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Resumo PT

O presente estudo qualitativo busca compreender aspectos especificos vivenciados pelas
familias nucleares, mais precisamente pelas figuras parentais, de criangas e jovens com
deficiéncia, incluindo seus medos, frustracdes, necessidades, desafios, superagdes e
expectativas, com foco especial na rede de apoio, explorando ainda o potencial da mediacao de
conflitos e a possibilidade da sua aplicagcdo nos contextos em que estas familias estdo inseridas.
Os dados coletados nas 12 entrevistas semiestruturadas, realizadas com pelo menos um membro
de cada familia nuclear, pretenderam conhecer contributos mais precisos dos participantes de
acordo com suas experiéncias pessoais € foram enquadrados com o conhecimento cientifico
sobre o tema. Este estudo culmina na proposta do Projeto Systemas — mediagdo sociofamiliar
para familiares de pessoas com deficiéncia, o qual tem como objetivos contribuir para a
melhoria da qualidade de vida e dos niveis de bem-estar do publico-alvo da investigacao e
intensificar o compromisso ¢ a responsabilidade por parte da sociedade e da rede de apoio dessas

familias.

Palavras-Chave: familias de pessoas com deficiéncia; necessidades de familias de pessoas com

deficiéncia; luto ideal; mediacao de conflitos

Abstract

The present qualitative study searches to comprehend the specific aspects of the nuclear
families, more precisely of the parental figures and their children and adolescents with
disabilities. Some aspects are fears, frustrations, challenges, needs, and expectations focusing
on the social support network and also to explore the conflict mediation and its possibilities of
application in the contexts in which the families live. The collected data from the 12 semi-
structured interviews, with at least one nuclear family member, aim to understand more precise

contributions from the participants' personal experiences, and were set up according to the



theme’s scientific knowledge. Combining both parts resulted in consolidating the Projeto
Systemas - social-family mediation for families of people with disabilities, which aims to
improve the quality of life and the well-being levels of the study's target audience and intensify

the commitment and responsibility from the community and the social support network.

Keywords: families of people with disabilities; needs of families of people with disabilities;

ideal bereavement; conflict mediation
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“Ndo tenho medo da morte
mas medo de morrer, sim

a morte é depois de mim
mas quem vai morrer sou eu
o derradeiro ato meu

e eu terei de estar presente
assim como um presidente
dando posse ao sucessor
terei que morrer vivendo

sabendo que ja me vou.”

Gilberto Gil



PARTE I - INTRODUCAO

O trecho da musica escrita por Gilberto Gil, citada na pagina anterior, refere-se a morte
de si proprio. Agora, refletindo sobre os casos de falecimento de um filho, ¢ dificil encontrar
um pai ou uma mae que — tendo vivido esta situagdo - ndo tenha a sensagdo de que parte de sua
vida também partiu. No processo de luto, as pessoas também ja ndo tém medo da morte, a morte
Jé veio, j& ocorreu, e esse morrer veio antes da morte de si. No caso do luto dos pais pelos seus
filhos, os pais também compreendem que passam seus filhos para outra dimensdao — seja
espiritual ou ndo — e também podem sentir que estdo a ir embora, ja ndo vivem suas rotinas
como antes do falecimento, se afastam socialmente e podem sentir que ja ndo ha proposito para
a sua propria vida.

Perante o nascimento de um filho com deficiéncia, os pais ndo passam por uma situagao
de morte real, mas sabe-se que ocorre a morte das expectativas de perfei¢do, a morte de sonhos
e realizagdes. Os pais de criangas com deficiéncia podem temer a morte por longos anos apds o
nascimento de seus filhos, mas ja enfrentaram o falecimento de uma crianca idealizada e lutam
com muita coragem pela crianga com deficiéncia, pelos seus direitos, lutam por seus filhos reais,
por quem eles sdo.

Para a continuidade deste trabalho importa definir, mesmo que brevemente, um conceito
de deficiéncia, portanto, optou-se por aquele que se baseia na classificacao da funcionalidade e
incapacidade associadas aos estados de saude que sdo avaliados pela Classificagdo Internacional
de Funcionalidade [CIF] (WHO, 2008). Esta classificagdo pretende proporcionar diferentes
angulacdes sobre a satde - biologica, individual e social -, baseando-se na avaliacdo das trés
componentes que correspondem as fungdes e estruturas do corpo; atividades e participagao; e
fatores ambientais.

Procurando aprofundar o entendimento sobre as dificuldades vivenciadas pelos pais de
filhos com deficiéncia e, em consequéncia, disponibilizar um contributo para facilitagdo deste

processo, esta investigacdo procurara compreender o sofrimento intimo das figuras parentais, os
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motivadores que os conduzem a ter esperanca na sociedade e a sua visdo sobre as

potencialidades da mediagao sociofamiliar nesse dominio.

Parte I — Ser pai e ser mde de um filho com deficiéncia

“A tarde nao chega
A alma perdida,

A mente cansada
Mas ¢ mae querida

E o filho aconchega”

Natalia Nuno

Parentalidade: tornar-se pai ou tornar-se mae de um filho com deficiéncia

Para a compreensdo daquilo que engloba a parentalidade de filhos sem ou com
deficiéncia, torna-se necessario o entendimento bésico sobre a instituigdo familiar numa
perspectiva sistémica. Relvas (2006) define a familia como um sistema Unico e particular, que
se mantém em constante mudanca, € apenas pode ser compreendida verdadeiramente de forma
holistica, afinal, ¢ caracterizada por um grupo composto por diferentes individuos com
necessidades tnicas a serem compartilhadas e equilibradas neste contexto complexo, para que
seja possivel a superacao de crises e a posterior evolugdo diante das mudancgas provocadas pelas
distintas fases pelas quais essa familia passara.

A gravidez de uma nova crianga no contexto familiar traz necessariamente expectativas
e fantasias sobre um ser humano perfeito, idealizado e sonhado por todo aquele grupo social, e
quando esse desejo ¢ frustrado, como ocorre no caso do nascimento uma crianga com
deficiéncia, os mecanismos de defesa sdo ativados e manifestam-se as fases do luto, ainda que

nao tenha havido uma morte efetiva (Gondim et al., 2009).



A compreensdo do luto ilusdério vem junto com a percep¢ao sobre o tempo. Os seres
humanos situam-se em duas variantes de tempo que se sabe estruturarem suas vidas: o tempo
cronologico e o tempo processual (Relvas, 2006). O primeiro refere-se a ordem normal do tempo
e 0 modo como ele ira se estender ao longo dos dias, meses e anos, sem a interferéncia de alguma
variavel humana, enquanto o segundo refere-se ao tempo em que se prolongam as percepgoes
de tempo/espaco diante os pensamentos, ideias e adaptagdes (Relvas, 2006).

A literatura cientifica dispde de estudos e categorizacdes referentes ao tempo
cronolégico de uma familia com filhos sem deficiéncia (Guardado, 2015; Martins, 2018; Relvas,
20006), considerada tipica, e ainda sim faz referéncia a necessidade de um tempo processual para
que a acomodag¢do da nova situacdo ocorra, A literatura cientifica dispde de estudos e
categorizagdes referentes ao tempo cronologico de uma familia com filhos sem deficiéncia
(Guardado, 2015; Martins, 2018; Relvas, 2006), considerada tipica, e ainda sim faz referéncia a
necessidade de um tempo processual para que a acomodag@o da nova situacao ocorra, enquanto
que, as adaptagdes ao tempo cronoldgico médio que as familias atipicas necessitam para
vivenciar as fases familiares com os filhos com deficiéncia, que possuem uma maior € continua
dependéncia, se encontra disposto na literatura associado a necessidade de resiliéncia dos
familiares diante a persisténcia das situagdes estressantes que decorrerdo do processo de como
a familia lidara com o diagndstico e com as fungdes a serem desenvolvidas (Walsh, 2002).

Moos e Schaefer (1984) propdem trés principais dominios, que contam cada uma com
trés subcategorias, para explicar habilidades de enfrentamento dedicadas ao diagnostico e a
convivéncia com a deficiéncia também desenvolvidas pelos autores. Segundo Moos e Chaefer
(1984), os dominios sdo vivenciados individualmente, sem necessidade de uma ordem
cronolégica e, geralmente, em combinagdo. O primeiro dominio se dedica estratégias centradas
na avaliagdo, isto ¢, na capacidade de focar no entendimento e busca por um padrio de
significados no momento de crise e estd subcategorizada em A) Analise Logica e Preparo
Mental, B) Redefinicdo Cognitiva, ¢ C) Negag¢do Cognitiva. O segundo dominio introduz
estratégias de foco no problema, que buscam lidar com a realidade ao tentar transforma-la em
uma situacdo mais satisfatoria, agora subdivididas em D) Busca por Informacao e Suporte, E)

Ter uma Acao para Resolver o Problema, e F) Identificar Reforcadores Alternativos. O terceiro
4



dominio abarca estratégias centradas no aspecto emocional, que procuram administrar as
emogOes geradas pela crise para que se mantenha ou recupere o equilibrio e se encontra
subcategorizada por G) Regulagdo Afetiva, H) Descarga Emocional e I) Aceitacdo Superada
(Moos e Schaefer, 1984).

