMR, 1992), o
International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems (10.*
ed.) — ICD-10 (World Health Organization, 1993), o Diagnostic and Statistical Manual:
Mental Disorders — DSM IV (American Psychiatric Association, 1994), o International
Classification of Functioning, Disability, and Health - ICF (World Health Organization,
2001) e o Mental Retardation: Definition, Classification, and Systems of Supports
(AAMR, 2002), bem como o seu contributo para uma melhor avaliagdoo e intervengdo
nas pessoas com Defici€ncia Mental.

O primeiro marco histérico na conceptualizacdo moderna de Deficiéncia Mental
¢ a proposta pela AAMR que aparece publicada na 9. edicdo do manual da Mental
Retardation: Definition, Classification, and Systems of Supports (AAMR, 1992). Na
definicdo de 1992, a Deficiéncia Mental refere-se a limitacOes significativas no
funcionamento actual do individuo, que € caracterizado por um nivel intelectual
significativamente abaixo da média e por um comprometimento em pelo menos duas
areas do comportamento adaptativo. A este nivel, o individuo é avaliado em dez 4reas:
comunicac¢do, autonomia, vida em casa, comportamento social, utilizacdo dos recursos
da comunidade, tomada de decisdes, cuidados de saide e seguranca, aprendizagens
escolares (funcionais), ocupacao dos tempos livres e trabalho.

Este sistema da AAMR (1992) é também inovador ao nivel do processo de

avaliacdo, passando a considerar pela primeira vez trés fases: diagndstico, classificacdo
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e sistema de apoios. Cada individuo € abordado holisticamente em quatro dimensdes:
funcionamento intelectual e comportamento adaptativo (dimensdo I); aspectos
psicolégicos e emocionais (dimensdo II); aspectos fisicos e de saide (dimensdo III) e
aspectos ambientais (dimensdo IV). Na classificacdo e descricdo do individuo com
Deficiéncia Mental sdo identificadas as areas fortes e fracas, bem como a necessidade
de apoios nas dimensdes II, III e IV. Nesta definicio dos apoios necessdrios sdao
identificados o tipo e a intensidade para cada uma das quatro dimensdes. Nesta udltima
fase € referido também o contexto social promotor do desenvolvimento.

O ICD-10, International Statistical Classification of Diseases and Related
Health Problems (10.* ed.) (WHO, 1993), constitui um sistema de classificacdo das
doencgas amplamente usado no campo médico. As vdérias edigdes do ICD constituem
descricodes clinicas das vdrias categorias de doencas. Quanto a Deficiéncia Mental, o
diagndstico € feito a partir dos resultados da aplicacdo de testes de inteligéncia
estandardizados e de uma avaliagdo opcional suplementar da adaptacdo social.
Considera-se que as capacidades intelectuais e a adaptacdo social do individuo poderdo
melhorar em resultado de intervengdes reabilitativas adequadas. Apesar de constituir um
avanco em relagdo ao sistema anterior (ICD-9), continua a conter algumas lacunas,
designadamente ao nivel da classificacdo da severidade da deficiéncia tendo como base
os resultados do QI e a considerar a avaliagdo do comportamento adaptativo opcional.

Refira-se igualmente o Diagnostic and Statistical Manual: Mental Disorders —
DSM IV (APA, 1994), que constitui um manual de diagndstico das perturbagdes
mentais. O DSM IV apresenta uma defini¢cdo mais evoluida de Deficiéncia Mental do
que o ICD-10, j4 que usa uma terminologia e classificacdes mais actuais, atribuindo
maior relevincia a avaliacdo do comportamento adaptativo. Os critérios de diagndstico
sdo iguais aos propostos pela AAMR na edicdo de 1992: funcionamento intelectual
significativamente abaixo da média, limitagcdes no comportamento adaptativo e o
diagnostico realizado antes dos 18 anos. Tal como no sistema da AAMR (1992), sao
consideradas como limitacOes significativas no comportamento adaptativo as lacunas do
individuo em duas ou mais competéncias adaptativas. Como aspectos mais
conservadores neste sistema, registe-se a permanéncia da classificacdo da severidade da

deficiéncia baseada nos niveis de QI e a divisdo do comportamento adaptativo em dez
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areas de competéncia, apesar da inexisténcia de fundamentacdo empirica que comprove
esta divisao.

Um sistema relevante na conceptualizagdo contemporanea de Deficiéncia
Mental € o ICF - International Classification of Functioning, Disability, and Healt,
publicado em 2001 pela Organizagdo Mundial de Saide (WHO, 2001). Este sistema
constitui um avango em relag@o a sistemas anteriores, pois o seu foco ndo incide apenas
nas doencas, mas também no funcionamento e saide do ser humano. Ndo atribui
classificacOes as pessoas (apenas descreve e classifica o seu funcionamento) e considera
que o funcionamento individual € o resultado de um processo interactivo entre a pessoa
e 0 ambiente.

O sistema considera cinco componentes na avaliacdo do funcionamento
individual: condi¢do de sadde, funcdes corporais e estruturas corporais; actividades;
participacdo e factores contextuais (factores ambientais e factores pessoais). A
componente condi¢do de satde é descrita como o bem-estar fisico, psicoldgico e social
do individuo e ndo apenas como a auséncia de doenga. As func¢des corporais referem-se
as funcoes fisioldgicas e psicoldgicas (mentais, sensoriais, voz, cardiovascular, etc.) e as
estruturas corporais as componentes anatomicas do corpo. As actividades consistem na
execugdo de tarefas ou em acgdes relevantes do individuo, sendo as suas dificuldades
referidas como «limitagcdes na actividade». A participacdo passa pelo envolvimento em
situacoes reais de vida e denota o nivel de integracdo de um individuo na sociedade, o
que inclui também a resposta da sociedade as suas caracteristicas. Problemas ao nivel da
participacdo sdo designados como «restricdes na participacdo», e sdo desvantagens que
limitam a concretizacdo de papéis sociais tipicos da sua idade, sexo e contexto
sociocultural. Por tltimo, os factores contextuais poderdo ser factores ambientais
(ambiente fisico, social e atitudinal) e factores pessoais (influéncias individuais — idade,
etnia, educacdo, estilo de vida, etc.).

Os factores ambientais (familia, suporte social, meio social, atitudes da
sociedade, servicos e politicas, produtos e tecnologia disponiveis, etc.) sdo considerados
como muito influentes no funcionamento do individuo, podendo essa influéncia ser
positiva ou negativa ao nivel das funcdes e estruturas corporais, desempenho de
actividades e participacdo na sociedade. Esta concepcdo dindmica do funcionamento

humano como resultado da interac¢do pessoa-ambiente, enfatizando as possibilidades
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de modificagdo do funcionamento actual do individuo, através da ac¢c@o no contexto,
estd de acordo com uma perspectiva biopsicossocial, sendo bastante distinta de uma
abordagem exclusivamente médica da doenca/incapacidade.

No que diz respeito as pessoas com Deficiéncia Mental, o ICF significa um
esforco no sentido de eliminar a catalogacio dos individuos em categorias
potencialmente discriminatdrias e secunddrias para a intervencdo. Concretiza-se num
sistema que respeita a diversidade do funcionamento individual e que poderd contribuir
para a forma como a sociedade encara e actua em relacdo a deficiéncia. O ICF realca a
importancia que t€m as interaccdes, os papéis sociais e a participacdo, na qualidade de
vida das pessoas com deficiéncia.

Em sintese, de acordo com o ICF (WHO, 2001), a deficiéncia é conceptualizada
como um problema significativo no funcionamento e € caracterizada por problemas
acentuados e severos na capacidade de realiza¢do («incapacidade»), na habilidade para
realizar («limitacdes na actividade») e na oportunidade de realizar («restricdes na
participacao»).

O 1ltimo sistema de classificagdo que vamos abordar aparece transcrito na 10.?
edicio do manual Mental Retardation: Definition, Classification, and Systems of
Supports (AAMR, 2002). A Deficiéncia Mental € definida como uma incapacidade
caracterizada por limitagdes significativas no funcionamento intelectual e no
comportamento adaptativo, sendo este avaliado através do desempenho do individuo
nas competéncias adaptativas conceptuais, sociais e praticas. Esta incapacidade tem a
sua origem antes dos 18 anos de idade (AAMR, 2002). Este sistema apresenta cinco
assuncdes importantes: 1) As limitagdes no funcionamento actual de um individuo tém
que ser consideradas no contexto dos ambientes comunitarios tipicos dos individuos da
mesma idade e cultura; 2) Uma avaliacdo vélida considera a diversidade linguistica e
cultural, bem como as diferencas na comunicacdo, as diferengas sensoriais € motoras, €
os factores comportamentais; 3) Em cada individuo as limita¢cOes coexistem como 0s
pontos fortes; 4) Um proposito importante da descrigdo das limitacdes € o
desenvolvimento de um plano dos apoios considerados necessarios; 5) Com apoios
individualizados adequados e mantidos durante algum tempo, o funcionamento da

pessoa com Deficiéncia Mental ird geralmente melhorar.
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O sistema mantém a abordagem ecolégica na concepgao da Deficiéncia Mental,
ja presente no manual de 1992, mas reflecte melhor a actual perspectiva
multidimensional da Deficiéncia Mental. O modelo considera cinco dimensdes: 1)
habilidades intelectuais; 2) comportamento adaptativo; 3) participacdo, interac¢des e
papéis sociais; 4) condicao de saude; 5) contexto social do individuo. Trata-se de uma
conceptualizacdo mais abrangente de Deficiéncia Mental, em que os apoios tém um
papel mediador no funcionamento individual em relacdo a estas cinco dimensdes. A
Deficiéncia Mental € entdo definida como um estado particular de funcionamento
multidimensional, que comeca na infincia e que é afectado positivamente pelos apoios
individualizados (AAMR, 2002).

Ao nivel do diagnéstico da Deficiéncia Mental, preconiza-se a avaliacdo da
inteligéncia através de instrumentos estandardizados, sendo o critério de diagndstico de
deficiéncia um resultado de dois desvios-padriao abaixo da média. O diagndstico
completa-se com a avaliacdo do comportamento adaptativo, que devera ser realizada
com instrumentos estandardizados e validados para a populacio em geral, com a
deficiéncia e sem deficiéncia. Nestes instrumentos, as limitagdes significativas no
comportamento adaptativo sdo entendidas como realizacOes de dois desvios-padrdao
abaixo da média: a) num dos trés tipos de competéncia de comportamento adaptativo' —
conceptual, social e prética; b) numa medida estandardizada de comportamento
adaptativo.

Refira-se que se recomenda que, tanto nas limitacdes das habilidades intelectuais como
nas limitagdes no comportamento adaptativos sejam consideradas a luz das restantes
quatro dimensdes.

O sistema que temos vindo a descrever apresenta evolucdes claras relativamente
a proposta de 1992 da AAMR. Registe-se em primeiro lugar a introdu¢@o no sistema de
mais uma dimensdo — participacdo, interac¢des e papéis sociais — que acentua o direito a
qualidade de vida e o potencial reabilitativo da participa¢do social. Em segundo lugar,

saliente-se a substituicdo das dez areas do comportamento adaptativo pelo conjunto das

' As competéncias conceptuais incluem as competéncias cognitivas, de comunicag¢do e académicas; as
competéncias sociais incluem as competéncias de relacionamento interpessoal e responsabilidade social e
as competéncias praticas incluem as competéncias ao nivel dos cuidados pessoais, funcionamento
independente e trabalho.
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competéncias conceptuais, sociais e praticas, resultando esta divisdo da andlise factorial
dos itens dos principais instrumentos de avaliacdo do comportamento adaptativo.
Sublinhe-se ainda que o sistema da AAMR apresenta muitos pontos comuns
com o ICF, partilhando a mesma abordagem ecoldgica do funcionamento humano. Os
dois sistemas consideram que a deficiéncia ndo constitui um estado permanente e que
no individuo coexistem limitacdes e pontos fortes, sendo necessdrias intervencoes
individualizadas que potencializem o desenvolvimento da pessoa na sua globalidade.
No entanto, é importante referir que o ICF constitui um modelo geral de incapacidade,
enquanto que o sistema da AAMR tem como objecto especifico a Deficiéncia Mental, e

como objecto principal a avaliagdo e definicdo dos apoios individualizados.

2. Sindrome de Cornélia de Lange

Consideramos importante o enquadramento tedrico desta sindrome, uma vez que
a familia que faz parte do nosso objecto de estudo tem uma crianga portadora de
Sindrome de Cornélia de Lange.

A Sindrome Cornélia de Lange, ¢ uma doenca genética de causas ainda
desconhecidas. Foi descrita pela primeira vez em 1916, por Brackmann. Estes relatos s6
foram encontrados em 1933, quando a pediatra holandesa, Cornélia de Lange, publicou
um artigo com a descricdo de duas criancas portadoras de deficiéncia mental e que
apresentavam caracteristicas faciais muito semelhantes.

A partir dessa altura a Sindrome ficou com o nome da pediatra, embora se

encontre na literatura também designado como Brackmann-Lange.
2.1. Prevaléncia e etiologia

E uma sindrome que ocorre em cada 10.000 nascimentos (Optiz, 1985, citado
por Ricardo, 2002: 102), ou em cada 30.000 nascimentos (Goodban, 2000). Segundo

Reis (2001, citado por Ricardo, 2002:102), em Portugal surgem dois casos novos por

ano.
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Antes pensava-se que a sindrome Cornélia de Lange estava relacionada com
uma mutacdo espontanea de um tnico gene localizado no cromossoma 3 (3q26.3). Mas
um estudo recente (2002), denominado «Analise classificativa de dez casos familiares»,
revelou que o cromossoma 3g26.3 ndao € o unico local onde o gene deveria ser
procurado. Isto significa que nesta sindrome € possivel considerar a hipétese da
heterogeneidade genética, ou seja, que o fendtipo da Cornélia de Lange se deve a
mutacdes de diversos genes. Este facto poderd explicar os diversos tipos de gravidade
da mutacdo a um nivel tedrico, mas torna a investigacdo do defeito genético bdsico da
sindrome cada vez mais longa e complexa.

Nesta ordem de ideias, a fisiopatologia da Sindrome de Cornélia de Lange,
segundo Benjamin e Sadock (2007: 1249), diz-nos que existe uma ‘“esterilidade
associada a proteina A plasmditica (PAPPA) ligada ao cromossoma 9q33; fendtipo
semelhante ao associado a trissomia 5p, cromossomo em anel 3; possivel associacio

com 3q26.3”.

2.2. Diagnostico

Selicorne (2002, citado no sitio das Rarissimas), membro da Direc¢cdo da
Cornélia de Lange Sindrome Foundation, sediada nos EUA, menciona que, apesar das
criangas terem caracteristicas fisicas semelhantes, ndo ha um critério tnico que permita
a identificacdo da sindrorne. H4 um conjunto de sinais e sintomas clinicos, através dos
quais € feito o diagndstico no momento em que a crianga nasce.

Por conseguinte, sé depois do nascimento € que se pode identificar a doencga, na
medida em que, ndo hd um exame pré-natal que permita detectar prematuramente a
sindrome.

Neste sentido, o diagndstico do Sindrome de Cornélia de Lange € clinico,
baseado na face caracteristica e no padrdo de anomalias encontrado. A observacdo das
anomalias da face é, em geral, suficiente para o diagndstico.

Por ser extremamente rara, hd pediatras que nunca se cruzam com uma crianga

com esta patologia. Ha apenas 50 casos em Portugal.
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2.3. Caracteristicas

Sdo recém-nascidos pequenos, com baixo peso, apresentam uma microcefalia e
caracteristicas faciais particulares, que se misturam com os tracos herdados da sua
propria familia. Tém as sobrancelhas unidas, as pestanas longas, o nariz pequeno, a cara
redonda, os 14bios finos e ligeiramente invertidos.

As maos e os pés sdo pequenos, o quinto dedo estd geralmente curvado (clinodactilia) e,
por vezes, as criangas apresentam uma membrana interdigital entre o segundo e o
terceiro dedos dos pés, assim como prega palmar.

A sindrome caracteriza-se também pela presenca de um atraso de linguagem,
deficiéncia  mental®’, anomalias  cardiacas, anomalias intestinais, refluxo
gastroesofigico’, problemas visuais e auditivos e dificuldades de alimentacdo. As
pessoas portadoras desta doenca podem registar uma falta de sensibilidade a dor ou uma

sensibilidade tactil mais acentuada — termoregulacdo (Goodban, 2000).

2.4. Evolucao

Os problemas relacionados com as dificuldades alimentares, alteracdes do
crescimento, da fala e do desenvolvimento psicomotor dominam a histdria natural das
criancas com Sindrome de Cornélia de Lange. Nas causas de morte, que ocorre em
cerca de 4,5% dos casos, incluem-se: apneias (interrup¢des da respiracio), aspiracdo de
alimentos, anomalias cardiacas, hemorragias intracranianas e incidentes no periodo pds-
operatdrio. A existéncia de um nimero baixo de plaquetas € uma alteracdo raramente
encontrada no Sindrome de Cornélia de Lange. A maioria dos doentes ndo adquire
autonomia.

Uma das complicacdes subestimada nesta sindrome, é a dificuldade de
alimentacio durante a infancia, frequentemente secundaria a refluxo gastroesofagico. O

refluxo 4cido do estdmago provoca problemas dentarios, nomeadamente: caries,

% O nivel de deficiéncia pode variar do ligeiro ao profundo, mas a maior incidéncia situa-se nos niveis
moderados e severos (Borghi, Giusti & Bigozzi, 1954, citado por Ricardo, 2002: 103)

’ E a patologia mais comum nas criangas com a Sindrome de Cornélia de Lange. Esta sintomatologia
pode apresentar-se de varias formas, tais como, vomitos, dor abdominal, irritabilidade, insénia e
obstipacdo. O tratamento do refluxo € feito através de dieta especial, medicacdo ou intervengao cirtirgica.
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doencas das gengivas, dentes pequenos e erosdo dos dentes. Estas criancas t€ém um risco
acrescido de otites. A perda de audicdao é menos frequente. As alteracdes oculares mais
frequentemente encontradas sdo: miopia, nistagmo e ptose. A capacidade de
comunicacdo destes doentes pode estar condicionada pelos problemas auditivos ou
visuais. Por vezes, s a partir dos cinco ou mesmo dez anos de idade é que comecam a
falar.

Estas criancas tém maos e pés pequenos e em cerca de 20% auséncia de dedos. Sdo
frequentes anomalias da mobilizagdo dos cotovelos e das ancas’ cardiacas, urindrias e

digestivas.

2.5. Tratamento e prevencao das complicacoes

A elevada frequéncia de dificuldades alimentares e de refluxo gastroesofagico
(77%) e a possibilidade de morte por apneia ou por aspiragdo impdem a observacao e o
aconselhamento médico precoces no que diz respeito aos cuidados na alimentacdo e as
terapéuticas médica ou cirurgica necessdrias. Quando existem vOmitos frequentes e
refluxo gastroesofdgico importante, devem realizar-se exames imagiologicos. As
anomalias cardiacas estdo presentes em cerca de 13-29% dos doentes pelo que devem
ser avaliadas nos individuos com este sindrome, assim como as anomalias renais.

O risco acrescido de otites cronicas e de perda de audicdo deve ser tido em conta
antecipadamente de forma a poderem ser tomadas medidas para a melhoria das
capacidades de comunicagdo. Outras medidas preventivas devem ser realizadas
nomeadamente: sumdria de urina para o despiste de infec¢des urindrias; cuidados de
saude oral adequados para a deteccdo e correccdo de anomalias dentdrias; e terapéuticas
ocupacional ou fisica para minimizar as alteracOes articulares. Em criangas em idade
escolar, é frequente haver alteragdes cognitivas (75-100%) e do comportamento (57%).
A avaliagdo da puberdade € especialmente importante nos individuos do sexo masculino
com hipogonadismo. Pode haver um défice da hormona de crescimento. Os individuos

mais velhos devem ser sujeitos a avaliacdes regulares da audicdo e da visao.

* Cerca de 5 a 10% destas criangas tém anomalias na anca com risco de luxacio do fémur, o que pode
interferir na aquisi¢do da marcha. Uma grande percentagem destas criancas s inicia a marcha por volta
dos trés anos, e outras mais tarde (Hawley et al., 1985, citado por Ricardo, 2002: 105).
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2.6. Problemas de comportamento

As criangas portadoras da sindrome de Cornelia de Lange tém que ter alguns
cuidados especificos, mas habitualmente ndo tomam medicamentos, a ndo ser por
questdes de comportamento. E que, quando estdo sujeitas a momentos de tensdo,
quando sentem dores ou querem dizer alguma coisa € ndo conseguem, podem ter
problemas a esse nivel. A hiperactividade, atitudes repetitivas (movimentos
esterotipados) e dificuldades de concentragc@o sdo os problemas mais comuns.

A medida que a crianca cresce, aumentam também os problemas
comportamentais € o0s casos mais graves de auto-agressdo estdo associados a
profundidade da sindrome.

Sao criangas ddceis, extrovertidas e bons companheiros. Em primeiro lugar, € preciso
ver se ndo ha qualquer sintoma que possa provocar dor e que justifique o

comportamento agressivo.

20



CAPITULO I

1. A Familia da crianca com Deficiéncia Mental

1.1. Influéncia dos modelos ecologicos na evolucao do
conceito de Deficiéncia Mental

Os modelos ecoldgicos exerceram uma influéncia determinante nas mudancas
operadas na conceptualizacdo da Deficiéncia Mental e na definicdo dos apoios as
criancas com defici€éncia. A visdo actual da Deficiéncia Mental, como insepardvel do
contexto social em que vive o individuo e que se traduz por limita¢des funcionais desse
mesmo individuo no seu contexto, deve bastante as abordagens ecoldgicas.

Alguns estudos — Mimosa (Spradlin & Girardeau, 1966, citado por Ramey et al.,
1996); Head Start (Bronfenbrenner, 1975; Horowitz & Paden, 1973; Zigler &
Valentine, 1979, citado por Garcey, 2005) — refor¢caram as premissas das abordagens
ecoldgicas, nomeadamente a importancia de estudar os contextos sociais dos individuos
e de intervir sobre esses ambientes.

Outro dos pressupostos dos modelos ecoldgicos € que as caracteristicas pessoais
dos pais, as suas crengas e valores € 0s seus recursos internos € externos serdo muito
influentes no ajustamento familiar necessdrio a educacdo de uma crianca com
Deficiéncia Mental. Vérias investigacOes (Keltner & Ramey, 1992, 1993; Ramey, 1991;
Ramey, Krauss & Simeonsson, 1989) demonstraram que as familias ndo reagiam todas
negativamente ao nascimento de uma crianga com Deficiéncia Mental. As familias
variavam na forma como aceitavam a crianga, no tipo de apoios que proporcionavam e
no grau em que a crianga era solicitada para participar nas rotinas didrias familiares.

As investigacdes centradas na incidéncia e prevaléncia da Deficiéncia Mental
tém vindo a comprovar a impossibilidade de uma defini¢do de Deficiéncia Mental que
ndo atenda as especificidades do individuo e do seu contexto. Estd demonstrado que a
prevaléncia da Deficiéncia Mental varia com a idade do sujeito. Os estudos indicam que
os indices de Deficiéncia Mental sdo extremamente baixos na infancia, sofrendo um

pico na idade escolar, entre os 10 e os 15 anos e declinando novamente na idade adulta
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(Gruenberg, 1964; Mercer, 1973, citado por Ramey et al., 1996). Esta variacdo terd a
ver com as exigéncias diferenciais de cada periodo de desenvolvimento. Por outro lado,
nos casos de Defici€éncia Mental ligeira a prevaléncia varia enormemente nas diferentes
culturas, paises e épocas historicas (Ramey et al., 1996). Esta variabilidade do
diagndstico em funcdo das exigéncias de cada idade, do estatuto socioeconémico e de
factores culturais vem reforcar a Deficiéncia Mental como um conceito
multidimensional e relativo culturalmente, o que faz com que seja necessério considerar
os vdrios factores envolvidos na interac¢do pessoa-ambiente, na avaliacio e na

intervencdo reabilitativa, tal como preconizam os modelos ecoldgicos.

1.2. Conceito de Familia

Podemos actualmente encontrar muitas definicdes de familia. No entanto,
sobressai a nocdo de que “(...) o todo é mais do que a soma das suas partes” (Jackson,
1965, citado por Alarcdo, 2002:39). O seu caracter uno e unico, foi também mencionado
por Gameiro (1994:11) ao declarar que “(...) a familia é uma rede complexa de
relagcoes e emogoes que ndo sdo passiveis de ser pensadas com os instrumentos criados
pelo estudo dos individuos isolados(...)”. Acrescentou ainda que a simples descri¢ao de
uma familia ndo serve para transmitir a riqueza, a complexidade relacional desta
estrutura. A nocao de familia ndo € universal.

Portanto, quando se tenta estudar uma familia, mais importante do que estudar
os seus elementos, € estudar a forma como se relacionam entre si, na medida em que, a
familia € um organismo vivo sujeito a mudancas funcionais, estruturais e relacionais
(Relvas, 1996).

A familia € considerada por Minuchin (1982) como uma unidade social ou um
grupo social natural onde se estabelecem lacos afectivos. Cada familia estabelece
relagcdes unicas e diferentes das de outras familias, com uma dindmica e organizagao
proprias que determinam um equilibrio entre si e 0 mundo exterior.

O que vai de encontro a teoria sistémica, formulada por Von Bertalanffy (1968)
e desenvolvida numa perspectiva mais ecoldgica por Bronfenbreener (1995), em que
cada familia é um sistema, um todo, que funciona através de padrdes transaccionais e

que regula o comportamento dos seus membros, estabelecendo uma hierarquia e uma
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complementaridade de funcdes. E um sistema aberto e permedvel porque os elementos,
individualmente e todos os membros no seu conjunto, interagem entre si € com O
exterior e o exterior com eles reciprocamente, segundo determinadas regras.

Este sistema faz parte de outros mais vastos como a comunidade e a sociedade e
€ constituido por vdrios subsistemas conforme papéis e funcdes desempenhadas pelos
véarios elementos que constituem a estrutura familiar. Podem considerar-se varios
subsistemas: individual, parental e fraternal.

Nesta perspectiva sistémica, a familia é encarada como um conjunto de pessoas
que estabelecem entre si uma teia relacional. Cada familia possui um dinamismo
proprio conferindo-lhe autonomia e individualidade, integrando influéncias externas em
combinacdo com forcas internas, tendo uma capacidade auto-organizativa (Relvas,
1996).