Segundo LeVine (1974), as familias gostariam que seus filhos garantissem na vida
adulta, na ordem hierarquica, com a educagao que lhes ¢ dada durante a vida, a sobrevivéncia
fisica e satide; o desenvolvimento das capacidades para que alcancem independéncia financeira;
e que desenvolvam bem suas capacidades emocionais, intelectuais e morais. No que diz respeito
aos genitores de pessoas com deficiéncia, j4 no mais importante requisito nesta hierarquia,
questionam-se, entre tantas necessidades expostas no decorrer desta investigagcdo, se eles
proprios serdo capazes de garantir a sobrevivéncia e a saide desta crianca durante toda a sua
primeira infancia (Heller, 1993).

Uma componente perigosa durante o momento de dor ¢ a possivel negagdo dos pais em
relacdo a deficiéncia dos filhos, podendo tardar para buscar a ajuda necessaria para o
desenvolvimento da crianga e na busca de ajuda para eles proprios, para a realizacdo de algum
possivel tratamento psicologico e/ou psiquiatrico. E tipico nesse momento os pais expressarem
uma raiva acentuada pelos profissionais, familiares, pares, amigos, por considerarem que algo
poderia ser feito antes para que se evitasse a deficiéncia e nao o fizeram (Franco, 2015).

Contribui para a forma como os pais lidam com a compreensao da deficiéncia do filho e
superacao do diagnostico recebido durante os anos seguinte 0 modo como o médico demonstra
empatia com a familia e transmite as informagdes necessarias (Cottrell & Summers, 1990; Pugh
& Russell, 1977; Quin & Pahl, 1987), pois ¢ neste momento que os pais iniciaram seus
momentos de estresse, podendo entrar em estado de choque.

O estudo de Bastos e Deslandes (2008) indicou, a partir de narrativas de maes de filhos
com deficiéncia, que ao receberem o diagndstico, as maes descreviam uma “falta de
compreensao”, seguida pela necessidade de elucidacdo que ajudasse a integragdo da informagao
e emocoes associadas. A pesquisa ainda constata a existéncia de estigma e vergonha social pela
existéncia e presenca da crianga, assim como a influéncia positiva que a religido pode ter sobre

a aceitacao da deficiéncia do filho.



Ter um filho com deficiéncia: Possiveis impactos na vida do casal

De acordo com Gath (1977), a presencga de uma crianga com deficiéncia, que necessita
de maior apoio e ¢ mais dependente, pode ter impacto negativo no casamento dos pais,
contribuindo para um elevado nimero de divorcios, discordancia familiar e abandono
familiar/parental, sobretudo por parte do pai. Nunes, Silva e Aiello (2008) também citam em
seu estudo que a vida conjugal dos pais da crianga com deficiéncia pode vir a ser afetada por
causas associadas a esse filho, todavia encontraram que outros autores se pronunciam quanto a
diversidade de informagdes sobre como essa relagdo a dois pode ser afetada. As hipoteses
levantadas sobre esses impactos sdo 1 — alto indice de divorcio ou desentendimentos frequentes;
2 — maior unido do casal, que agora tem mais situagdes que precisam enfrentar em conjunto; e
3 — os filhos com deficiéncia podem gerar, para a vida conjugal dos pais, impactos positivos e
negativos. Embora as categorias de impactos possiveis sejam bastante diferentes umas das
outras, o estresse vivido pelos pais estdo em todas as situagdes e irdo sequenciar sentimentos de
exaustao e sobrecargas, novamente afetando, na maior parte dos casos, a figura materna (Frank,
2000; Nunes, Silva e Aiello, 2008; Pereira-Silva ¢ Dessen, 2004; Turnbull e Turnbull, 2001).
H4 menos de uma década atrés, o estudo realizado por Kousgaard, Boldsen, Mohr-Jesen e
Lauritsen (2018), por exemplo, indiciou que nos grupos de pais de filhos com Perturbagdo do
Espectro do Autismo e de filhos com Perturbacdo de Déficit de Atencao e Hiperatividades mais
de 50% das familias (pais) eram divorciadas, enquanto no grupo de familias com filhos sem
diagndstico a porcentagem de divorcio era inferior a 40%.

A descoberta da deficiéncia de um filho causa choques na vida social e no casamento
dos pais dessa crianga. Os pais podem apresentar o comportamento de esquiva ou fuga do meio
social antes frequentado por eles, evitando encontros e contatos com os amigos que tinham
anteriormente ao nascimento do filho (Bayle, 2007). Por outro lado, essas relagdes sociais com
amigos e familiares sdo consideradas de extrema importancia para que os pais possam ter uma
base de apoio segura (Bayle, 2007), podendo assim ter um tempo como casal ou descansando

por alguns momentos da missao constante de cuidado com o filho com deficiéncia.



A estrutura do nticleo familiar pode ser abalada maioritariamente pelo cansago e gasto
enérgico com o filho (Bayle, 2007) nas tarefas quotidianas, além de, por vezes, os pais €
familiares também enfrentam, segundo Menezes et al. (2007), uma extensa rotina de exames,
consultas, tratamentos, e, em alguns casos, internagdes, comprometendo o bem-estar fisico e
emocional da familia. Essa atencdo ardua e constante na crianga gera falta de tempo para que os
pais possam cuidar de si e de sua relagao.

Outro fator a agregar nas buscas de respostas as satisfacdes familiares, que por vezes
pode ocorrer embora variando de familia para familia, e que podem gerar maior atrito entre o
casal durante a procura, ¢ a necessidade de investigar o que causou a deficiéncia do filho (Bayle,
2007). Bayle (2007) indica que essa necessidade pode ser explicada por: 1) tentativa genuina de
compreender o que causou a deficiéncia, ou 2) tentativa de se sentir livre da culpa pelo que
causou a deficiéncia, ou 3) colocar a culpa e acusar o outro por ter gerado aquela deficiéncia no
filho. Todo esse processo ¢ considerado longo e desgastante fisica e psicologicamente, podendo
levar ambos os pais a altos niveis de estresse e graves situagdes de burn-out.

Se, por um lado, os pais de criancas que falecem podem perder, por vezes, a razao de
viver, os pais (ou pelos menos um dos cuidadores) das criangas com deficiéncia tendem a
colocar a crianga como propdsito unico de vida, o que pode causar uma ruptura nas relagdes

sociais, relagdes familiares e, por vezes, determinar o divorcio dos cuidadores (Bayle, 2007).

Diagnostico e luto

Adiante se apresentard o que se conhece a data sobre os processos sociopsicologicos de lidar
com a noticia de que se tem um filho com deficiéncia, seja durante a gravidez, ao nascimento
ou mais tardiamente nos demais anos de vida da crianga.

A gravidez ¢ capaz de transformar a mulher nos ambitos biologico, social e pessoal (Bayle,
2007). Para Colman e Colman (1994), a conexao afetiva entre a futura mae e o bebé tem inicio
antes do nascimento desta, pois a experiéncia psicologica da mae ja comega com o
desenvolvimento embrionério de seu filho e todas as adaptagdes dos aspectos citados acima.
Estes meses de gestagdo sdao considerados um momento de tragos ambivalentes e de

questionamentos intensos, portanto, faz-se necessaria uma jun¢do saudavel da estrutura da
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personalidade, desejos e projeto de futuro dessa mulher, do apoio de seu companheiro, dos
familiares e dos amigos (Correia, 2005).

A mulher gravida experimenta a constru¢do de uma identidade materna idealizada
(Meireles & Costa, 2005) e tem a oportunidade de fazer um balango entre aquilo que se recorda
de bom e de mal da sua propria mae, para decidir o que fard igual e o que fard diferente
(Canavarro, 2001). Além disso, segundo Begossi (2003), ao olharmos culturalmente, meninas
brincam de serem maes com bonecas durante sua infancia, fator que ja conta como experiéncia
e aprendizado no cuidar, de modo a reforgar valores, emogdes e expectativas que essas meninas
desenvolvem melhor na fase adulta.

A existéncia da gravidez proporciona a mulher meses de idealizagdo de momentos e
fases que vivera com seu bebé, também idealiza como serd o seu rostinho e o seu corpinho, além
de imagina-lo mais velho e com os tracos que admira em si propria e no parceiro. A gravidez
ndo tem espago para o pensamento imperfeito e ndo prevé a possivel existéncia de uma
deficiéncia (Bayle, 2007). A descoberta da crianga com deficiéncia durante a gravidez ou no
momento do parto ¢ desestabilizador para a mae, que tem, para além das suas expectativas
quebradas (Crisostomo, Grossi & Souza, 2019), a percepcao inicial de que ndo sabe como cuidar
desse novo bebé tao diferente do que ela esperava poucos momentos atras, muitas vezes, somada
com a vontade de ndo se conectar a ele como antes (Stern & Stern, 2000). E entdo que o processo
de luto tera inicio, sendo que este pode ser definido e essencialmente caracterizado por uma
vivéncia compartilhada e temporal entre pessoas que mantém um lago afetivo e simbdlico
(Freitas, Michel & Zomkowshi, 2015), o que faz bastante sentido para no caso da relacao entre
a mulher que espera pelo bebé e os demais membros da rede de apoio, em que nesta ocasido
(gravidez), a familia e amigos tendem a estarem mais proximos e atentos, pois que os lagos
afetivos sdo estabelecidos a partir da disponibilidade, proximidade e qualidade do contato entre
essas pessoas (Wellman, 1988).