Neste sentido, as familias sd@o sistemas influenciados por muitos factores: as
origens étnicas e culturais, o seu estddio no ciclo familiar, entre muitos outros. Sendo
assim, a familia ndo € considerada como uma estrutura fechada mas sim como uma
estrutura dindmica, com padrdes de interaccdo circular sujeitos a mudangas (Minuchim,

1985; citado em Craveirinha, 2003).

1.3. A familia da crianca com deficiéncia

Com a perspectiva da chegada de um filho, os pais idealizam uma crianga e,
desde o inicio da gravidez, fantasiam acerca do sexo do bebé, o seu desempenho futuro
na escola, a carreira e até sobre a sua orientagdo sexual. Assim, o lugar da crianga na
familia é determinado pelas expectativas que os progenitores tém acerca dela.

No entanto, quando o nascimento implica a chegada de uma crianga especial, a sua
defici€éncia opde-se a tudo o que foi idealizado por estes pais. Neste sentido, a familia
passa a ter de lidar com uma adversidade, na medida em que, “a «perda» do filho
idealizado, em detrimento de uma crianca diferente no seu desenvolvimento (...),
constitui para estas familias um factor indubitdvel de adversidade.” (Gomes, 2006: 18).

O impacto ou o efeito que uma crian¢a com deficiéncia tem no sistema familiar,

e a sua necessidade de apoio, ndo sdo uma situacdo provisoria ja que, durante todos os

ciclos da vida familiar, se vao enfrentar situacdes recorrentes e inesperadas, que
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colocam desafios e necessidade de adaptacdo na familia. Assim, o aparecimento de uma
crianca com defici€ncia no seio de uma familia vai afectar as suas fungdes econémicas,
domésticas e de saude, recreativas, de socializagdo, de afecto, identificacdo e
educacionais/ vocacionais (Turnbull & Turnbull, 1990).

Buscaglia (1993) refere que, mesmo depois do impacto inicial, a presenca de uma
crianca com deficiéncia exige que o sistema familiar se organize para atender as suas
necessidades, ou seja, tem de se adaptar a uma nova realidade e mudar a sua dinamica.
Esse processo poderd durar dias, meses ou anos e alterar o estilo de vida da familia, os
valores e os seus papéis. A flexibilidade com que a familia ird conseguir lidar com a
situacdo depende das experi€ncias prévias e até da personalidade de cada um dos seus
membros.

Entdo, quando falamos em familias de criangas portadoras de algum tipo de
defici€ncia, teremos de tentar perceber, ndo sé o tipo de relacdes dos seus membros,
designadamente, com a chegada de uma crianca diferente, mas também, como esta
familia mantém o seu equilibrio e se reorganiza ao longo de um processo de aceitagdo e
de relacionamento com a diferenca. Por conseguinte, os profissionais que interagem
com as familias de criancas com algum tipo de deficiéncia tém de perceber que estdo
perante familias com caracteristicas muito prdprias, nomeadamente que precisam de

enfrentar a adversidade de ter um filho diferente (Gomes, 2007: 18).

1.4. A adaptacao a crianca com Deficiéncia Mental

Virios especialistas sugerem que as familias de criangas com defici€ncia, apds o
seu nascimento, passam por um processo de luto, associado a perda do “filho
idealizado” (Correia & Serrano, 1997).

Hornby (1992, citado por Craveirinha, 2003: 58) aponta por ordem, em que
habitualmente ocorrem as diversas fases:

Choque - aparece a confusdo e a desorganizacgio;

Negacdo — esta é uma estratégia de coping tempordria, alguns pais procuram outro
diagndstico que seja mais favordvel;

Zanga — os pais tentam encontrar a causa da deficiéncia, aparecem os sentimentos de

culpa, sentem-se responsaveis pela situacao;
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Tristeza — esta fase pode acontecer associada a depressdo. A tristeza mais ou menos
profunda pode permanecer durante bastante tempo, coexistindo com outros sentimentos;
Distanciamento — aceitam a realidade mas podem ficar com um sentimento de «vazio»,
algo de importante se perdeu e a vida perdeu o sentido para alguns pais;

Reorganizacao — nesta fase aparece a esperanga;

Adaptacdo — entram na fase de aceitacdo da crianca com deficiéncia, procuram fazer
algo para ir ao encontro das necessidades especiais desse elemento da familia

No entanto, a adaptacdo a crianca com Deficiéncia Mental depende, segundo
Serrano e Milla (1996), do significado que cada familia atribui a defici€éncia, sendo
distintas as reaccoes e situagOes posteriores ao diagndstico, influenciando nisso o nivel
socio-cultural da familia e de cada pessoa, o carécter, personalidade e capacidade de
adaptacdo a cada um, e ainda, as experi€éncias pessoais vividas (ter o «costume» de
enfrentar situacdes adversas).

As adaptacdes tornam-se ainda mais dificeis nas familias “onde jd exista um
desequilibrio marcado no sistema parental, ndo se reconhecam as necessidades do filho
com deficiéncia ou se subestimem as suas capacidades e naquelas que levam uma vida
isolada, com escassas ou nulas redes de apoio na propria familia ou comunidade.”
(Gomes, 2007: 21).

Todavia, alguns estudos focam a adaptacdo positiva dos pais as caracteristicas
das criancas com defici€ncia. Verifica-se que a adaptagdo as criangas com Defici€ncia
Mental, apesar das dificuldades experienciadas, é geralmente conseguida, acabando os
pais por perspectivar a crianca como uma contribui¢@o positiva para a sua familia e para
a sua qualidade de vida (Behr & Murphy, 1993, citado por Garcey, 2005). Na realidade,
a familia poderd adaptar-se com sucesso a esta situacdo, efectuando os pais muitas
mudancgas positivas como resultado de terem uma crianga com deficiéncia, incluindo o
crescimento pessoal, a melhoria das relagdes com os outros e as mudangas nos seus
valores filoséficos e espirituais (Scorgie & Sobsey, 2000, citado por Garcez, 2005).

Apesar dos possiveis efeitos positivos nos pais, a investigacdo indica que cuidar
de uma crianga com deficiéncia é mais stressante do que cuidar de uma crianga sem
deficiéncia (Gallagher, Beckman & Cross, 1983; McKinney & Peterson, 1987, citado
por Garcey, 2005). As adaptacdes que os pais tém de fazer para lidar com as

necessidades especificas dessas criangas sdo elas proprias indutoras de stress. De facto,
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cuidar de uma crianca com Defici€éncia Mental podera acarretar muito tempo e esfor¢o
quer ao nivel do seu fisico, quer no sentido de promover o seu funcionamento
independente e lidar com comportamentos inapropriados ou disruptivos (Karnes &
Tesk, 1980; Tarver-Behring, Barkley & Karlsson, 1985, citado por Garcey, 2005).

Parece-nos assim que, as familias de criancas portadoras de alguma deficiéncia,
sdo familias que terdo de potenciar uma adaptacdo positiva a fim de lidar e ultrapassar
esta adversidade. Muitas das vezes, e dependendo da fase de luto em que se encontram,
do tipo de deficiéncia que o seu filho apresenta, ndo desenvolveram ainda estruturas
para que o possam fazer sozinhas e necessitam da ajuda de profissionais competentes e
acima de tudo, sensibilizados para as necessidades e particularidades deste grupo
(Gomes, 2007).

Para uma melhor compreensao da adaptacdo positiva dos pais € til introduzir o

conceito de resiliéncia. Este vai ser abordado no capitulo que se segue.
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CAPITULOIII

1. A Resiliéncia

1.1. Definicao do conceito de resiliéncia

Ao folhear o diciondrio® para descobrirmos o significado do conceito de
resiliéncia af apresentado pudemos perceber a sua relacdo com as Ciéncias Exactas e,
mais particularmente, com a mecanica. Ai pode ler-se que a resiliéncia (Do latim
resiliens, «saltar para tras, retrair-se, voltar, recuar») “é uma propriedade que alguns
corpos apresentam de retornar a forma original apos terem sido submetidos a uma
deformacdo eldstica”. Por conseguinte, a resiliéncia (conceito extraido da fisica e muito
usado pela engenharia) representa a capacidade de um sistema de superar o disturbio
imposto por um fendémeno externo e inalterado, ou seja, a capacidade de um material
sofrer tensdo e recuperar o seu estado normal.

A transposi¢do deste termo para as Ciéncias Sociais € Humanas implicou
algumas alteragdes. Todavia, note-se que € possivel compreender alguns conceitos que
lhe estdo de algum modo associados na medida em que, as Ciéncias Sociais
consideraram essa metafora frutifera para descrever fendmenos observados em pessoas
que, apesar de viver em condi¢des de adversidade, sdo capazes de desenvolver condutas
que lhes permitem uma boa qualidade de vida. Neste sentido, e de acordo com o
Diciondrio Houaiss da Lingua Portuguesa (2003: 3156) a resiliéncia € “a capacidade de
se recobrar facilmente ou se adaptar a md sorte ou as mudancas”.

Portanto, aplicado a vida humana e animal, a resiliéncia representa “a
capacidade de resisténcia a condi¢oes durissimas e persistentes e, dessa, forma, diz
respeito a capacidade de pessoas, grupos ou comunidades ndo so de resistir as
adversidades, mas de utilizd-las em seus processos de desenvolvimento pessoal e

crescimento social.” (Antunes, 2003).

> Diciondrio Houaiss da Lingua Portuguesa (2003: 3156)
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Nesta ordem de ideias, Melillo & Ojeda (2005: 15) define a resiliéncia como “a
capacidade humana para enfrentar, vencer e ser fortalecido ou transformado por
experiéncias de adversidade”.

No entanto, as investigagdes sobre a resiliéncia tém surgido em variados
dominios cientificos (psicologia, psiquiatria, sociologia, educacdo, pediatria...).
Consoante os dominios em estudo, as defini¢des de resiliéncia — ainda que dentro do

mesmo quadro conceptual, podem apresentar algumas variagoes.

1.2. Os precursores da resiliéncia

Um dos primeiros elementos que aparecem na literatura destes ultimos anos € o
acordo explicito, entre os especialistas em resili€ncia, de que existem duas geracdes de
pesquisadores (Melillo & Ojeda, 2005). Nessa primeira geracdo, € atribuido a psicéloga
americana Werner (1982) o principal papel na abordagem da resiliéncia, com a
investigacdo longitudinal que levou a cabo em criancas de Kauai (arquipélago do
Kawai). Foi estudado um grupo multirracial de 545 criancas (sobreviventes das 698
criancas nascidas em 1955 estudadas de inicio) seguidas num periodo de 32 anos
(Werner, 1989, 1993; Werner & Smith, 1992). O estudo consistiu em identificar, neste
grupo de individuos que viviam em condi¢gdes de adversidade similares, os factores que
diferenciavam os que se adaptavam positivamente a sociedade daqueles que assumiam
condutas de risco.

A maioria dos pesquisadores desta primeira geracdo identificou-se com o
modelo triddico de resiliéncia, que consiste em organizar os factores resilientes e de
risco em trés grupos: os atributos individuais, os aspectos da familia e as caracteristicas
dos ambientes sociais a que as pessoas pertencem.

A segunda geracdo de pesquisadores retomou o interesse da primeira em inferir
que factores estdo presentes nos individuos com alto risco social, que se adaptam
positivamente a sociedade, ao que agregam o estudo da dindmica entre factores que
estdo na base da adaptacdo resiliente. Dos pesquisadores pioneiros na noc¢do de
dindmica de resili€ncia, Rutter (1991) propds o conceito de mecanismos protectores e
Grotberg (1993) formulou o conceito que deu a base ao Projecto Internacional de

Resiliéncia (PIR).
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Portanto, Grotberg (1993) foi a pioneira na no¢do dindmica da resiliéncia na
medida em que, define que a mesma requer a interac¢@o de factores resilientes advindos
de trés diferentes niveis: suporte social, habilidades e forca interna. Dessa forma, apesar
de organizar os factores de resiliéncia num modelo triddico, incorpora como elemento
essencial a dindmica e a interac¢do entre esses factores.

Autores mais recentes desta segunda geracdo sdao Luthar e Cushing (1999).
Masten (1999), Kaplan (1999) e Benard (1999) — autores citados por Melillo & Ojeda,
2005: 25 — que entendem resiliéncia como um processo dindmico em que as influéncias
do ambiente e do individuo interagem numa relac@o reciproca, que permite a pessoa se
adaptar, apesar da adversidade. A maioria dos pesquisadores, pertencentes a segunda
geracgdo, simpatiza com o modelo ecolégico-transaccional de resiliéncia, que tem como
bases o modelo ecoldgico de Bronfenbrenner (1981). A perspectiva que norteia o
modelo-transaccional de resiliéncia consiste no individuo estar imerso numa ecologia
determinada por diferentes niveis, que interagem entre si, exercendo uma influéncia
directa no seu desenvolvimento humano.

Neste sentido, este modelo trata de “compreender a natureza das inter-relagcées
complexas que ligam o individuo ao seu meio ambiente, partindo da hipotese de que as
nogoes de risco e de proteccdo cobrem uma realidade que pode ter as suas raizes tanto
na pessoa como nos meios que ela frequenta ou ainda nos contextos que os

determinam.” (Anaut, 2005: 96).

1.3. Factores e Mecanismos de Risco e de Proteccao

Quando se fala de resiliéncia, logo se fala de risco, sendo a mesma légica
aplicavel aos factores de proteccdo. Ou seja, os factores de protec¢do siao inerentes a
resiliéncia, e € na interaccdo entre os factores de risco e de proteccio que os
mecanismos envolvidos na resiliéncia fazem sentido.

Por factores de risco, Marcelli (1996, citado por Anaut, 2005: 32) considera, em
sentido geral, como: “fodas as condigcbes existenciais na crian¢ca ou no seu meio
ambiente que envolvem um risco de morbilidade superior a que se observa na
populacdo em geral...”. Nesta ordem de ideias, devemos identificar os factores de risco

no sentido de compreender as perturbagcdes apresentadas pelas criangas e, por vezes,
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pelos que os rodeiam, afim de contribuir para o tratamento dos problemas e
eventualmente prevé-los.

Os factores de risco compreendem diferentes dimensoes: bioldgicas; relacionais
e sociais e podem dizer respeito tanto a propria crianga como a familia e ao meio
socioecondmico e cultural a que pertence. Assim, segundo Garmezy (1996, citado por
Anaut, 2005: 329), um factor de risco poderd ser “um acontecimento ou uma condi¢do
orgdnica ou ambiental que aumente a probabilidade da crianca de desenvolver
problemas emotivos ou de comportamento”.

Os factores de risco podem ser agrupados segundo trés categorias (Anaut, 2005):
Factores centrados na crianca — a prematuridade, o sofrimento neonatal, a
gemelaridade, a patologia somadtica precoce (baixo peso a nascenca, danos cerebrais,
...), os défices cognitivos, as separagdes maternas precoces.

Factores ligados a configuracdo familiar — a separagcdo dos pais, o desentendimento
cronico, a violéncia, o alcoolismo, a doenga crénica de um dos pais (somdtica ou
psiquica), o casal incompleto (mde solteira), a mie adolescente e/ ou imatura, o
falecimento de um familiar.

Factores socioambientais — a pobreza e a fragilidade socioecondmica, o desemprego, a
habitacdo sobrelotada, a situacdo de migracdo, o isolamento relacional, o internamento
da crianga numa institui¢@o...

No entanto, muitas das vezes, € a constelacio de factores de risco que pode
tornar-se fonte de risco e ndo um dos riscos por si s6. Nesta perspectiva, Garmezy
(1991, citado por Anaut, 2005: 33), afirma que “o risco de vulnerabilizagdo aumenta
exponencialmente com a acumulagdo dos factores de risco” e que, “a nocividade
atribuida aos indicadores de risco pode depender da proximidade ou ndo do factor de
risco e dos mediadores que intervém, seja para o minimizar, seja, pelo contrdrio, para
amplificar a sua nocividade”.

Porém, as investigacdes mostram que a expressdo das perturbacdes resulta da
interaccdo entre os factores de risco e os elementos de proteccdo (Anaut, 2005).
Examinemos entdo o que se entende por factores de proteccdo. Gomes (2006: 52)

considera que os factores protectores serdo “aquelas caracteristicas, factos ou situacoes

proprias do individuo, que aumentam a sua capacidade de fazer frente a adversidade e
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diminuem a possibilidade de desenvolver desajuste psicossocial mesmo na presenca de
factores de risco”.

Neste sentido, Rutter (1990) considera que os factores de proteccdo modificam a
reaccdo a situacdo que apresenta o risco, ao reduzir o efeito do risco e as reacgdes
negativas em cadeia. Nesta ordem de ideias, os mecanismos protectores deste autor
(1990) consistem em: processos que reduzem o impacto do risco e que poderdo ocorrer
ou através da alteracdo do significado do risco ou através da alteragdo na exposi¢do ou
no envolvimento na situag@o de risco que se seguem a exposi¢ao ao risco; processos que
reduzem a probabilidade da escalada negativa de reac¢des em cadeia; processos que
promovem a auto-estima € a auto-eficicia através da existéncia de relagdes de
vinculagdo seguras e apoiantes ou do sucesso na realizacdo de tarefas; processos que
permitem novas oportunidades de crescimento pessoal (citado por Soares, 2000: 33-34).
Estes mecanismos de protec¢do complementam-se e enriquecem-se, pois possibilitam
analisar a realidade e estabelecer intervencdes eficazes.

As investigacOes sobre os factores de protec¢cdo mostram que a proteccao resulta
por um lado de varidveis genéticas e constitucionais, das disposi¢Oes e caracteristicas da
personalidade, dos suportes do meio (familiar e extrafamiliar) mas também da
disponibilidade, da acessibilidade e da qualidade dos suportes sociais.

Garmezy (1991, citado por Anaut, 2005) conclui que a resiliéncia assenta em
trés tipos de factores de proteccdo: factores individuais (o temperamento, género, idade,
a reflexdo, as capacidades cognitivas e competéncias sociais,...), factores familiares (0
calor humano, a coesdo e atencdo por parte dos pais ou do principal prestador de
servigos) e factores de suporte/extrafamiliares (rede de apoio social, experi€éncias de
éxito escolar).Estes factores protectores contribuem para a proteccdo do sujeito, no
sentido de atenuar o impacte das experiéncias adversas.

No entanto, os factores de proteccdo tém de ser contrabalancados com os
factores de risco, como referimos anteriormente, na medida em que estas varidveis estao
fortemente ligadas. Alids, a mesma caracteristica, consoante 0s contextos, as
circunstancias, a idade do sujeito e também consoante a sua intensidade, pode tornar-se
um factor de protec¢do, ou entdo, pelo contrario, um factor de risco.

Por tudo o que foi dito, os individuos resilientes “sdo aqueles que ao estarem

inseridos numa situacdo de adversidade, ou seja, quando expostos a um aglomerado de
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factores de risco, tém a capacidade de utilizar factores protectores para sobrepor-se a

dificuldade, crescer e desenvolver-se adequadamente.” (Gomes, 2006: 52).

1.4. Pilares da resiliéncia

Melillo e Ojeda (2005) designam como pilares da resili€ncia, intrinsecos aos
individuos, os seguintes:
Introspeccao — arte de perguntar-se a si mesmo e dar-se uma resposta honesta. O
desenvolvimento da capacidade de introspeccdo estd, indissoluvelmente ligado a uma
sOlida auto-estima;
Independéncia — saber fixar limites entre si mesmo € o meio com problemas;
capacidade de manter distancia emocional e fisica, sem cair no isolamento. Por outras
palavras, a independéncia baseia-se num desenvolvimento adequado que permite julgar
uma situacdo externa, prescindindo dos desejos intimos do sujeito, que podem levé-lo a
distorcer a verdadeira situagdo;
Capacidade de relacionamento — capacidade para estabelecer lacos e intimidade com
outras pessoas, para equilibrar a propria necessidade de afecto;
Iniciativa — gosto de exigir de si e pOr-se a prova em tarefas progressivamente mais
exigentes;
Humor — capacidade de encontrar o comico na prépria tragédia;
Criatividade — capacidade de criar ordem, beleza e finalidade, a partir do caos e da
desordem;
Moralidade — capacidade de se comprometer com valores e estender o desejo pessoal de
bem-estar a toda a humanidade;
Auto-estima consistente (incluindo nés mesmos) — base dos demais pilares e fruto do

cuidado afectivo.

1.5. O processo da resiliéncia: factores de resiliéncia

Segundo a defini¢do de Luthar e colaboradores (2000, citado por Anaut, 2005:

59), a resiliéncia refere-se a um processo dindmico que compreende a adaptacdo
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positiva no quadro de uma adversidade significativa. Ou seja, como um processo
dindmico e evolutivo, inscrito na temporalidade e portanto nao fixo, logo, ndo perene.

Portanto, no estado actual das investigagdes (Anaut, 2005), a resili€ncia surge
ndo como um processo estdvel e adquirido de maneira permanente, mas que se constroi
e pode variar consoante as circunstancias da vida e os contextos ambientais. Assim
segundo Manciaux e colaboradores (2001, citado por Anaut, 2005: 60): “A resiliéncia
Jjamais é absoluta, total, adquirida de uma vez por todas, mas varidvel consoante as
circunstdncias, a natureza dos traumatismos, os contextos e as fases da vida; pode
exprimir-se de formas muito variadas consoante as diferentes culturas.”

O crescente interesse em considerar a resili€ncia como processo significa que ela
ndo € uma simples resposta a adversidade, mas que incorpora os seguintes aspectos
(Melillo & Ojeda, 2005:20-21):

1. Promocao dos factores resilientes - o primeiro passo no processo de resiliéncia
€ promover os factores de resiliéncia.

Relativamente aos factores de resiliéncia, estes autores (idem: 17), identificaram
e organizaram os factores resilientes em quatro categorias diferentes: “eu tenho”
(apoio); “eu sou” e “eu estou” (relativo ao desenvolvimento da forca intrapsiquica); “eu
posso” (aquisi¢ao de habilidades interpessoais e resolucdo de conflitos).

Eu tenho: pessoas em quem confio e que me querem incondicionalmente; pessoas que
me pdem limites para que eu aprenda a evitar os perigos ou problemas; pessoas que
mostram-me, por meio de sua conduta, a maneira correcta de proceder; pessoas que
querem que eu aprenda a desenvolver-me sozinho; pessoas que ajudam-me quando
estou doente, em perigo, ou quando necessito aprender.

Eu sou: uma pessoa pela qual os outros sentem apreco e carinho; feliz quando faco algo
bom para os outros e lhes demonstro afecto; respeitoso comigo € com 0 proximo.

Eu estou: disposto a responsabilizar-me pelos meus actos; certo de que tudo saird bem.
Eu posso: falar sobre coisas que me assustam ou inquietam; procurar a maneira de
resolver os problemas; controlar-me quando tenho vontade de fazer algo errado ou
perigoso; procurar o momento certo para falar com alguém; encontrar alguém que me

ajude quando necessito.
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2. Compromisso com o comportamento resiliente — o comportamento resiliente

pressupde a interac¢do dindmica de factores de resili€ncia seleccionados (‘“eu

tenho”, “eu sou”, “eu estou”,

29 << 99 ¢

eu posso”’) para enfrentar a adversidade.

3. Avaliacdo dos resultados — o objectivo da resiliéncia € ajudar os individuos e

grupos ndo sO a enfrentar as adversidades, como também a se beneficiar das

experiéncias.

O modelo de resiliéncia, que focaliza a construcdo de factores resilientes,

comprometendo-se com o comportamento resiliente € com a obtencdo de resultados

positivos, consiste com o modelo de promog¢do na medida em que, estd comprometido

com a maximiza¢do do potencial e do bem-estar dos individuos em risco e ndo apenas

com a sua prevengao.

Melillo & Ojeda (2005:15) citam oito enfoques e descobertas obtidos a partir do

conceito de resiliéncia, que definem o que acontece hoje na drea do desenvolvimento

humano:

1.

A resiliéncia estd ligada ao desenvolvimento e ao crescimento humano,
incluindo diferencas etérias e de género;

Promover factores de resiliéncia e ter condutas resilientes requer diferentes
estratégias;

O nivel socio-econdémico e a resili€éncia ndo estdo relacionados;

A resiliéncia € diferente dos factores de risco e dos factores de proteccao.

A resiliéncia pode ser medida e, além do mais, faz parte da saide mental e
da qualidade de vida.

As diferengas culturais diminuem quando os adultos sdo capazes de valorizar
ideias novas e efectivas para o desenvolvimento humano.

Promocao e prevencdo sdo alguns dos conceitos em relac@o a resiliéncia.

A resiliéncia é um processo: hd factores de resiliéncia, comportamentos

resilientes e resultados resilientes.

Nesta perspectiva, depreendemos que a resiliéncia pode e deve ser promovida.

As caracteristicas de temperamento presentes desde o nascimento podem ser moldadas,

somando-se aos factores ambientais, os quais podem ser adquiridos, promovidos e

modificados.
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1.6. O papel dos profissionais da educacao/ reabilitacao

Devemos considerar que a intervengdo dos profissionais da educagdo/
reabilitacdo ndo se centra exclusivamente na crianga com deficiéncia mas também, no
seu contexto familiar e social. Portanto, os profissionais devem ser interventivos e
elementos actuantes nas relagdes com as familias de crianca com deficiéncia no sentido
de, promover factores de resiliéncia e o de ter condutas resilientes (que requer condutas
e estratégias diferenciadas)

Logo, € imperativo que os profissionais da educagdo/ reabilitagdo que actuam no
ambito educacional, em estreita colaboracdo multiprofissional, criem com os pais de
criancas com deficiéncia relagdes de empatia e confianca. Segundo Gomes (2006: 63),
este € um dos primeiros passos para ajudar efectivamente estas familias.

O papel dos técnicos €, sem duvida, uma fonte muito importante de apoio no
contexto do sistema familiar, isto porque, desde o momento do diagndstico até a idade
adulta, estes entram e saem no/ do percurso de vida destas familias.

Os especialistas, na aplicacdo das terapias familiares, consideram que um grupo
responde positivamente quando estd dotado de capacidades de auto organizacdo. Assim,
preserva a sua identidade e a dos seus membros, referenciando elementos de interacgao,
sejam eles relativos a mitos ou a rituais (Neuburger, 1997: 29).

Nesta ordem de ideias, Assis, Pesce & Avanci, (2006: 69) afirmam que alguns
aspectos sobressaem no ambiente familiar favordvel ao desenvolvimento da resili€ncia,
a saber: a forma como a familia se organiza; a relacio existente entre 0s membros; 0s
modelos educativos estabelecidos; a supervisao existente em relagdo a criancga.