Ramos (2016) define o luto como uma resposta sistémica e complexa que € ativada como
parte do processo natural do ser humano numa situagdo de perda de um vinculo afetivo que
resultarda em uma mudanga também holistica. No caso do luto do filho ideal, a morte fisica

realmente nao existe, mas nao torna o processo de vivéncia do sofrimento menos intenso. O luto
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ideal vai para além do morrer, porque embora a morte real ndo exista, a pessoa enlutada tera de
continuar a viver com a realidade de uma morte do ideal durante todo o desenvolvimento do
filho (Cavalcanti, Samczuk & Bonfim, 2013).

Quintana et al. (2011) aponta para o luto como um processo de reorganizagdo dos
afazeres programados e dos vinculos familiares, que deverdo se readequar a partir da nao
existéncia deste filho, neste caso idealizado, que, segundo Luna (2014), teria uma funcao de
equilibrio naquela nova dindmica familiar. Ao entrar em processo de luto, que pode ser
resumidamente classificado pelo evento de perda do objeto amado, os pais tendem a perder
também o dnimo e o sentido daquele momento de suas vidas (Bayle, 2007). Pereira et al. (2018)
definem em seu estudo que perder um filho causa um sofrimento intenso e degrada o ser humano
em sua propria consciéncia, pois 0 mesmo passa a duvidar de suas capacidades como cuidador.
De acordo com Bayle (2007), este processo de luto pode ser iniciado a partir do diagndstico
recebido pelos pais, ainda que seja durante o periodo gestacional.

Ramsay (1979) designou sete componentes sequenciais no processo de luto: 1) choque,
momento em que a pessoa que recebeu a noticia ainda ndo consegue propriamente esbogar uma
reacdo, muitas vezes nao entendendo o que estd a acontecer ou precisando ouvir novamente a
noticia em outro momento; 2) negacao, quando a pessoa enlutada ndo aceita o que aconteceu,
ndo aceita de forma alguma que aquilo possa ser verdade e se agarra a esperanca de que tudo
nao passe de um engano; 3) depressao, fase em que a pessoa aceitou a noticia e esta bastante
comovida e triste pelo fato tragico tem ocorrido; 4) culpa, componente do processo de luto em
que a pessoa que esta em sofrimento se culpa pelo que aconteceu, mesmo que possa ndo fazer
sentido algum. A culpa existe para justificar a tragédia e transmite a pessoa em luto a falsa
sensagdo de que ela teria algum controle da situacao fatal; 5) ansiedade, sintoma que aparece
assim que a pessoa enlutada percebe que, com culpa ou sem culpa, ela ndo teria nenhum controle
por aquela situacao; 6) agressividade, fase em que diz respeito a irritagdo que a pessoa sente
pela sua incapacidade de fazer ou controlar o ocorrido, além de acreditar que o mundo todo esta
contra si; e, finalmente, a 7) reintegracao, quando a pessoa chega ao fim desse luto e supera sua
perda, estando pronta para retomar mais normalmente sua rotina. Bowlby (1998) também o

estabeleceu em quatro etapas sequenciais: 1) entorpecimento, que se assemelha aos
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componentes de choque e negacdo de Ramsay (1979) ; 2) anseio e busca da figura perdida,
representado a ansiedade e a busca desenfreada por um resgaste aquilo que fora concreto e agora
se tornou, de certo modo, abstrato; 2) desorganiza¢do e desespero, que se identificam também
pelos sentimentos de depressao, culpa e agressividade; e 3) reorganizagdo, por fim, que também
se destina a reabilitagdo da pessoa enlutada para a retomada tipica da sua vida.

Embora durante décadas o luto tenha sido dividido em fases sequenciais, atualmente os
estudos sobre o luto tém seguido outra linha e 0 aponta como um processo nao linear, sem fases
determinadas no seu inicio ¢ sem uma fase final que reintegra a pessoa de forma completa
comparada ao que ela era antes de vivenciar uma perda (Michel & Freitas, 2019). As fases ndo
deixam de existir, mas ndo sao sequenciadas e ndo se encerram ap6s um periodo de tempo. Para
Freitas (2018), a superacdao de um processo de luto ¢ impossivel, nem sequer ¢ um processo, €
sim uma experiéncia, a qual ressignificara a existéncias das lembrangas ou das fantasias sobre
aquela pessoa que, de alguma forma, partiu.

Para as maes, o sofrimento relacionado a culpa ¢ ainda maior se comparado ao
sofrimento paterno, o que se justifica pela compreensdo cultural de que o papel materno ¢
garantir o bem-estar do filho em todos os pardmetros exigidos em nossa sociedade. Mazet e
Stoleru (1990) apontam em seus estudos o processo de simbiose que ocorre entre mae e filho
ainda durante a gravidez, ou seja, o processo de constru¢ao da imagem do bebé para aquela que
0 espera e a importancia dessa simbiose para a construcao de vinculo com o bebé que chegara.
Bayle (2007) indica a transi¢do decorrente em todo nascimento - do bebé imaginado para a
adaptagao de um bebé real -, o que ¢ evidenciado por Laplanche e Pontalis (1990) como um
primeiro luto vivenciado pela mae.

A descoberta da deficiéncia tem um impacto negativo na autoestima da mae,
primeiramente por criar-se uma falsa ideia de que ela ¢ incapaz de gerar alguém perfeito e
condizente com aquela criatura que imaginou (Bayle, 2007). Segundo Winnicott (1990), isto
ocorre porque o filho ¢ um reflexo da mae e um reflexo daquilo que seria mais perfeito e lindo
nela. Stern e Stern (2000) apresentam a gravidade desse pensamento em consequéncia da
vontade da mae em se sentir capaz de amar esse filho imperfeito, muitas vezes desejando que a

vida dessa crianga nao seja duradoura ou desejando abandonar o filho.
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Segundo Quintana et al. (2011), o papel do pai, histérica e socialmente, estd mais
atrelado a garantia do suporte material, causando um vacuo na vinculagdo e expressao de afeto
pelo filho, tendéncia que também explica a dificuldade da expressdo de dor em relagdo a perda
da crianga, embora a sociedade tenha iniciado um movimento mais preciso quanto a distribui¢ao
de carga de trabalho e tarefas domésticas exercidas por mulheres e homens, com o objetivo de
conquistar contextos mais equilibrados.

Ainda, com a intenc¢do de definir o padrao de vinculag@o entre mae/pai e filho, Bowlby
(1969) desenvolve a Teoria do Apego e propde a sua organizagao em quatro tipos de vinculagao:
1) Seguro — em que a relagdo entre mae/pai e filho ¢ de maior confianga, a crianca tende a se
sentir mais segura e ter maior seguranga em relagdo aos cuidados que recebem por parte da
figura parental, consciente de que podera acessa-lo quando for preciso; 2) Inseguro Evitante —
em que o relacionamento entre mae/pai e filho comporta aspectos de negligéncia, fazendo com
que a criancga se sinta insegura e, por vezes, também sinta que € necessario ser autossuficiente;
3) Inseguro Ambivalente — em que o relacionamento entre mae/pai e filho, os pais, embora
possam ser amorosos na maior parte do tempo, ndo estabelecem com clareza sua
disponibilidade, confundindo a crianca, que pode se sentir estressada e desamparada; e 4)
Inseguro Desorganizado — casos excepcionais em que no relacionamento com o(a) filho(a), a
mae e/ou o pai apresenta(m) comportamentos abusivos para com a crianga, e essa pode, por
vezes, se sentir ameacada e com medo, afetando de forma negativa a relagdo entre esses
familiares. Nesse tipo de vinculagdo pode se constatar atos de negligéncia e/ou abandono.

Bowlby (1998), na teoria do apego, defende que o apego se mantém pronto a ser ativado
durante toda a vida do sujeito nas situagdes de aflicdo e tem por objetivo a manutenc¢do do lago
afetivo, portanto quando surge risco de perda de um objeto de amor, o comportamento de apego
¢ ativado e as expressoOes para evitar essa perda podem ser os de agarrar, chorar, abragar, seguir,
chamar, demonstrar raiva, entre outros, variando de intensidade e risco, dependendo do
repertorio de comportamentos padrdes da pessoa. Pode-se encarar o diagndstico de deficiéncia
de um filho como um processo de luto, luto esse que ocorrerd em diversos momentos da vida
da crianga, sempre que os pais perceberem algum aspecto em atraso no desenvolvimento do

filho se comparado com outras criancas sem deficiéncia da mesma idade cronologica, ativando
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assim todos esses comportamentos de apego, destacando o demonstrar raiva, chorar e agarrar
(Howe, 2006). Algo que sera determinante no processo de luto para um desfecho adequado ¢ o
apoio trocado entre os pais da crianca e o apoio familiar e dos amigos (Bowlby, 1998), ja que o
processo de enfrentamento do luto € de exigéncia relacional.