Assim, a resiliéncia nas familias das criangas com as quais os técnicos trabalham
passa pela mobilizacdo e activagc@o das suas capacidade de ser, estar, ter e querer.

Por tudo o que foi dito, desde o inicio do trabalho de investigagcdo, torna-se
pertinente considerar que os técnicos, além da identificacdo e reconhecimento da fase
em que cada familia se encontra, com as possiveis e efectivas oscilagdes entre elas, t€m
a responsabilidade da promocao e estruturacdo dos pilares resilientes, de forma a ajudar
as familias a ultrapassar as fases mais dificeis e, por outro lado, consubstanciar os

factores protectores (Gomes, 2006: 62).
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ENQUADRAMENTO METODOLOGICO

CAPITULO IV

1. Metodologia da Investigacao

1.1. Natureza do estudo

O estudo que apresentamos pretende perceber e analisar em que medida e como
¢ valorizada e promovida a Resiliéncia na familia, pelos diversos técnicos que

trabalham com uma crianga com Sindrome de Cornélia de Lange.
1.2. Metodologia utilizada no estudo

Optdmos por uma metodologia do estudo de caso. Stake (1994) sugere algumas
caracteristicas presentes num estudo de caso. Uma das caracteristicas €, sem duvida, a
sua singularidade. Embora possam existir outros casos semelhantes, um caso é sempre
particular e dnico. A exploracdo dessa singularidade € de facto um aspecto a salientar.

Outro aspecto a realcar no estudo de caso sdo as suas fronteiras. Para que se
reconheca a “unidade dentro de um sistema mais amplo” é necessdrio definir bem os
seus limites. O mesmo autor (1994) refere que, quanto mais o caso estudado for
especifico, singular e confinado, maior € a sua utilidade epistemolégica.

Outra caracteristica dos estudos de caso € que, pelo interesse em expor a sua
singularidade e complexidade, sio muito analiticos.

O que foi descrito anteriormente vai de encontro ao que Coutinho (2004:300)
refere como as cinco caracteristicas chave, que emergem das vdrias propostas de
defini¢do, desta abordagem metodolégica, a saber:

e O caso é um sistema limitado — logo tem fronteiras em termos de tempo

eventos ou processos € que nem sempre sdo claras e precisas: a primeira
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tarefa do investigador € pois definir as fronteiras do seu caso de forma clara
e precisa;

e E um caso sobre “algo” que hé que identificar para conferir foco e direc¢do a
investigacao;

e Tem de haver sempre a preocupacdo de preservar o cardcter Unico,
especifico, diferente, complexo do caso; a palavra holistico é muitas vezes
usada nesse sentido;

* A investigacdo decorre em ambiente natural;

* O investigador recorre a fontes multiplas de dados e a métodos de recolha
muito diversificados.

Em sintese, o estudo de caso € uma investigacdo empirica (Yin, 1994) que se

baseia no raciocinio indutivo (Gomez et al., 1996; Merriam, 1998), que depende

fortemente do trabalho de campo (Punch, 1998), que ndo é experimental (Ponte, 1994)
que se baseia em fontes de dados miltiplas e variadas (Yin, 1994) (autores citado por

Coutinho, 2004: 301).

Os diferentes objectivos pelos quais os investigadores utilizam o estudo de caso
traduzem-se, segundo (Stake, 1994) em trés tipos de estudo de caso:

a) Intrinseco — subjacente a este tipo de estudo de caso estd o interesse
primordial em compreender um caso pela sua especificidade e singularidade. O que
conduz o investigador a levar a cabo um estudo intrinseco ndo é o estudo de
determinado fenémeno ou conceito, nem o facto daquele caso poder ilustrar outros
casos. Sdo as caracteristicas intrinsecas do préprio caso que despertam a ateng¢do do
investigador. Estes estudos de caso habitualmente ndo sdo escolhidos pelo investigador.

b) Instrumental — quando um estudo de caso incide numa unidade com o
intuito de compreender determinado fendmeno ou teoria, entdo estd-se perante um
estudo de caso instrumental. Como o termo instrumental sugere, o caso serve, aqui,
como veiculo para o estudo de algo. A unidade estudada constitui um instrumento, um
suporte de informagdo para o investigador. Como espera-se que forneca informacgdes
uteis sobre determinado assunto, € natural que grande parte destes estudos sejam
seleccionados pelo investigador.

c¢) Colectivo — quando varios estudos de caso instrumentais sdo levados a cabo

ao mesmo tempo. Quando isto se verifica estd-se na presenga de um estudo de caso
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colectivo. Sdo, deste modo, varios estudos de caso realizados em conjunto € nos quais
se acentua o menor interesse relativamente aos anteriores na especificidade do caso.

Porque o principal objectivo deste estudo consiste em perceber e analisar em que
medida e como é valorizada e promovida pelos diversos técnicos, a resili€ncia na
familia de uma crianga com Sindrome de Cornélia de Lange, constitui, com base na
classificacdo de Stake (1994), um estudo de caso essencialmente instrumental.

No nosso estudo de caso, optdmos por realizar uma investigagdo de tipo misto na
medida em que aplicamos um inquérito por questiondrio com perguntas fechadas
(analise dados quantitativos - método quantitativo) e abertas (andlise de conteudo —
método qualitativo).

Alguns autores (Bisquerra, 1989; Gomes, Flores & Jimenez, 1996, citado por
Coutinho (2004: 297) defendem que é mais coerente o estudo de caso que inclui os

chamados planos de investigacdo de tipo misto ou multi-metodolégicos, ou seja, que

combinam métodos quantitativos e qualitativos.

1.3. Problema

O problema, formulado ou emergente, cumpre sempre cinco fungdes bdsicas
numa investigagao, seja ela de que tipo for (Punch, 1998: 38):

1) organiza o projecto, dando-lhe direc¢do e coeréncia;

2) delimita-o, mostrando as suas fronteiras;

3) focaliza o investigador para a problematica do estudo;

4) fornece um referencial para a redac¢@o do projecto;

5) aponta os dados que serd necessario obter.

O presente trabalho procura responder a pergunta: “Qual o papel dos
profissionais da educacdo/reabilitacdo na promocgado da resiliéncia na familia de uma
crianca com Sindrome de Cornélia de Lange?”. Contudo, outras questdes se impdem:

- Até que ponto t€m consciéncia desse papel enquanto promotores?
- Como o desempenham?

- Que estratégias utilizam?

- Quais os factores protectores que mais valorizam na relagdo com a

familia?
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- Seréd que levam em consideragdo as diferentes fases do luto pelas quais
a familia podera estar a passar?

Com este estudo, ambicionamos a resposta a estas questdes, tentando assim
contribuir para a sensibilizacdo dos profissionais da educagdo/ reabilitacdo envolvidos
nesta temdtica. E primordial que estes se consciencializem do papel que podem
desenvolver enquanto promotores da resiliéncia, nomeadamente, quando lidam com
familias que, a partida, necessitam de se (re)construir, pela chegada de um filho
diferente do que era esperado.

O papel dos técnicos €, sem didvida, uma fonte importante de apoio no contexto
do sistema familiar, ja que, desde 0 momento do diagndstico até a idade adulta, estes

entram e saem no/do percurso de vida destas familias.

1.4. Objectivos

Sabendo que “importa acima de tudo que o investigador seja capaz de conceber
e de por em prdtica um dispositivo para a elucidagcdo do real” (Quivy, 1992: 2) e de
acordo com a temdtica em estudo e, tendo como base a nossa pergunta de partida,
especificamos, neste ponto, os principais objectivos que nortearam a realizacdo desta
investigacdo. Assim, elegemos os seguintes:

- Perceber se a resiliéencia € promovida pelos profissionais de
educagdo/reabilitacdo na familia do estudo de caso, com uma crianca com
Sindrome de Cornélia de Lange;

- Perceber se os profissionais de educagdo/reabilitacdo t€ém consciéncia do seu
papel enquanto promotores;

- Perceber se os profissionais de educagdo/reabilitacdo consideram as diferentes
fases de luto pelas quais a familia da crianca com Sindrome de Cornélia de
Lange podera passar ao enfrentar uma nova situagao;

- Perceber que estratégias os profissionais de educagdo/reabilitacdo utilizam, na

sua prdtica interventiva, para promover a resiliéncia nesta familia.
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1.5. Hipoteses

A organizagdo de uma investigacdo em redor de hipdteses de trabalho constitui,
segundo Quivy e Campenhoudt (1998: 119-20), “a melhor forma de a conduzir com
ordem e rigor, sem por isso sacrificar o espirito de descoberta e curiosidade (...)
fornece a investigacdo um fio condutor particularmente eficaz” bem como, “fornece o
critério para seleccionar, de entre a infinidade de dados que um investigador pode, em
principio, recolher sobre um determinado assunto, os dados ditos «pertinentes»”.

Nesta ordem de ideias, as hipdteses representam um fio condutor, pois sao uma
previsdo de resposta para o problema de investigacio (Punch, 1998), ou seja,
constituem possiveis respostas a pergunta de partida. Assim sendo, elegemos a seguinte
hipétese:

- Os profissionais de educacdo/reabilitacdo da familia em estudo promovem
a resiliéncia.

Sendo uma previsdo de explicacio de um fendmeno que estd expresso no
problema a investigar, temos de testar a hipotese ou pd-la a prova. Para tal, aplicaremos
o inquérito por questiondrio e procederemos a recolha e andlise de dados para

averiguarmos se responde realmente a nossa pergunta de partida.

1.6. Constituicao da amostra

Para Bravo (1992) a selec¢do da amostra num estudo de caso adquire um sentido
muito particular. De facto, ao escolher o “caso” o investigador estabelece o referencial
l6gico que orientard todo o processo de recolha de dados (Creswell, 1994, citado por
Coutinho, 2004:305), mas, adverte Stake (1995), é importante termos sempre presente
que [...] o estudo de caso ndo é uma investigacdo baseada em amostragem. Ndo se
estuda um caso para compreender outros casos, mas para compreender o caso (Stake,
1995, citado por Coutinho, 2004: 305).

Por isso, a constituicdo da amostra é sempre intencional, /...] baseando-se em
critérios pragmdticos e teoricos em vez de critérios probabilisticos, buscando-se ndo a

uniformidade mas as varia¢des mdximas (Bravo, 1992:254).
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Neste sentido, seleccionamos o grupo de técnicos que trabalha directamente com
a crianga e a familia em estudo, que frequenta o Jardim-de-Infancia onde o investigador
desenvolve a sua actividade profissional. Assim, a amostra da nossa investigagcdo €
constituida pelo terapeuta da fala e pelo educador especializado em Educagdo Especial
que intervém no ambito da educagdo/reabilitacdo com a crianga portadora da Sindrome

de Cornélia de Lange e sua familia.

1.7. Técnicas e Instrumentos de Recolha de Dados

Diante a nossa realidade, € essencial escolher as técnicas que iremos pdr em
pratica, na medida em que, as técnicas de investigacdo sdao um conjunto de
procedimentos bem definidos, que tem como principal finalidade obter resultados na
recolha e tratamento da informagdo obtida numa determinada pesquisa (Almeida &
Pinto, 1982).

Perante as técnicas existentes decidimos que irfamos utilizar técnicas nao
documentais e proceder a uma observagdo nao participante designadamente, o inquérito
por questiondrio, porque consiste em colocar a um conjunto de inquiridos, uma série de
perguntas (Quivy & Campenhoudt, 1998; Flick, 2005; Bell, 2004), neste caso sobre a
promog¢do da resiliéncia pelos diversos técnicos, numa familia com Sindrome de
Cornélia de Lange, o nosso objecto de estudo.

Além disso, também utilizamos a andlise documental de documentos pessoais,
da familia objecto de estudo, que constituem, segundo Carmo e Ferreira (2008:91),
“valioso patriménio ao servico do investigador”. O documento pessoal que
consultamos foi o processo da crianga com Sindrome de Cornélia de Lange (facultado
pela Directora do Jardim-de-infincia), este era constituido pela histéria familiar, os

dados da anamnese da crianga, relatérios médicos e educacionais.

1.7.1. O inquérito por questionario

O inquérito por questiondrio é passivel de ser aplicado em variadissimas

situacdes e contextos de investigacdo (Coutinho, 2004:129). Sdo auto-administrados;
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tomam quase sempre a forma de formuldrios impressos; sdo impessoais; amplos no
alcance e de custos médios menores se compararmos com o inquérito por entrevista.

Na perspectiva de Parasuraman (1991), um questiondrio consiste num conjunto
de questdes, feito para produzir os dados necessdrios para se atingir os objectivos do
projecto. O inquérito por questiondrio “recorre a um conjunto de perguntas, inseridas
no questiondrio sob uma forma e segundo uma ordem prévia estritamente
programadas.” (Almeida & Pinto, 1982:103). Quando o inquirido tem de optar entre
uma lista tipificada de respostas, as questdes correspondentes dir-se-do fechadas;
quando o inquirido pode responder livremente, embora no ambito das perguntas
previstas, dir-se-a que estas assumem a forma de questdes abertas.

Parasuraman (1991) também refere ainda que, construir questionérios ndo € uma
tarefa ficil. E necessdrio aplicar tempo e esfor¢o adequados para a constru¢io do
questiondrio. Como tempo é o que ndo temos para este trabalho de investigacdo
decidimos adaptar um inquérito por questionario de Gomes (2006), que foi validado e
aplicado no ambito do ano curricular e da Defesa da Memoria Descritiva do
doutoramento do Biénio 2004/ 2006 em Educacdo, Identidade e Futuro da Universidade
de Jaén-Jaén.