Apesar de se definir um padrdo de vinculag@o entre mae/pai e filho (Bowlby, 1969), o
padrdao nao necessariamente se mantera por toda a vida, uma vez que os pais sdo capazes de
desenvolver competéncias para lidar de outras maneiras com seus filhos. Na nossa perspetiva,
o conceito de pathos pode ser util para a compreensdo de como o sofrimento e a paixao se
conectam para a superacao de obstaculos relacionados a (re)conexao entre pais e filhos.

O termo pathos € uma palavra de origem grega, que segundo Heidegger (1982), trata das
transformagdes e ressignificacdes que o contexto sofre no decorrer da passagem do tempo de
acordo com interpretagdo individual de cada um, diretamente ligada a afetividade, indicando
também paixao e sofrimento/dor.

Franco (2015) distinguiu em seu trabalho duas variantes do pathos, o pathos-patologia
(que esté associada a percepgao de incapacidade) e o pathos-paixao (que se trata da capacidade
de amor e conexdo entre pais e filhos), além de definir trés momentos que se percorrem a
descoberta da gravidez, a descoberta do filho com deficiéncia e as agdes posteriores a
descoberta.

No primeiro momento de paixdo, Franco (2015) recorreu a teorias posteriores a de
Bowlby, na teoria do apego, e utilizou Brazelton e Cramer (1989) para justificar a pré-
vinculagdo, ou seja, a criacao de lagos precoces e o afeto dos pais para com seus filhos através
do processo imaginativo e idealizador da crianca esperada. Existem trés principais componentes
que ajudam os pais nessa constru¢do idealizada do filho perfeito, designadamente, a componente
estética, a componente de competéncia e a componente de dimensdo de futuro (Franco, 2015).
E nesse momento que os pais tornam seus filhos perfeitos, imunes de quaisquer questdes de
aflicdo e € isso que geraria um amor dito por “incondicional”.

A dor, como segundo momento proposto por Franco (2015), ndo ¢ dada pelo
desaparecimento do bebé, do objeto amado, mas sim do objeto construido e idealizado. Nessa

fase, os pais ficam pendurados em uma dor constante, com alguns momentos melhores e outros
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piores, buscando ajustamento em uma nova realidade, porque ha uma ferida aberta diante a
permanente presenca do filho que sempre necessitara de recursos para enfrentar novas
dificuldades ou necessidades.

A fase da paixdo ira reaparecer como terceiro momento, quando os pais estiverem
prontos para “reidealizarem” a crianca real que permaneceu com eles e iniciarem um processo
de vinculagdo como a mesma, porque esta crianca necessita ser cuidada e amada como filha.
Franco (2015) expde o conceito de “fertilidade emocional” dos pais, que expressaria um espaco
para essa crianga - que ja existe - poder nascer e ser recebida dentro daquele lar; indicando
assim, que se os pais ndo desenvolverem essa abertura, serdo apenas cuidadores e estardo agindo
por suas estratégias de coping, enquanto se necessita de uma estratégia de conexao. Aqui aponta-
se a necessidade de os pais olharem e acharem a crianca bonita, identificarem na crianca
caracteristicas fisicas em comum com as deles; dos pais e profissionais que se dedicam ao
desenvolvimento da crianca compreenderem-na como capaz € reconhecerem suas
competéncias; ¢ retomar a atividade de planejamento, sonhos e desejos para o futuro desta

crianca.

Parte Il — Os pais da crianca com deficiéncia e a esperanc¢a na sociedade

Revendo a literatura neste dominio, a crian¢a com deficiéncia parece constituir de algum
modo parte de um quadro de minorias sociais, 0 que pode também implicar que essa crianga
seja uma minoria em sua familia A imperfeicao que a mae distingue em relagdo a deficiéncia da
crianca e o desdenho que pode ser sentido por essa crianga também ¢ elevada ao contexto
familiar, pois essa crianga cria uma intercessao no histdrico de caracteristicas da familia (Bayle,
2007).

Por toda a necessidade de adaptagdes que a familia nuclear terd que realizar, ressalta-se
a importancia da definicao da rede de apoio para a compreensao de quem deve estar envolvido
e responsabilizado na colaboragdo dos niveis de qualidade de bem-estar dos que se percecionam
na linha de frente do conflito. Mitchel (1969) consolida a rede de apoio como um conjunto

especifico de ligagdes entre um agrupamento especifico de pessoas, identificados entre o micro
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e macrossitemas das relagdes sociais (precisamente considerando o individuo e a familia nuclear
parte do microssistema e a rede de apoio dada pelos demais sistemas). Esta compreensao ¢
relevante para contribuir com a habilidade de identificar o que ou quem esté inserido nessas
divisdes sistematicas, uma vez que as relagdes sao transitorias € podem estar mais proximas ou

mais distantes no apoio ao individuo em necessidade.

Quem cuida de quem: A desvalorizacdo do cuidador informal e a necessidade do resgate

da rede de apoio

A teoria ecologica do desenvolvimento proposta por Bronfenbrenner (1996),
posteriormente modificada e denominada modelo bioecologico, em 1994, fundamenta-se na
ecologia do desenvolvimento humano, tendo como paradigma o processo de interagdo entre o
organismo e o contexto, dando maior énfase ao individuo dentro de seu contexto familiar. Esta
teoria contribui e importa para a percep¢do e compreensdo de todo o sistema em que estas
pessoas estdo agrupadas com suas individualidades e crengas combinadas (Bronfenbrenner,
1996).

Ter uma pessoa com deficiéncia em contato diario consigo ¢ ter uma pessoa com uma
ou mais condi¢des que demandam adaptagdes em diversos sentidos e contextos para melhor se
equiparar aos seus pares. Essas adaptagdes terdo ordem de acordo com a exigéncia de tipo e
grau de deficiéncia, uma vez que a sociedade nem sempre possui ou disponibiliza os recursos
necessarios para que a pessoa com deficiéncia possa ser autonoma quando comparada a outra
pessoa sem deficiéncia.

A deficiéncia ¢ considerada um fator de alto risco, que condiciona seus cuidadores a
situagdes extremas de cuidados, por vezes colocando-os também em risco nas condi¢des de
saude fisica e/ou psiquica. Por este motivo principal, a presenga e apoio da rede familiar e
comunitaria bem estabelecidas e com uma comunicacao organizada e funcional conduz a um
ambiente mais seguro e propicio para que solicitagdes sejam feitas e o bem-estar seja melhor

desenvolvido.
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Os cuidadores informais sdo, na maioria das vezes, as maes ou os pais, mas também
podem ser os pertencentes a rede de apoio da familia nuclear, que se solidarizam como
responsaveis por proporcionar assisténcia e cuidados a pessoa dependente, e essas pessoas nao
sdao remuneradas por esta funcdo (Martins, Pais-Ribeiro & Garret, 2003). Cuidar de um filho
com deficiéncia e, consequentemente, com necessidades especiais, exige um esforgo
suplementar da parte destes cuidadores, sendo um conflito intenso, por vezes, o fato de que nao
existe mais tempo para que outras fungdes sejam realizadas. Os estudos de Gumz e Gubrium
(1972 cit. por Gallagher et al., 1983), sugerem que a presenca de uma crianca portadora de
deficiéncia tende a aumentar as diferengas nos papéis tradicionais dos pais, acrescendo também
a problematica relacionada a género e trabalho fora de casa e func¢des divididas dentro do lar.

No estudo de Bustamante e col. (2005) questdes sobre a parentalidade e a divisdo de
tarefas domésticas mais igualitarias entre homem e mulher, em casais heterossexuais, ainda
indicam como alto padrdo de resposta a esperanca de uma nova postura em relacdo aos
homens/pais na demonstragdo de afeto e cuidados por seus filhos e maior atengdo na divisao
dessas tarefas. Staudt e Wagner (2008) também relatam no decorrer de seu estudo explicagdes
e movimentos esperados para maior contribui¢do paternal de acordo com os acontecimentos
histdricos e sociais, fazendo uma conexao entre o passado e o presente. Neste sentido, a rede de
apoio teria papel fundamental e responsabilidade nos cuidados desses cuidadores, na atengdo
minima que lhes € preciso.

Diversos estudos (ex. Almeida, 2007; Colesante et al., 2015) indicam que as maes, no
contexto familiar, assumem uma fungdo primordial de cuidadora integral. A mulher, por essa
funcionalidade social, passa a sofrer com uma ordem exigida pela sociedade em que esse papel
de mae-cuidadora deva ser exercido perfeita e primordialmente, ndo havendo espaco para nada
maior do que isso, impactando os niveis de bem-estar. As maes-cuidadoras podem ser
marginalizadas por aquilo que deveria ser sua rede de apoio, levando-as ao sofrimento e
esquecimento de si proprias durante o restante de sua vida (Guerra, 2016).

Um assunto delicado para os pais das criangas com deficiéncia ¢ a decisao sobre,
geralmente, a mae manter uma participagdo ativa no mercado de trabalho ou nao, pois pode

existir a dualidade no quadro do filho e este necessitar de tratamentos ou remédios com pregos
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elevados, tanto quanto necessitar de tempo e atengdo intensivos por parte de um dos cuidadores
principais (Soares et al., 2020). Por vezes, ¢ possivel que ambos os pais consigam manter suas
carreiras profissionais ativas, porém necessitam considerar uma possivel adaptacdo do numero
de horas para exercerem essa atividade (Gould, 2004), fator que também ¢ influenciado pelo
tipo de profissdo e pelo empregador de cada um dos pais.