Para Punch (1998), se usarmos um instrumento ja existente, contribuimos para o
conhecimento das suas propriedades e valor, sobretudo se se trata de uma varidvel
central para o dominio de estudo em causa, em que muitos investigam e em que €
importante comparar € confrontar resultados para se obterem instrumentos cada vez
mais fidveis e validos.

Neste sentido, tentando manter coeréncia em toda a pesquisa, iremos abarcar
neste inquérito por questiondrio adaptado (ver Anexo I) a problemdtica principal do
trabalho. Deste modo, o questiondrio, com perguntas fechadas e perguntas abertas, para
verificacdo dos dados, serd estruturado em cinco dimensdes:

I — Identificagdo da problematica;

IT — Observagdo dos pilares da resiliéncia na familia de uma crianga com
Sindrome de Cornélia de Lange;

III — Resiliéncia enquanto processo;

IV — Andlise da postura/ atitude do técnico;
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V — Questdes abertas relacionadas com as estratégias que consideram
fundamentais para a promog¢do da resili€éncia e dos factores protectores na
familia a de uma crianca com Sindrome de Cornélia de Lange.
Tendo sempre em conta que um inquérito “ndo é a possibilidade de quantificar
a informagdo obtida mas a recolha sistemdtica de dados para responder a um

determinado problema.” (Carmo & Ferreira, 2008:123).

1.7.2. Procedimentos utilizados na recolha de dados

Para a aplicagdo do inquérito por questiondrio, tivemos duas formas diferentes
de contacto, designadamente para o Educador especializado em Educacdo Especial e
para o Terapeuta da fala.

Quanto ao Educador especializado em Educacdo Especial, contactimo-lo
previamente, através do contacto directo, visto conhecermos o mesmo jid que exerce
funcdes no mesmo Jardim-de-Infincia que o investigador. Por conseguinte, esse
contacto pessoal foi com o objectivo de certificar a sua disponibilidade para colaborar
no estudo e solicitar a sua participagdo. Apds a sua aceitacdo, entregamos o questiondrio
(27 de Junho de 2008). A recolha do mesmo realizou-se no dia 4 de Julho de 2008,
aquando da sua interven¢do com a crianca portadora da SCL, no Jardim-de- Infancia.

Relativamente ao Terapeuta da Fala contactdmo-lo, através de ligacado telefénica
para o Centro Médico de Leca da Palmeira, onde exerce a sua actividade profissional e,
explicimos o projecto de investigacdo a desenvolver e solicitimos a sua participacdo e
disponibilidade neste estudo. De imediato foi aceite pelo mesmo. Posteriormente,
também por via telefonica, definimos o local e a data para a entrega do questiondrio.
Este foi entregue no dia 28 de Junho de 2008, ao préprio, no Gabinete de Terapia da
Fala, do Centro Médico de Leca da Palmeira e recolhido no dia 8 de Junho no mesmo

local.

1.8. Técnicas de Analise de Dados

Para a andlise dos dados recolhidos através do inquérito por questiondrio

recorremos as seguintes técnicas: andlise de dados quantitativos (perguntas fechadas) e
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a andlise de conteudo (perguntas abertas). Como foi referido antes, € uma metodologia
mista na medida em que mistura os dois métodos, quantitativos e qualitativos.

A andlise de dados quantitativos foi realizada recorrendo ao tratamento
estatistico, das perguntas fechadas, através do programa Excell (Microsoft Office 2003).
Decidimos apresentar os dados obtidos através de graficos. Escolhemos os mesmos por
considerarmos ser mais facil observar os resultados.

As questdes abertas foram objecto de uma andlise de conteudo, na medida em
que “oferece a possibilidade de tratar de forma metédica, informagdo e testemunhos
que apresentam um certo grau de profundidade e complexidade” (Bardin, 1998:227).
Esta técnica permite a sistematizacao e explicitacdo da informagdo contida nas respostas
as questoes abertas, com o objectivo de interpretar um campo conceptual.

Para isso, este autor (1998), propde trés fases distintas para a andlise de
conteddo: (1) a pré-andlise; (2) exploracdo do material; (3) tratamento, inferéncia’® e

interpretacdo dos resultados.

1.9. Limitacoes do estudo

As limitagdes deste estudo prendem-se, sobretudo, com o tempo para a
realizacdo desta investigacdo (3 meses) e, pelo facto de termos sido colocados por
Oferta de Escolas, no Jardim-de-Infancia de Pataias, de 25 de Junho a 31 de Agosto, no
Concelho de Alcobaga, Distrito de Leiria, ou seja, longe da nossa drea de residéncia.

No entanto, pensamos ter conseguido ultrapassar estes constrangimentos da

melhor forma possivel.

% £ ainferéncia que permite a passagem da descri¢ao a interpretagdo, enquanto atribuicao de sentido as
caracteristicas do material que foram levantadas (Bardin, 1998).
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CAPITULO V

1. Apresentacao e Discussao dos Resultados

1.1. Analise de dados quantitativos

Apresentamos os dados com base nas dimensdes que estruturam o inquérito por
questiondrio (questoes fechadas), a saber: I - Identificacdo da problemadtica; II - Pilares
da resiliéncia; III - Processo da resiliéncia; IV - Anélise da postura/atitude do técnico.

De forma a proporcionar uma leitura mais detalhada, os resultados obtidos serao

apresentados em forma de gréfico.

I - Identificaciio da Problematica O Terapeuta da fala

B Educador de educacio especial

Concordo totalmente

Concordo

Discordo

Discordo totalmente

3. Factores

1.Familia de risco i i
2. Desenvolver psicopatologias protectores

Gréfico 1 — Identificacdo da problemdtica na familia da crianca com Sindrome de Cornélia de Lange

Pela leitura deste grafico, verificamos que o Terapeuta da Fala ndo considera a
familia da crianca com Sindrome de Cornélia de Lange uma familia de risco, nem que
tenha maior propensdo para desenvolver psicopatologias. O mesmo ndo sucede com o
Educador especializado em Educacgdo Especial, ou seja, ndo partilha da mesma opinido.
Para este técnico esta familia é uma familia de risco e que tem maior propensao para
desenvolver psicopatologias. Este dado leva-nos a concluir que, sobre 0 mesmo sujeito

de intervencdo, os técnicos t€ém leituras diferentes.
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Todavia, ambos os técnicos estdo de acordo numa coisa, que a familia da crianca
com Sindrome de Cornélia de Lange consegue desenvolver factores protectores perante

a adversidade de ter um filho com deficiéncia.

II - Pilares da Resiliéncia O Terapeuta da fala

B Educador de educagio especial

Concordo totalmente

Concordo

Discordo

Discordo totalmente

f
1.Introspecgao 3.Capacidade de 5.Humor 7.Auto-estima 9.Capacidade de
relacionamento consistentt g Tolerancia recuperagéo
a frustragao 10.Capacidade

2.Independéncic. 4.Iniciativa 6. Criatividade de pedir ajuda

Gréfico 2 — Pilares da resiliéncia na familia da crianga com Sindrome de Cornélia de Lange

No que se refere aos pilares da resili€ncia podemos constatar que os técnicos
convergem em metade das questdes. Neste sentido, o Terapeuta da Fala e do Educador
de Educacdo Especial concordam que esta familia tem a capacidade de se questionar,
num exercicio de introspeccdo; € capaz de fixar limites/metas relativamente ao
desenvolvimento do seu filho; demonstra habilidades para estabelecer lagos exteriores
com outras pessoas (técnicos e outros pais com quem vao contactando); consegue criar
ordem, beleza e finalidade a partir da adversidade e demonstra autonomia associada a
capacidade de pedir ajuda quando assim necessita — questdo 1, 2, 3, 6 e 10,
respectivamente.

Contudo, discordam no investimento desta familia em tarefas progressivamente
mais complexas com o seu filho (o Terapeuta da Fala considera que a familia

efectivamente investe e o Educador de Educacdo Especial ndo); no encontrar o

“comico” na propria tragédia (o Terapeuta da Fala considera que a familia o consegue e
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0 Educador de Educacgdo Especial ndo); no apresentar uma auto-estima consistente (o
Terapeuta da Fala considera que apresenta e o Educador de Educagdo Especial ndo);
demonstrar tolerdncia a frustracio (o Terapeuta da Fala considera que o demonstra e o
Educador de Educacdo Especial ndo) e por udltimo, na capacidade de recuperagdo (o
Terapeuta da Fala considera que o tem e o Educador de Educacdo Especial niao) —
questdo 4, 5, 7, 8, 9, respectivamente.

Verificamos, com base nestes resultados, que o Terapeuta da Fala considera que
a familia da crianca com Sindrome de Cornélia de Lange recorre as estruturas resilientes
(pilares da resiliéncia), o que corrobora com o que disse anteriormente, ou seja, que nao
¢ uma familia de risco e por isso, ndo observa uma predisposicdo da familia para
desenvolver psicopatologias. Este dado leva-nos a concluir que, efectivamente, as
familias que desenvolvem factores protectores, conseguem ultrapassar as adversidades,
facto que vem sendo afirmado pelos autores Rutter (1990), Anaut (2005), Melillo e
Ojeda (2005).

I1I - Processo da resiliéncia O Terapeuta da fala

B Educador de educagio especial

Concordo totalmente |

Concordo |
Discordo

Discordo totalmente 1

1. Factores de 2. Promogao/ 3. Processo 4. Fases 5. Trocas entre
Resiliéncia Prevencao de luto familias e técnicos

Grifico 3 — Do processo da resiliéncia na familia da crianca com Sindrome de Cornélia de Lange

Relativamente ao processo da resiliéncia, podemos verificar, pela leitura do
grafico 3, que os técnicos consideram que promover factores de resili€ncia requer
diferentes estratégias; que a resiliéncia € um processo: ha factores de resiliéncia,

comportamentos resilientes e resultados resilientes e, por isso mesmo, a resiliéncia na

47



familia da crianca com Sindrome de Cornélia de Lange varia consoante as fases de luto
em que se encontra. Também concordam que a resiliéncia deverd ser concebida em
termos das trocas entre as familias e os técnicos com que esta interage, sem esquecer
evidentemente os outros elementos estruturantes das relacdes, como, por exemplo, a
familia mais alargada e os amigos.

Contudo, discordam que a promo¢do e prevengdo sao conceitos que
forcosamente deverdo estar implicados neste processo da resiliéncia (o Educador
especializado em Educacao Especial concorda com esta afirmagdo e o Terapeuta da fala

nao).

IV - Analise da postura/ atitude do técnico B Terapeuta da fala

B Educador de educagio especial

Concordo -

Discordo |

Discordo
totalmente

1.Comportamento 2.Sociabilidade 3.Compromisso 4.Competéncias  5.Controlo 6. Actividade 7.Confianga

Grifico 4 — Postura/ atitude dos técnicos enquanto promotores de resiliéncia na familia da crianca com

Sindrome de Cornélia de Lange

Numa andlise dos resultados, constatamos que estes dois técnicos nao
promovem, na familia da crianga portadora deste sindrome, comportamentos resilientes;
niveis de sociabilidade; sentido de compromisso e de responsabilidade; competéncias
significativas para se organizarem (excepto o Educador de Educacdo Especial);
situacdes de controlo sobre os acontecimentos (excluindo o Educador de Educacio
Especial); niveis de actividade para que se envolva no processo e a confiancga.

Neste sentido, parece-nos que estes técnicos ndo tém consci€éncia da importancia

do seu papel, enquanto promotores da resili€ncia nesta familia. O que € estranho, tendo
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em conta o que consideraram na dimensdo III do inquérito por questiondrio, a saber: a
promocao de factores de resiliéncia requer diferentes estratégias; que a resiliéncia é um
processo: ha factores de resiliéncia, comportamentos resilientes e resultados resilientes;
que a resiliéncia nesta familia varia consoante as fases de luto em que se encontra e que
a mesma deverd ser concebida em termos das trocas entre as familias e os técnicos com
que esta interage.

Nesta ordem de ideias, parece existir alguma contradicdo... entre o que

efectivamente se pensa e a forma como se age.

1.2. Analise de dados qualitativos

Apresentamos os dados obtidos através da andlise do conteudo, como foi referido
no capitulo anterior. Estes ndo sdo mais que uma sistematizacdo e explicitacdo da
informacdo contida nas respostas as questdes abertas. No sentido de facilitar a

apresentacdo e a leitura da informacao recolhida, incluimos, sempre que considerarmos

oportuno, alguns quadros, que nos permitem sistematizar e simplificar os dados.

Questoes abertas:

1. Considera que a Resiliéncia, enquanto processo, pode ser promovida e/ ou

favorecida? Se sim, explicite de que forma.

Terapeuta da Fala Educador de Educacao
Especial
“Sim. A familia deve ser ajudada a relativizar o problema, a sentir-se | “Sim.
confiante e capaz de lidar com ele. Deve perceber que a crianca tem | Os técnicos desempenham um

caracteristicas especiais pelo que o papel da familia é ainda mais importante
para o seu desenvolvimento.

Assim, a familia deverd ser informada de quais os recursos de apoio
existentes que poderd/ deverd procurar, podendo, assim, desenvolver mais

papel importantissimo quanto ao
desenvolvimento do  processo
educativo da crianca.