Nos contextos que envolvem perigo e oportunidade, dois contrapontos a serem
explorados, faz-se frente para especular e descobrir aquilo que definird as redes primarias e
secunddrias, fendmeno também descrito por Warren (1983, cit. por Guay, 1984) como problem
anchored helping networks (redes de ajuda ancoradas em problemas). Guadalupe (2000)
apresenta uma distingao entre esses dois grupos de redes:

A - Rede Primaria: pode-se perceber que as relagdes estdo mais ligadas aquilo que se
identifica na literatura por “rede pessoal” (Mitchell, 1969 cit. por Bott, 1990) ou “rede
egocéntrica” (Milardo, 1988 cit. por Portugal, 1995), ou seja, a rede que o individuo escolhe
manter-se, a qual apresenta caracteristicas de natureza afetiva, mesmo que exista o
contrabalango entre cargas positivas e negativas, e melhor proporciona um parecer emocional e
relagdes de vinculagdo e suporte estruturadas e fortificadas.

B - Rede Secundaria: caracteriza-se pelas pessoas e instituicdes que o individuo escolhe
aproximar-se e passa a identificar-se em um ambiente onde se sente acolhido e recompensado
ao participar, ainda que minimamente.

Acrescenta-se a atribuicdo de Erickson (1975, cit. por Lacroix, 1990) a aquilo que
identifica por rede pessoal minima, que define por dois grupos, um de amizades e uma de
servigos prestados, opcdo que pode ser bastante interessante, pois segundo a divisdo feita por
esse autor pode-se levantar o questionamento de que os amigos devem fazer um papel associado
a colaborar com as pessoas sem deficiéncia dessa familia, os mobilizando momentaneamente
para um patamar além do de cuidador informal, enquanto o grupo de prestadores de servicos
realmente colaboram com necessidades ligadas a deficiéncia e a situagdes de cunho material.

A partir da visdo ecossistémica de Bronfenbrenner (1996) e seus contributos de aspecto
holistico, no qual todos os subsistemas (micro - nicleo familiar, meso - comunidade imediata,

exo - comunidade institucional e macrossistema - estrutura politica e social) unificados sdao
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determinantes para o contexto onde o individuo se desenvolve, valoriza-se integralmente a
percepgao do todo nos momentos transitorios vividos pelas familias, além de compreender que
¢ essencial que as criangas e jovens também entendam as mudangas que ocorreram em suas
vidas.

Entende-se, portanto, que em momentos de transicdo e reajustes, a familia tenderd a
optar por buscar fielmente acordos duradouros e responsaveis, considerando as consequéncias
e implicagdes sociais, economicas, legais e psicologicas nas suas relagdes (Parkinson, 2016).
Apolénio e Franco (2002) defendem que a rede de apoio permite apaziguar as implicacdes de
acontecimentos estressantes, pois tem por finalidade adaptar situacdes de estresse, trazendo
possiveis solucdes a curto ou longo prazo as necessidades das familias. O apoio social pode ser
classificado nas seguintes dimensdes: 1) relacional — relacdes entre pessoas, assim como a
familiar ¢ com amigos; 2) estrutural — proximidade fisica, frequéncia e coeréncia; 3)
constitucional - necessidades existentes e suporte oferecido; 4) funcional — tipo, quantidade e
qualidade de suporte oferecido; e 5) satisfacao — em relacdo ao suporte oferecido e o necessario

(Serrano, 2000).

A rede de apoio e a tecnologia nos tempos atuais

As familias de pessoas com deficiéncia, como visto anteriormente, t€ém necessidade de
manter uma rede de apoio proxima, mas que nem sempre compreendera seus sentimentos. Hoje
a sociedade, em grande parte do mundo, tem acesso a internet e faz utilizacao de redes sociais e
por meio dela se comunicam e se relacionam, podendo criar lagos afetivos e, assim, formando
uma estrutura social (Saraiva, 2020). As pessoas pertencentes a essas familias em questao
podem usufruir, por vezes, dessas redes sociais em busca de pessoas na mesma situagdo para
que troquem informagdes ou para que possam falar sobre si com alguém que viva um quotidiano
que possa ser mais comum ao seu.

As inovadoras formas de interacao social, que sempre estardo em desenvolvimento com
o decorrer dos anos, permitem compreender que a comunicagdo entre pessoas € a construgdo de
comunidades a partir de uma necessidade comum se estende e se amplia rapida e fluidamente

em contexto global (Molina, 2001).
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Segundo Wellman (2004), os usudrios ativos nas redes sociais, para além de ndo se
isolarem, encontraram uma maneira de estenderem sua comunicacdo ¢ meios de se
identificarem, formando, por vezes, uma grande comunidade. Observa-se atualmente - com o
uso alargado das redes sociais e as conexdes globais - que mesmo a distancia € possivel construir
uma relacdo de proximidade afetiva com outrem: ndo € necessario estar presente fisicamente
para que a empatia e a presenca sejam verdadeiras e surtam efeitos potencialmente positivos nos
lagos entre pessoas que desejam compartilhar ideias, opinides e acontecimentos com bases
comuns.

Para Dunst e col. (1988), existem dois grupos de apoio: o formal e o informal. O informal
se da pelo grupo mais proximo fisicamente € que proporciona maior qualidade e quantidade de
apoio, também ocorrem de forma mais naturalista, enquanto o informal estd mais distante e
poderia ser, por exemplo, um grupo de apoio com outros pais de criangas com deficiéncia. O
grupo formal pode ter tanto valor quanto o grupo formal, desde que atenda as necessidades de
quem busca o apoio (Dunst et al., 1988, cit. por Serrano, 2007).

Os pais e maes de filhos com deficiéncia lidam incansavelmente com questdes que
necessitam de adaptagdo e atengdo no quotidiano, o que se torna muito arduo no decorrer da
convivéncia diaria (Paniagua, 2003). As redes sociais facilitam o encontro dos grupos de apoio
entre pessoas fisicamente distantes, lugar onde, assim como em qualquer grupo de apoio
presencial, os pais podem trocar informagoes relevantes (Guralnick, 2004), além de encontrarem
amparo emocional (Fewell, 1986, cit. por Gongalves, 2006).

Aborda-se de seguida o tema da mediacdo sociofamiliar, para posteriormente ser
compreendida como uma possibilidade de intervencao para familiares de criancas e jovens com

deficiéncia.
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Parte 111 — A mediagdo sociofamiliar para a familia da criangca com deficiéncia e seu

entorno social

Mediacio: enquadramento geral do conceito e evolucio

A mediagdo enquanto pratica extrajudicial de resolucao de conflitos ganhou terreno nos
Estados Unidos da América (E.U.A.), no inicio da década de 1970 (Brown, 1982), embora a
mediacao de conflitos seja utilizada ha séculos e existem registros historicos referentes a essas
estruturas desde o século V a.C. (Parkinson, 2016). As mediacdes e os mediadores fazem parte
importante das tribos indigenas, tribos africanas, comunidades mulgumanas ismaelitas, e das
comunidades chinesas e japonesas, mas ainda se encontra em constante desenvolvimento nos
continentes americano e europeu. A literatura, no dominio que abarca disputas e discordancias
familiares, indica que a media¢ao familiar ¢ considerada um dos principais instrumento para a
resolugdo de questdes sensiveis € emocionais neste contexto.

A palavra “mediacdo” resulta do latim medius / medium e tem por significado “no meio”
(Parkinson, 2016). Tal qual o significado se adequa a fun¢do do mediador ao verificar-se a
defini¢ao de “mediagdo”, a qual justifica-se na legislagdo como um procedimento em que duas
ou mais partes em conflito tentam, por si proprias, voluntariamente, chegar a um acordo com a
ajuda de um mediador.

A mediagdo surge, sobretudo, como alternativa, uma “justica informal” (Bonafé-
Schmitt, 2009: 26), capaz de resolver conflitos em tempo util e com baixo custo, onde a
participacdo dos interessados fosse privilegiada e como forma alternativa de resolucdo de
conflitos. Nas ultimas cinco décadas, fazendo agora o caminho oposto, a media¢ao tem sido
utilizada mais frequentemente para superar os atritos que o Estado ndo consegue superar, o que,
para Bonafé-Schmitt (2009), atesta o aumento da dificuldade do Estado em lidar com a evolugao
e a complexidade populacional.

Vescovi (1983) revela que para a mediagdo comunitaria pouco importa quem esta certo
ou ndo nas situagdes que envolvem uma comunidade inteira, mas importa sim resolver os

conflitos que essas pessoas t€ém em comum, porque a comunidade ndo ird deixar de existir e
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essas pessoas terdo de continuar a conviver. Para Correia & Matos (2001), os mediadores terdo
papel fundamental no resgate da cultura de responsabilidade do espaco que media.

Ao contextualizar a mediagdo sociofamiliar, podemos compreendé-la por duas partes, a
que envolve conflitos no ambito familiar e que se estende a conflitos que envolvem a
comunidade em que a(s) familia(s) vivem. O fato interessante da mediagdo sociofamiliar € que
apesar dos conflitos se estenderem, a colaboragdo entre familia e os sistemas proximos ao seu
entorno sdo fundamentais para o desenvolvimento de todos os envolvidos nos contextos que
aparecerdo diante a exposi¢do das problematicas. Essa colaboragdo ¢ valiosa no despertar de
novas possibilidades e caminhos que equilibrem melhor as relagdes sociais e a existéncia
oportunidades de (re)conquista de vinculos afetivos. (Magalhaes, Silva e Almeida, 2016). A
ideia de mediagdo, segundo Caetano (2005), se torna uma opg¢do interessante também por ser
uma interven¢do que nao ocupa amplamente o tempo cronoldgico, ou seja, ela busca a solugdes
de conflitos de forma técnica e em um curto espaco de tempo.

Em resumo, a mediagdo sociofamiliar ¢ um fendmeno de ordem complexa e diversa, que
pertence a uma intengao coletiva na construcao de um novo modelo de regulacgao social, porque
se dedica a uma cultura interna e suas necessidades (Bonafé-Schmitt, 2009). Os contextos em
que a mediagdo ¢ usada como recurso sdo aqueles que envolvem conflitos, como ja explicado
anteriormente, que, em geral, remete a populagdes que se encontram em situacdo de
vulnerabilidade e com crescente demanda social e que necessitam de uma colaboracao
cooperativa e preventiva para terem mais oportunidades de desenvolvimento (Bonafé-Schmitt,
2009). Seguindo esta definicdo se pode concluir que a mediacao sociofamiliar se adequa ao

contexto das familias de criancas ou jovens com deficiéncia.

Mediacio: uma possivel inclusio de pais de filhos com deficiéncia na familia alargada e

na comunidade

A mediagdo surge a partir de uma necessidade real proveniente da sociedade para
compensar falhas nos suportes que deveriam ser garantidos pelo Estado para a populagdo (Six,
2001). Segundo Six (2001), o processo de mediagdao ¢ definido como um espago em que ¢

permitido aos mediados que usem sua criatividade na busca conjunta para a solu¢do de seus
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conflitos e identifiquem o reconhecimento mutuo nesse resultado. Esse processo tem por
principios basicos: a 1) participacao voluntaria dos envolvidos; 2) a confidencialidade das
informacdes dispostas em media¢do; 3) imparcialidade e neutralidade por parte do mediador em
relacdo as partes mediadas; e 4) protagonismo das partes mediadas em relacao as decisdes e
acordos feitos durante e na finalizacdo do processo de mediacao.

Ao falar-se sobre mediagdo, pode-se concluir que o objetivo ndo € obter uma solugao
facilitada e rapida, mas contribuir para que a comunicagao familiar seja melhor desenvolvida e
mais fluida durante o processo de mediagao e, preferencialmente, manter-se funcional apds seu
término (Parkinson, 2016).

A mediacao sociofamiliar tem presente na sua base a valorizacdo da comunicacao de
forma assertiva para a gestao de conflitos, justamente porque tem por intuito encorajar que todas
as partes envolvidas participem do didlogo, podendo expressar suas insatisfacdes que reflitam
na superacdo mutua de interesses e necessidades, para além de que também ¢ um modo de
regulacdo social, pois necessariamente reconstruira a ponte de ligagdo entre o Estado ¢ a
comunidade (Bonafé-Schmitt, 2009).

A mediacdo sociofamiliar, como ja dito anteriormente, engloba a familia e os contextos
ao seu entorno, mobilizando as redes sociais dessa familia para uma causa de mudanga social.
Bonafé-Schmitt (2009) explica ainda que permitir o envolvimento dos multiplos sistemas se
torna vantajoso por causar a superagao dos desacordos, fortalece e cria novos vinculos entre as
pessoas envolvidas e resulta na naturalizagdo das a¢des quanto as decisdes feitas.

A mediagao utiliza como recurso a escuta ativa, a qual busca solucionar em partes as
inadequacgdes na formatagdo da comunicagdo das partes, motivando os envolvidos a escutarem
mutuamente as motivagdes um do outro, antes de tomarem decisoes importantes e drasticas que
terdo impactos em todo o contexto familiar, ou seja, a mediag@o ajuda os integrantes da familia
nos momentos de crise € nos momentos transitorios, reformulando a comunicagao entre esses

integrantes (Parkinson, 2016).
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Mediacao e deficiéncia

Quando uma familia se surpreende com uma situacao de deficiéncia no seu seio familiar,
o ideal seria, se houvesse recursos, que se fizesse logo uma intervencao nos sentidos individuais
e grupais, abrangendo ndo s6 a adaptacdo daquelas pessoas a este novo contexto, mas
preparando a comunidade para casos em comum situagao.

A importancia dessa intervencao acontecer €, muitas vezes, o que ira diferenciar a forma
como as familias fariam a gestdo dos sintomas de estresse a partir da sua disposi¢cdo e
flexibilidade na capacidade de lidar com a crise. As principais dificuldades enfrentadas pelos
pais, especialmente de filhos com deficiéncia, sao identificadas pela necessidade financeira,
necessidade de funcionamento familiar, necessidade de explicar aos outros, necessidade de
servicos da comunidade, necessidade de apoio e necessidade de informagao (Gualda et al.,
2013). As etapas do desenvolvimento de um filho com deficiéncia serd uma permanente
preocupacao para os cuidadores e tornard a rotina da familia sobrecarregada (Coll, Marchesi &
Palacios, 2004), sobretudo ao avaliar a ansiedade gerada nos pais por meio da percep¢ao dos
julgamentos sociais (Cruz, 2005). Face as dificuldades em causa, com destaque as fases iniciais
da descoberta sobre a deficiéncia, a familia precisa se orientar e se preparar para o que ira
acontecer ¢ lidar com o que esta se passando no momento presente (Covas, s/ano cit. por
Carvalho, 2008), lutando para minimizar todo o impacto emocional e, assim, tentar nao
desestabilizar o funcionamento tipico daquele grupo no qual esta inserido.

A partir dos fatos descritos anteriormente, a mediagdo pode ser compreendida como uma
possivel solucdo de conflitos para essas familias, afinal esse recurso ¢ valido também para casais
que se encontram em momento de crise com multiplos indicadores de estresse e extraordinaria
mudanga em suas vidas e rotinas, transbordando a mudanga 6bvia de se terem tornado pai e mae
e as implicagdes emocionais que este evento gera, atingindo, por vezes, graus de intensidade
extrema (Goodnow & Collins, 1990).

Segundo Heller et al. (2006), menos de cinquenta por cento das familias que tém filhos

com deficiéncia fazem planos para o futuro, o que se justifica de acordo com Heller (1993) que
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a acdo de fazer planos para o futuro desencadeia ansiedade e que a maioria dos pais nao se
sentem seguros para discutir os planos para o futuro com e sobre os seus filhos com deficiéncia.

Nos casos em que os pais conseguem conversar sobre os possiveis destinos que seus
filhos terdo se algo lhes acontecer, por exemplo, se um ou ambos os pais falecerem antes do
filho com deficiéncia, ¢ sobre terem que optar por um sucessor dentro do seu suporte familiar
(Krauss & Seltzer, 1993), sendo os principais sucessores a fratria da crianga com deficiéncia,
questdo bastante controversa para os irmaos, que nem sempre tem escolha e acabam acuados
com a responsabilidade de terem os irmao com deficiéncia dependentes de si € com impacto
direto em suas vidas de forma constante, gerando constantes conflitos também em suas relagdes
pessoais. Outra opcdo, que ndo remete a cuidados familiares, ¢ a escolha pela
institucionalizacdo. Essa situacdo ¢ apenas uma das grandes e sensiveis decisdes que os pais
precisam ter durante e para a vida de seu filho, muitas outras aparecerdo e deverao ser resolvidas
para o bem comum daquela familia e para garantir a minimizagdo dos riscos de abandono e
abuso dessa pessoa pela qual s3o responsaveis.

A mediacao abre caminhos para que os pais pensem melhor sobre os passos seguintes e
diferentes possibilidades para o futuro de seu(s) filho(s), tragando objetivos condizentes para a
familia (Relvas, 2006). Observa-se durante os encontros de mediagdo a desejabilidade social, a
imagem pessoal, a linguagem oral e escrita, ¢ a observagdo direta dos comportamentos parentais,
que decorrem das atitudes, dos valores, dos objetivos, e da personalidade dos pais (Hayden &
Patrick, 1999), dos fatores de estresse e de rede apoio combinados com as caracteristicas das
criangas (Cruz, 2005).