A disponibilidade, a confianca, a

confianca.
E importante envolver a familia nas terapias ou outros apoios educativos, no

ajuda presencial em determinadas
situacdes sdo factores decisivos

sentido de mostrar as competéncias da crianca e sublinhando os seus
sucessos. A familia devera aprender a ver o desenvolvimento da crianca de

para que o processo de resiliéncia
se desenvolva.”

forma individual, sem ficar “presa” ao desenvolvimento tipico da idade,
devendo, ainda assim proporcionar experiéncias normais para a sua idade,
promovendo a sua integracido/ inclusio e a sua funcionalidade.”
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A leitura do quadro permite-nos verificar que os dois técnicos consideram que a

resili€éncia, enquanto processo, pode ser promovida e/ou favorecida. Para tal, promovem
factores resilientes, designadamente, “eu tenho” (apoio), ou seja, demonstram que a
familia tem pessoas (técnicos) em quem pode confiar; pdem limites para ajudar a
familia a evitar os problemas; mostram, por meio da sua conduta, a maneira correcta da
familia proceder; ajudam a familia a desenvolver-se sozinha.
O que vai de encontro ao que Melillo e Ojeda (2005) afirmam, isto é, que o primeiro
passo no processo de resiliéncia € promover os factores de resiliéncia (“eu tenho”
(apoio), “eu sou”, “eu estou” (relativo ao desenvolvimento da forca intrapsiquica), “eu
posso” (aquisicdo de habilidades interpessoais e resolu¢do de conflitos)). Nestes
discursos constatamos que ambos os técnicos promovem a primeira categoria, ‘“‘eu
tenho”.

Todavia, tendo em conta o que consideraram na dimensdo IV do inquérito por
questiondrio, ou seja, que ndo promovem, na familia da crianca portadora deste
sindrome, comportamentos resilientes; niveis de sociabilidade; sentido de compromisso
e de responsabilidade; niveis de actividade para que se envolva no processo € a
confianca. Parece existir, outra vez, alguma contradicdo, como referimos anteriormente,

ou seja, pensam de uma forma e agem de outra.

2. Na sua opinido, a familia da crianca com Sindrome de Cornélia de Lange tem

tendéncia a procurar apoio extra-familiar ou a isolar-se?

Terapeuta da Fala Educador de Educacio Especial
“A familia da ------- ¢é bastante aberta ao exterior, | “No caso concreto é uma familia lutadora, que
procurando com facilidade os apoios que | procura todos os meios para enfrentar a
necessita.” adversidade, no sentido da superacio das
dificuldades.”

Pela andlise do quadro podemos constatar que os técnicos consideram que esta
familia tem tendéncia a procurar apoio extra-familiar e de alguma forma estd a
estruturar-se para ultrapassar a adversidade de ter um filho, o que o que corrobora com

0 que consideraram precedentemente, dimensdo I do questiondrio (Identificacdo da
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Problemdtica), ou seja, que a familia da crianca com Sindrome de Cornélia de Lange

consegue desenvolver factores protectores perante a adversidade de ter um filho com

deficiéncia.

3. Que estratégias considera fundamentais para a promocao da resiliéncia e dos

factores protectores na familia da crianca com Sindrome de Cornélia de Lange?

Terapeuta da Fala

Educador de Educacio Especial

“Participar activamente nos contextos educativos e
terapéuticos da Proporcionar a
experiéncias enriquecedoras e tirar partido desta
para verificar e promover as suas competéncias e
conhecimentos. Valorizar os sucessos da ------- €eo

“1- Acompanhamento familiar: médico,
psicoldgico, social, econdémico;

2- Flexibilidade nos hordrios relativamente aos
empregos;

3- Informacéo sobre os recursos fisicos, humanos,

seu processo individual de desenvolvimento,

educativos disponiveis no que diz respeito ao

independentemente do das criangas da sua idade,

processo educativo da crianga.”

sem no entanto reduzir o seu grau de
expectativas.”

A partir das respostas dos técnicos inquiridos, podemos constatar que ambos 0s
técnicos salientam algumas estratégias, enquanto o Terapeuta da Fala centra-as
exclusivamente na crianga o Educador especializado em Educacdo Especial centra-as no
seu contexto familiar e social.

No caso do Educador de Educacdo Especial, as estratégias estdo invariavelmente
orientadas para a promoc¢do da resiliéncia e dos factores protectores da familia em
estudo, nomeadamente, “eu tenho” (apoio), no entanto, parece-nos que nao o faz de
forma intencional. O que é mais uma contradicdo do técnico na medida em que, na
dimensao IV do questiondrio (Andlise da postura/atitude do técnico), demonstra que nao
promove a resiliéncia na familia da crianca com Sindrome de Cornélia de Lange. Mais

uma prova de que o que se sabe, nem sempre se aplica.

Em sintese:

A andlise do inquérito por questiondrio, permitiu-nos inferir que os técnicos

inquiridos t€ém conhecimento da importancia da promog¢do e estruturagdo dos pilares

resilientes, na familia da crianga com Sindrome de Cornélia de Lange, de forma a ajudar

51




esta familia a ultrapassar as fases mais dificeis e, por outro lado, a consubstanciar os
factores protectores. Todavia, essa percepcdo que tém ndo € aplicada, ou seja, ndo €
realizada na pratica didria.

Assim, a hipétese inicial por nds apresentada, para o problema da investigacao,
designadamente: Os profissionais de educagdo/reabilitacdo da familia em estudo
promovem a resiliéncia, ndo corresponde a verdade, na medida em que, os profissionais
de educacdo/reabilitacio da familia em estudo nao promovem, de forma efectiva, a

resiliéncia na familia da crianga com Sindrome de Cornélia de Lange.
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CONSIDERACOES FINAIS

Neste ponto, apresentamos uma sintese das principais conclusdes do estudo que
realizdmos, as suas implicagdes e as suas limitacdes, a partir das quais propomos
também algumas pistas de investigagdo. Como referimos na introdugdo deste trabalho, a
questdo central desta investigacdo pretendia perceber e analisar em que medida e como
¢ valorizada e promovida a Resiliéncia na familia, pelos diversos técnicos que
trabalham com uma crianga com Sindrome de Cornélia de Lange.

Para o efeito, optdmos por realizar um estudo de caso essencialmente
instrumental de tipo misto na medida em que, aplicamos um inquérito por questiondrio
com perguntas fechadas (andlise dados quantitativos - método quantitativo) e abertas
(andlise de conteido — método qualitativo), o que nos permitiu: 1) perceber se a
resiliéncia € promovida pelos profissionais de educacdo/reabilitacio na familia do
estudo de caso, com uma crian¢ca com Sindrome de Cornélia de Lange; 2) perceber se os
profissionais de educagdo/reabilitacdo tém consci€éncia do seu papel enquanto
promotores; 3) perceber se os profissionais de educacao/reabilitacio consideram as
diferentes fases de luto pelas quais a familia da crianca com Sindrome de Cornélia de
Lange poderad passar ao enfrentar uma nova situacdo; 4) perceber que estratégias os
profissionais de educacgdo/reabilitacdo utilizam, na sua prdtica interventiva, para
promover a resili€éncia nesta familia.

Deste estudo, através da andlise dos dados, quer quantitativos quer qualitativos,
obtidos através da aplicacdo do inquérito por questiondrio a dois técnicos de
educagdo/reabilitacdo, e com base nos objectivos propostos, ressaltam os aspectos que
enunciamos:

- estes profissionais de educacdo/reabilitacdo ndo promovem, de forma efectiva,
a resiliéncia na familia da crianga com Sindrome de Cornélia de Lange;

- ambos os técnicos ndo tém consciéncia da importancia do seu papel, enquanto
promotores da resiliéncia nesta familia;

- estes profissionais de educacdo/reabilitacdo tém consci€éncia que a resiliéncia
varia consoante as fases de luto em que se encontra a familia todavia, ndo as consideram

na sua pratica didria, ou seja, na sua postura/atitude;
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- ambos os técnicos salientam algumas estratégias, enquanto o Terapeuta da Fala
centra-as exclusivamente na crianca o Educador especializado em Educag¢do Especial
centra-as no seu contexto familiar e social. Estas ultimas estratégias estdo
invariavelmente orientadas para a promocado da resiliéncia e dos factores protectores da
familia em estudo, nomeadamente, “eu tenho” (apoio), contudo, os profissionais ndao
dao referencias de que essas estratégias sejam aplicadas, ou seja, ndo parecem ser
efectivadas na pratica didria.

Por tudo o que foi dito até agora, podemos inferir que a hipétese inicial por nds
apresentada, designadamente: Os profissionais de educacdo/reabilitacdo da familia em
estudo promovem a resiliéncia, nao corresponde a verdade. Neste sentido, os
profissionais de educagdo/reabilitacdo da familia em estudo nao promovem a resiliéncia
na familia da crianca com Sindrome de Cornélia de Lange.

13

Sabendo que “...o estudo de caso ndo é uma investigacdo baseada em
amostragem. Ndo se estuda um caso para compreender outros casos, mas para
compreender o caso” (Stake, 1995, citado por Coutinho, 2004: 305), consideramos este
estudo, um ponto de chegada e de partida que se podera tornar num patamar para que
outros cheguem mais longe na ansia de alcangar um horizonte cientifico cada vez mais
vasto.

Neste sentido, com este documento formal, alcancamos, cremos, apenas um
patamar para a compreensdo da problemadtica, necessitando, por isso, de outros estudos
que venham a tornar mais compreensiva esta tematica. Por exemplo, seria importante
perceber e analisar em que medida e como € valorizada e promovida pelos diversos
técnicos a Resiliéncia nas familias de criangas portadoras de deficiéncia mental, numa
amostra mais ampla, e utilizando a observagdo como técnica de recolha de dados. Por
outro lado, é também fundamental compreender, com mais detalhe, a formacdo em
resiliéncia nos profissionais de educagio/reabilitacdo, com o intuito de verificar se tem
influéncias nas perspectivas e praticas dos mesmos.

Ainda outra linha de investigacdo, que seria importante desenvolver, tem a ver
com a realizacdo de formacgdo nesta drea, aos profissionais de educagdo/reabilitacdo, que
fizessem parte da amostra, com vista a verificar se a formagao iria ter repercussdes no

seu papel, enquanto promotores da resiliéncia nas familias das criancas em estudo.
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Como conclusdo deste trabalho, salientamos que € fundamental que os técnicos
consciencializem-se da responsabilidade do papel fundamental que tém a desempenhar,
designadamente, na promocao e estruturacdo dos pilares resilientes, de forma a ajudar
as familias a ultrapassar as fases mais dificeis e, por outro lado, a consolidar os factores
protectores. Neste sentido, corroboramos com a seguinte afirmacdo: acreditamos de
antemdo que esta postura se repercute ndo so no individual, nas relacdes parentais,

mas também no desenvolvimento da crianga com deficiéncia (Gomes, 2006: 62).

55



BIBLIOGRAFIA

ALARCAO, M., (Des) equilibrios familiares. Coimbra, Quarteto Editores, 2002.

ALMEIDA, Leandro S. e FREIRE, Teresa, Metodologia da Investigacdo em Psicologia
e Educacdo, 3* Edicao. Edicdes Psiquilibrios, Lisboa, 2003.

ALMEIDA, Jodo Ferreira e PINTO, José Madureira, A Investigacdo nas Ciéncias
Sociais, Lisboa, Editorial Presenca Lda, 1982.

AMERICAN ASSOCIATION ON MENTAL RETARDATION, AAMR - Mental
Retardation: Definition, Classification and Systems os Supports, 9° USA.

AMERICAN ASSOCIATION ON MENTAL RETARDATION, AAMR - Mental
Retardation: Definition, Classification and Systems os Supports, 10° USA.

AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, DSM-1V-TR — Manual de Diagnostico
e Estatistica das Perturbacoes Mentais, 4° edigdo, Lisboa, Climepsi
Editores, 2002.

ANAUT, Marie, A resiliéncia, ultrapassar traumatismos, Lisboa: Climepsie Editores,
2005.

ANDRADE, Marcia Cristina, A Resiliéncia em resposta a pobreza. Um estudo
exploratorio sobre os factores de risco e de protecgdo envolvidos na
resiliéncia, Dissertacdo de Mestrado, Porto, Faculdade de Psicologia e de
Ciéncias da Educacdo/ Universidade do Porto, 1999.

ANTUNES, Celso, Resiliéncia: a construcdo de uma nova pedagogia para uma escola
publica de qualidade, Rio de Janeiro, Vozes, 2003.

ASSIS, Simone Gongalves; PESCE, Renata Pires; AVANCI, Joviana Quintes,
Resiliéncia: enfatizando a protecdo dos adolescentes. Porto Alegre,
Aritmed, 2006.

BARDIN, Laurence, Andlise de Conteiido, Lisboa, Edicdes 70, 1998.

BELL, Judith, Como Realizar um projecto de Investigacdo, Publicacdes Gradiva
Lisboa, 2004.

BOTELHO, Marco L., Crianca com Deficiéncia, Lisboa, 1989.

BRAVO, Maria Pilar C., “Los Métodos de Investigacion en Educacion”, in COLAS

BRAVO, Maria Pilar e EISMAN, L. B. (ed.), Investigacion Educativa,
Sevilha, Ediciones Alfar, 1992.

56



BRONFENBRENNER, U., Contextos de Crianza del Niiio. Problemas Y Prospectivas
Infancia Y Aprendizage, 1995.

BURGUIERE, André, Histéria da Familia, 1° Volume Terramar Editores, Lisboa,
1996.