Na literatura cientifica a que tivemos acesso, ndo se encontra uma grande quantidade de
artigos e trabalhos académicos que unam os assuntos de mediagao de conflitos e o contexto da
deficiéncia. Consideramos necessario que haja mais estudos sobre o tema para a apreciagdo de
resultados mais concretos sobre os beneficios e as possibilidades de amparo da pessoa com
deficiéncia e sua familia nos meios sociais em que essas estdo presentes, para que essa presenga
possa se tornar verdadeiramente incluida nos multiplos contextos que todo ser humano ter

direito de usufruir de forma digna e justa.
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A partir das condigdes expostas, apresenta-se a mediagdo sociofamiliar, que pode
envolver todo o sistema proposto por Bronfenbrenner (1996), como possivel instrumento
alternativo para a pratica de buscas de solugdes de conflitos vivenciados pelos familiares de
pessoas com deficiéncia. Refor¢a-se ainda a definicao de que a mediagdo sociofamiliar pode ser
compreendida a partir da intengdo de (re)constituir lagos entre pessoas € entre pessoas €
instituigdes; tem caracteristica transformadora, de organizagdo e valorizacdo pessoal e
relacional, contando com a formulagdo de novas solugdes para os conflitos de acordo com as
decisoes ativas da comunidade para o enfrentamento da redugdo da atividade por parte do Estado
e constru¢do de maior emancipagao social (Foley, 2010).

Neste ambito, o presente estudo tem como objetivo compreender os aspectos especificos
vivenciados pelas familias nucleares, mais precisamente pelas figuras parentais, de criangas e
jovens com deficiéncia, incluindo seus medos, frustracdes, necessidades, desafios, superagdes e
expectativas com foco especial na rede de apoio, explorando ainda o potencial da mediagao de
conflitos e a possibilidade da sua aplicagdo nos contextos em que estas familias estdo inseridas,
conduzindo os dados recolhidos a proposta do Projeto Systemas - Mediacao Sociofamiliar para
Familiares de Pessoas com Deficiéncia (Apéndice C), cujo propdsito ¢ mediar familias de
crianca ou jovens com deficiéncia e o seu entorno social, em busca de melhorar o contato com
a rede de apoio e, assim, possibilitar a melhora nos niveis de bem-estar da crianga e jovem com

deficiéncia e sua familia.
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PARTE II - METODOLOGIA

2.1 Enquadramento metodologico

O presente estudo seguiu um desenho metodologico do tipo qualitativo descritivo e
exploratorio simples, fenomenolédgico e transversal, com realizagdo de entrevistas individuais a
familiares de criangas ou jovens com deficiéncia que habitem a mesma residéncia. Este estudo
pretende compreender as percepcdes diante as necessidades e dificuldades sociais dos familiares
que residem na mesma casa de criancas e jovens com deficiéncia. A escolha pela metodologia
qualitativa adequa-se a este estudo quanto a finalidade que possui de abranger a complexidade
do contexto envolvendo o fendmeno (Bazeley & Jackson, 2013). Parte dos relatos gerados pelo
transmissor, no caso, pelo participante, considerando todas as varidveis vivenciadas por aquele
individuo (Patton, 2002), enquanto o método descritivo refor¢a que o investigador constituira
uma visao sistémica do ambiente natural apresentado pelo participante (Castleberry & Nolen,

2018).

2.2 Questao inicial

A questdo de investigacao que contribuiu para o caminhar deste projeto define-se:

Quais as percepcoes dos familiares que residem na mesma casa de criangas € jovens com
deficiéncia acerca das suas proprias necessidades e dificuldades sociais e, nesse dominio, de que

modo pode a mediacdo sociofamiliar constituir-se como um apoio relevante?

2.3 Mapa Conceitual

A figura 1 ilustra as dimensoOes e objetivos deste estudo. Embora o mapa a seguir
contempla as dimensdes do (1) individuo, no caso, crianga ou jovem com deficiéncia, e do (2)
contexto social, a dimensdo mais assistida por este trabalho ¢ a do (3) ambiente familiar das

pessoas que habitam a mesma residéncia da crianga ou jovem.
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Afim de dar voz as dificuldades e necessidades evidenciadas por esses nucleos
familiares, o foco deste estudo esta em compreender o processo de aceitacdao da deficiéncia da
crianga ou jovem segundo as percepgdes dos familiares do nucleo, considerando suas relagdes
com a existente (ou ndo existente) rede de apoio, acolhimento social (familiar e de profissionais
que trabalhem com seus filhos) e a adaptacdo da distribuicdo de responsabilidade entre o
contexto social envolvente para suprir tais necessidades, na perspetiva de quem coabita

diariamente com a crianga ou jovem indicados neste estudo.

Contexto Social

Ambiente Familiar

Convivéncia e Historia

Percepgin sobre a existéncia da rede de apoio

do desenvolvimento da
deficiéncia no ambiente
famikiar

Percepedes sobre o acolhimento familiar e profissional

Crianga ou

jovem com

Necessidades a serem supridas através de ajuda social
deficiéncia

Figura 1. Mapa conceitual das questdes exploradas no presente estudo

2.4 Objetivos

O objetivo geral deste estudo ¢ a compreensao dos aspectos especificos vivenciados
pelas familias nucleares, mais precisamente pelas figuras parentais, de criangas e jovens com
deficiéncia, incluindo seus medos, frustracdes, necessidades, desafios, superagdes e

expectativas com foco especial na rede de apoio, explorando ainda o potencial da mediagdo de
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conflitos e a possibilidade da sua aplicagdo nos contextos em que estas familias estdo inseridas,
e consequente elaboracdo de uma proposta de intervencdo com familiares de pessoas com
deficiéncia através das técnicas de media¢do, com o propdsito de possibilitar melhorias na
qualidade de vida dessas familias. Esta proposta assenta nos dados recolhidos e da revisdo de
literatura que enquadra o presente estudo. Quanto aos objetivos especificos, pretende-se
compreender, pela voz dos participantes: 1) Quais as principais dificuldades vivenciadas pelos
familiares de criangas e jovens com deficiéncia; 2) Como os familiares de criangas e jovens
com deficiéncia gostariam de ser ajudados no seu cotidiano; 3) Como os familiares de criangas
e jovens com deficiéncia percebem a existéncia de sua rede de apoio; 4) Quais os possiveis
beneficios de participar de um processo de mediacao familiar, para os familiares de criangas e

jovens com deficiéncia.

2.5 Participantes

Os participantes deste estudo sdo familiares que coabitam na mesma residéncia que
criangas e jovens com deficiéncia. O publico-alvo foi escolhido com base nas necessidades
provindas dos objetivos do estudo. Os participantes foram identificados por sistema de bola-de-
neve através dos contactos pessoais/profissionais e redes sociais da investigadora, nao

constituindo uma amostra representativa da realidade em estudo.

2.5.1 Caracterizacdo da Amostra

A caracterizacao dos participantes do presente estudo deu-se pelas informacgdes a seguir:
Idade; Nacionalidade; Pais onde reside; Nivel de escolaridade; Profissdao; Estado civil; Grau de
parentesco com a crianca/jovem; Idade da crianga/jovem; Diagndstico da crianga/jovem,;
Crianga/jovem frequenta/frequentou a escola; Utilizagdo de programas do governo; e

Profissionais que a crianga/jovem tem/teve acesso ao decorrer nos anos.

Tabela 1

Dados sociodemograficos dos participantes parte 1
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Participante Idade Nacionalidade  Pais onde Nivel de Profissdo
reside escolaridade

P1 39 Brasileira Brasil Superior completo Advogada

P2 41 Portuguesa Portugal 12° ano Assistente técnica

P3 54 Brasileira Inglaterra  Superior completo Psicopedagoga

P4 42 Brasileira Brasil Superior completo Administradora

P5 45 Portuguesa Portugal Superior completo Professora

P6 44 Portuguesa Portugal 12° ano Servigo de apoio

P7 49 Brasileira Brasil Superior completo Jornalista

P8 43 Brasileira Brasil Superior completo Engenheira

P9 46 Brasileira/ Brasil Superior completo Psicopedagoga

Canadense

P10 51 Portuguesa Portugal Superior completo Assistente social

P11 34 Portuguesa Portugal Mestrado Despachante oficial

P12 45 Portuguesa Portugal Superior completo Técnica de
Imagiologia

A Tabela 1 indica que os familiares entrevistados tém idades entre os 34 e 54 anos; todas

sdo maes e uma € madrasta; sdo cinco com nacionalidade brasileira e seis com nacionalidade

portuguesa, tendo uma dupla cidadania (brasileira e canadense); cinco residem no Brasil, seis

em Portugal e uma na Inglaterra; t€ém nivel de escolaridade entre o 12° ano completo e mestrado;

suas profissdes sdo bastante generalizadas e podem ser observadas com maior precisdo na tabela

acima; seus estados civis sdo dez casadas, uma divorciada e uma separada.