BUSCAGLIA, Leo, O Papel Importantissimo da Familia na Reabilitacdo da Criangca
Deficiente, Correio da Unesco, (8), Rio de Janeiro, 1993.

CARMO, Hermano, FERREIRA, Manuela Malheiro, Metodologia da Investigacdo.
Guia para auto-aprendizagem, 2* Edicdo. Lisboa, Universidade Aberta,
2008.

CORREIA, Luis de Miranda. Alunos com Necessidades Educativas Especiais nas
Classes Regulares, Porto, Porto Editora, 1997.

CORREIA, Luis de Miranda; SERRANO, Ana Maria, “Envolvimento Parental na
educagdo do aluno com N.E.E.”, in CORREIA, L. M. (1997), Alunos com

Necessidades Educativas Especiais nas Classes Regulares, Porto, Porto
Editora, 1997.

CORREIA, Luis de Miranda; SERRANO, Ana Maria, Envolvimento Parental em
Intervencdo Precoce, Das Prdticas Centradas nas Crianca as Prdticas

Centradas na Familia, Porto, Porto Editora, 2000.

COUTINHO, Clara Maria, Metodologia da Investigacdo em FEducacdo, Braga,
Universidade do Minho, 2004.

CRAVEIRINHA, F., Redes de Apoio Social em Intervencdo Precoce, disponibilidade,
utilidade e necessidades. Dissertacdo de Mestrado, Lisboa, Universidade

Técnica de Lisboa, 2003.

CYRULNIK, Boris, Resiliéncia. Essa inaudita capacidade de construcdo humana,
Lisboa, Instituto Piaget, 2001.

DIEZ, Juan José, Familia-Escola, uma relagdo vital, Porto, Porto Editora, 1982.

DIOGO, José M., parceria escola-familia. A caminho de uma educacdo participada.
Porto, Porto Editora, 1998.

FLICK, Uwe, Métodos qualitativos na investigacdo cientifica, Lisboa, Monitor, 2005.

GAMEIRO, Quem sai aos seus, Porto Editora, 1994.

GARCEZ, Anténio Cirne, Os Estilos Educativos de Mdes de Adolescentes com
Deficiéncia Mental. Relagdo com o comportamento adaptativo dos filhos,

Dissertacdao de Mestrado, Porto, Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da
Educacao/ Universidade do Porto, 2005.

57



GOMES, Ana Maria, “A importancia da resili€éncia na (re) construcdo das familias com
filhos portadores de defici€éncia”, in Saber (e) Educar 11, Porto, Escola
Superior de Educacdo de Paula Frassinetti, 2006, 49-71.

GOMES, Ana Maria, “Familias Heroinas — enfrentar a adversidade de ter um filho
diferente”, in Cadernos de Estudo — Educacdo Especial, 5, Junho de 2007,
15-25.

GOODBAN, M., Communication Development and Characteristicas. CdLS USA
Foundation OUTREACH.

HOUAISS, A. e VILLAR, M. S., Diciondrio Houassis da Lingua Portuguesa, Lisboa,
Temas e Debates, 2003.

KELTNER, B. e RAMEY, S. L., “The Familiy”, in Psychiatry (5), 1992, 638-644.
KELTNER, B. e RAMEY, S. L., “Familiy Issues”, in Psychiatry (6), 1993, 629-634.

MARQUES, Ramiro A Escola e os Pais Como Colaborar? Texto Editora, Lisboa,
1997.

MARQUES, Ramiro, Educar com os Pais, Editorial Presenca, Lisboa, 2001.

MCWILLIAM, P.J; WINTON, Pamela J,; CRAIS, Elizabeth R, Estratégias Prdticas
para a Interven¢do Precoce Centrada na Familia, Porto, Porto Editora,
2003.

MELILLO, Aldo e OJEDA, Elbio Néstor Sudrez, Resiliéncia: descobrindo as proprias
fortalezas, Porto Alegre, Artmed Editora, 2005.

MINUCHIN, S., Familias, funcionamento e tratamento, Porto Alegre: Artes Medicas,
1982.

NEUBURGER, R., La familia dolorosa — Mito y terapias familiares, Barcelona,
Herder, 1997.

NIELSEN, Lee Brattland, Necessidades Educativas Especiais na Sala de Aula. Um guia
para os professores. Porto: Porto Editora, 1999.

NOBREGA, Maria Manuela, Vulnerabilidade e Resiliéncia no Desenvolvimento dos
Individuos: influéncia da qualidade dos contextos de socializagdo no
desenvolvimento das criancas. Dissertacdo de Doutoramento, Porto,
Faculdade de Psicologia e de Ciéncias da Educa¢do/ Universidade do Porto,
2005.

PARASURAMAN, A., Marketing Research, Ed. Addison, Wesley Company, 1991.

58



PUNCH, Keith, introduction to Social Research: quantitative & qualitative approaches,
London, SAGE Publications, 1998.

QUIVY, Raymond e CAMPENHOUDT, Luc Van, Manual de Investigacdo em
Ciéncias Sociais, Lisboa: Gradiva, 1998.

RAMEY, S., KRAUSS, N., SIMEONSSON, R., “Research on families: current
assessment and future opportunities”. American Journal on Mental
Retardation (94), 1989, 2-6.

RAMEY, S. L., “The Familiy”, in Psychiatry (4), 1991, 678-682.

RAMEY, S. L., DOSSETT, E. e ECHOLS, K., “The social ecology of mental
retardation”, in JACOBSON, J. W. e MULICK, J., Manual of Diagnosis
anda professional practice in mental retardation. Washington, American
Psychological Association, 1996, 55-65.

RELVAS, Ana Paula, O Ciclo Vital e a Familia Perspectiva Sistémica, Editora
Afrontamento, Porto, 1996.

RELVAS, Ana. Paula., Por detrds do espelho - Da teoria a terapia com a familia.
Coimbra: Quarteto Editora, 2000.

RICARDO, Maria Margarida, Subsidios para o estudo da comunicacdo e ensino de
criangas multideficientes: o caso de uma crianga portadora da sindroma de
Cornélia de Lange, Dissertacdo de Mestrado, Porto, Faculdade de
Psicologia e de Ciéncias da Educacdo/ Universidade do Porto, 2002.

RODRIGO, M. J. Y Palacios, J., Familia y desarrollo humano. Madrid, Alianza, 1998.

RUTTER, M., “Psychosocial Resilience and Protective Mechanisms”, in ROLF, J.,
MASTEN, A. S.e CICCHETTI, D., NUECHTERLEIN, K. H. e
WEINTRAUB, S. (eds.), Risk anda Protective Factors in the Development
of Psychopathology, New Yprk, Cambridge University Press, 1990.

SERRANO, Ana Maria e MILLA, C. A., Reto a un equipo — Discapacidad, familia y
profesionales, Madrid, Editorial Polibea, 1996.

SILVA, Pedro, Escola-Familia, uma relacdo armadilhada — Interculturalidade e
relacéoes de poder, Edigdes Afrontamento, 2003.

SOARES, 1., Psicopatologia do Desenvolvimento: Trajectorias (in)Adaptativas ao
longo da vida, Coimbra, Quarteto, 2000.

SOUSA, Liliana, Criancas (Com) Fundidas entre a Escola e a Familia, Porto, Porto
Editora, 1998.

59



STAKE, R. E., “Case Studies”, in DENZIN, N. K. e LINCOLN, Y. S. (ed.), Handbook
of Qualitative Research, London: Sage Publications, 1994.

STAKE, R., The Art of Case Study Research, by Sage Publications, Inc. Tradugdo:
Ediciones Morata, Madrid, 1995.

TURNBULL, A. P., TURNBULL, H. R., Families, professions, and exceptionality: A
special partnership. Columbus, Merril Publishing Company, 1990.

VIEIRA, Fernando e PEREIRA, Mario, Se houvera quem me ensinara... A educacdo de
Pessoas com Deficiéncia Mental, Fundagdao Calouste Gulbenkian, 2007.

60



Anexos

61



Anexo 1

62



INQUERITO AOS PROFISSIONAIS DA EDUCACAO E DA REABILITACAO

Objectivo (s) deste questionario:

Este inquérito insere-se no ambito de um estudo de caso que tem como
principal objectivo perceber e analisar em que medida e como é valorizada e
promovida pelos diversos técnicos a Resiléncia na familia da criangca com
Sindrome de Cornélia de Lange.

As informacdes prestadas serdo andnimas e confidenciais, interessando
apenas, para esta analise, a sua categoria profissional.

Agradecemos que as respostas sejam as mais fidedignas possiveis,
tendo em conta a sua experiéncia profissional na relagcdo/ observacdo do
comportamento desta familia.

Desde ja agradecemos a sua colaboracgéao!

Antes de responder ao questionario considere:

1. La resiliencia se ha caracterizado como un conjunto de procesos sociales e
intrapsiquicos que posibilitan tener una vida “sana” en un medio insano. Estos
procesos se realizan a través del tiempo, dando afortunadas combinaciones
entre los atributos del nifio y su ambiente familiar, social y cultural (Rutter,
1992).

2. Resiliéncia é a habilidade para ressurgir da adversidade, adaptar-se,
recuperar-se e ter acesso a uma vida significativa e produtiva (ICCB, Institute
on Child resilience and Family, 1994).

3. Capacidad del ser humano para hacer frente a las adversidades de la vida,
superarlas e inclusive, ser transformados por ellas (Grotberg, 1995).

4. La resiliencia es un proceso dinamico que tiene por resultado la adaptacion
positiva en contextos de gran adversidad (Luthar y otros, 2000).

Por favor, assinale a sua categoria profissional actual:

Professor/ Educador especializado Terapeuta da Fala

em Educacéao Especial

Psicélogo Psicomotrista
Técnico de Reabilitacao Fisioterapeuta
Outra Qual:
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Instrucoes de preenchimento

Para o preenchimento deste inquérito, utilize, por favor, as seguintes

preposicoes:

1- discordo totalmente; 2- discordo; 3- concordo; 4- concordo totalmente

| — Identificacao da problematica

Questoes

1. A familia da crianga com Sindrome de Cornélia de Lange é
uma familia de risco.

2. A familia da crian¢ca com Sindrome de Cornélia de Lange
tem maior propensao para desenvolver psicopatologias.

3. A familia da crian¢ca com Sindrome de Cornélia de Lange
desenvolve factores protectores perante a adversidade de ter
um filho com deficiéncia.

ll- Pilares da resiliéncia

Questoes

1. A familia da crianga com Sindrome de Cornélia de Lange
questiona-se (no exercicio de introspecgéo).

2. A familia da crian¢ca com Sindrome de Cornélia de Lange
fixa limites/metas (relativamente ao desenvolvimento do seu
filho).

3. A familia da crian¢ca com Sindrome de Cornélia de Lange
demonstra habilidades para estabelecer lagos com outras
pessoas (técnicos e outros pais).

4. A familia da criangca com Sindrome de Cornélia de Lange
investe em tarefas com o seu filho progressivamente mais
complexas.

5. A familia da crian¢ga com Sindrome de Cornélia de Lange
encontra o “cédmico” na prépria tragédia.

6. A familia da crianga com Sindrome de Cornélia de Lange é
capaz de criar ordem, beleza e finalidade (criatividade) a partir
da adversidade.

7. A familia da crian¢ca com Sindrome de Cornélia de Lange
apresenta uma auto-estima consistente.

8. A familia da crian¢ca com Sindrome de Cornélia de Lange
demonstra tolerancia a frustragéo.

9. A familia da crian¢ca com Sindrome de Cornélia de Lange
demonstra capacidade de recuperacao.

10. A familia da crianga com Sindrome de Cornélia de Lange
demonstra autonomia associada a capacidade de pedir ajuda
quando assim o necessita.
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lll - Do processo

Questoes 1 2 3 4

1. Promover factores de resiliéncia requerem diferentes
estratégias.

2. Promogdo e prevengdo sao conceitos relacionados com
resiliéncia.

3. A resiliéncia € um processo: ha factores de resiliéncia,
comportamentos resilientes e resultados resilientes.

4. A resiliéncia na familia varia consoante as fases do luto em
que se encontra.

5. A resiliéncia devera ser concebida em termos das trocas
entre as familias e os técnicos com que interage.

IV — Analise da postura/ atitude do técnico:

Para este bloco considere, as seguintes preposi¢oes:
1- sempre; 2- frequentemente; 3- raramente; 4- nunca

Promove, na familia da crianga com Sindrome de Cornélia de Lange, com que
trabalha:

Questoes 1 2 3 4

. Comportamentos resilientes

. Niveis de sociabilidade

. Sentido de compromisso e de responsabilidade

. Competéncias significativas para se organizar

. Situac¢des de controlo sobre os acontecimentos

. Niveis de actividade para que se envolva no processo

NN —=

. A confianga

V — Questoes abertas’

1. Considera que a Resiliéncia, enquanto processo, pode ser promovida e/ou
favorecida? Se sim, explicite de que forma.

2. Na sua opinido, a familia da criangca com Sindrome de Cornélia de Lange tem
tendéncia a procurar apoio extra-familiar ou a isolar-se?

3. Que estratégias considera fundamentais para a promogado da resiliéncia e dos
factores protectores na familia da crianga com Sindrome de Cornélia de Lange?

” Na apresentacdo do questionario, no corpo do trabalho, foram supridas os espagos e linhas
de preenchimento para as respostas dos inquiridos.
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