Tabela 2

Dados sociodemogrdficos dos participantes parte 2

Participante

Parentesco com

Grau de

a crianga/jovem

Idade da

crianga/jovem

Diagnéstico da crianga/jovem
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P1 Mae 25 Encefalocele Frontal
P2 Madrasta 14 Perturbagao do Espectro do Autismo +
Modelagdo no Cromossomo 16 +
Problema no Rim
P3 Mae 20 Perturbacdo do Espectro do Autismo +
Perturbagdes da Aprendizagem +

Perturbagdes da Fala + Disttrbio Sensorial

+ Dificuldade Motora
P4 Mae 7 Suspeita de Perturbacdo do espectro do
autismo
P5 Mae 13 Paraparésia Espastica Hereditéria do tipo
64
P6 Mae 13 Tetraplegia + Bexiga Neurogénica
P7 Mae 14 Misofonia e Perturba¢dao de Ansiedade
P8 Mae 10 Hidrocefalia
P9 Mae 8 Perturbacao do espectro do autismo
P10 Maie 21 Sindrome de cri- du-chat
P11 Mae 3 Perturbacao do espectro do autismo
P12 Mae 13 Sindrome de Wiedemann-Steiner

A Tabela 2 apresenta que a idade das criangas e jovens variam entre os 3 € os 25 anos;
onze criangas ¢ jovens foram diagnosticados € uma ainda nao tem diagnostico fechado, os
mesmos sao bastante generalizados e podem ser observados com maior precisdo na tabela

acima.
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Tabela 3

Dados sociodemograficos dos participantes parte 3

Participante  Crianga/Jovem Uso de Profissionais que a crianga/jovem tem/teve
frequenta/freque programa acesso no decorrer dos anos

ntou aescola  governamental

P1 Sim Sim Ortopedista, Pneumologista, Terapeuta da Fala,

Psicologo, Psiquiatra, Pediatra, Neurologista

P2 Sim Nao Psicologo e Terapeuta da Fala
P3 Sim Sim Neurologista, Pediatra, Psicopedagoga,

Terapeuta da fala e Professora de Inglés

P4 Sim Nao Psicologo

P5 Sim Nao Fisioterapeuta e Terapeuta da Fala

P6 Sim Nao Psicologo, Fisioterapeuta e Terapeuta
Ocupacional

P7 Sim Nao Psiquiatra, Otorrino e Psicélogo

P8 Sim Nao Fisioterapeuta Motora e Respiratoria, Terapeuta

da Fala de dispraxia e de comunicacao
alternativa e Psicopedagoga
P9 Sim Nao Psicopedagoga, Terapeuta Ocupacional,

Psicologa, Educador Fisico e fisioterapia

P10 Sim Sim Fisioterapeuta, Terapeuta da Fala e
Equoterapeuta
P11 Sim Nao Psicomotricista, Terapeuta Ocupacional com

Integracdo Sensorial, Hidroterapeuta e Terapeuta

da Fala
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P12 Sim Sim Ensino Especial, Terapia da Fala, Psic6loga e

Terapia Ocupacional

A Tabela 3 evidencia que todas as criancgas € jovens frequentam ou frequentaram a
escola; quatro utilizam programa governamental e oito ndo utilizam; também nomeia os
profissionais visitados por essas criangas, os quais se verifica serem também bastante

diversificados.

Os critérios de inclusdo utilizados foram: 1) O familiar devera coabitar necessariamente
com a crianga ou jovem; ¢ 2) A crianga ou jovem (ou jovem-adulto) deve apresentar como
critério minimo de inclusdao uma suspeita de diagndstico. Nenhum laudo ou atestado foi exigido

para a participag@o do familiar no estudo.

2.6 Instrumentos

O instrumento utilizado para a recolha de dados no estudo foi o guido de entrevista
semiestruturado (Apéndice A), construido especificamente para este estudo, precisamente por
ser um método que permite a flexibilidade de perguntas por parte da investigadora e amplia a
possibilidade de respostas oferecidas pelo entrevistado. O guido semiestruturado foi elaborado
pela investigadora, com base em seus objetivos iniciais e revisao de literatura, contando também
com um questionario sociodemografico ao seu inicio. As questdes semiabertas de um guido de
entrevista semiestruturada permitem maior flexibilidade do direcionamento de respostas dos
participantes, que compartilham percegdes ¢ memorias pessoais sobre determinados pontos
elaborados pelo investigador, que - em contrapartida - podera fazer perguntas anteriormente nao
planejadas desde que mantenha o foco nas questdes pré-estabelecidas (Flick, 2007), garantindo

a conquista pela diversidade de respostas dadas pela amostra (Braun & Clarke, 2013).
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2.7 Procedimento de Selecdo e Recolha de Dados

O carater exploratorio deste estudo remete que a principal fungdo das entrevistas ¢é
revelar aspectos definidos do fendomeno estudado, informacao sobre a qual o investigador vai

trabalhar com o propdsito de conhecer a visdo dos participantes e a integrar com a literatura

(Quivy & Van Campenhoudt, 1998).

Os participantes foram maioritariamente selecionados por conveniéncia através de
publicacao em redes sociais (Facebook, Instagram ¢ WhatsApp). Alguns participantes ainda
foram selecionados via convite direto para a colaboragdo ao estudo. A construgdo deste projeto
foi deliberada pela Comisséo de Etica: Tecnologia, Ciéncias Sociais ¢ Humanidades (CETCH),

como apresentado no Anexo A.

No inicio da entrevista, sempre realizada por meio da plataforma Zoom, a investigadora
fazia o acolhimento do participante, no qual se apresentava e agradecia a participacao e presenca
do mesmo. Posteriormente, era pedido ao participante se a entrevista poderia ser gravada, de
modo a facilitar o registo escrito da mesma e posterior analise do seu conteudo. Apds o sinal
afirmativo de desejo de continuidade do entrevistado, a entrevistadora pedia a licenca e iniciava
a gravacdo. Os participantes preenchiam, através de um link do Qualtrics, o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), apresentado no apéndice B, o qual deveria constar
o nome completo do participante, data da entrevista e consentimento. As entrevistas foram
realizadas via zoom e gravadas em formato de dudio e video, sujeitas a eliminagdo apds a
transcri¢do, com duragdo média de 40 minutos. Para o encerramento da entrevista, a aluna
investigadora agradecia novamente a disponibilidade, buscando perceber minimamente o nivel
de bem-estar do participante apos o relato, por vezes, também foi agradecido o esforco e
coragem por terem partilhado o assunto proposto ¢ momentos impares que muito puderam

contribuir com o presente estudo.
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Todos os aspectos éticos foram cumpridos nesta investigacdo, considera-se os termos de
validade e confiabilidade das observacdes, também garantindo o sigilo e confidencialidade dos

dados, sendo utilizados apenas para fins educacionais.

2.8 Procedimento de Analise de Dados

Todas as entrevistas foram gravadas em 4udio e video via Zoom, transcritas
posteriormente na integra e analisadas através do processo de andlise tematica de dados, com
uso do software MAX-QDA 2022. O método de andlise tematica identifica, analisa e emerge
temas de acordo com as informagdes coletadas nas entrevistas, garantindo ao estudo a
exploragdo e a organiza¢ao minuciosas dos dados (Braun & Clarke, 2006).

Braun e Clarke (2006) definem a andlise tematica como um processo interativo que
consiste em seis passos: 1) Familiarizar-se com os dados recolhidos; 2) Gerar os primeiros
codigos; 3) Gerar os temas, ou as categorias; 4) Realizar a revisao dos temas gerados, 5) Nomear
e definir os temas; 6) Exemplificar os temas. No inicio da andlise de dados, a investigadora
utilizou o procedimento de analise de dados dedutivos, partindo da Revisdo de Literatura.
Posteriormente, seguindo os seis passos de Braun e Clarke (2006), a investigadora seguiu a
analise da seguinte maneira: recorreu ao procedimento indutivo ao analisar cada entrevista, apos
estar familiarizada com os dados recolhidos, possibilitando novas categorias e subcategorias
para potenciar a forma sistémica delineada para esta investigagdo. A estrutura seguida a fim de
gerar categorias coerentes e suficientes para o alcance de compatibilidade, respeita a defini¢do
de que o sujeito deve-se tornar familiarizado com os dados e realizar diversos ciclos de
categorizagdo até encontrar a definicdo e nomeacdo que melhor integra os dados coletados de
forma fidedigna e que cumpra um critério, construindo um elevado padrdao de categorias e
subcategorias (Braun & Clarke, 2006). Apos a conclusdo dos cinco primeiros passos, a

investigadora exemplificou cada uma das categorias por fim definidas.
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Os dados analisados foram comparados com a Revisdo de Literatura para compreender
as ligacOes entre os temas tedricos previamente explorados e as realidades expostas pelos

familiares de criancas e jovens com deficiéncia nas entrevistas.
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PARTE III - RESULTADOS

Através da andlise tematica das respostas as 12 entrevistas e seguindo-se 0 processo

anteriormente referido, foi possivel identificar um total de 8 grandes categorias, incluindo

subtemas interrelacionados e dispostos em um sistema hierarquico. As oito principais categorias

que surgiram a partir da andlise de dados sdo: 1) Exclusdo Social; 2) Luta pela Inclusdo Social;

3) Luto da Crianga Ideal; 4) Indicadores de Superagdo e/ou Resiliéncia; 5) Desigualdade

Parental no Investimento aos Cuidados com a Crianga; 6) Facilitadores do Bem-Estar da Familia

nuclear; 7) Dificuldades Enfrentadas pela Familia Nuclear; e 8) Necessidade de Informacao.

Algumas das categorias considerou-se incluirem subtemas, conforme exposto na arvore de

categorias disposta na figura 2.

De seguida, procuramos descrever as categorias identificadas e enquadrar com um

exemplo as “vozes” dos participantes.

Code System

Code System

NECESSIDADE DE INFORMAGAQ
EXCLUSAO SOCIAL
CAPACITISMO
ESTIGMA
DESIGUALDADE PARENTALMNO INVESTIMENTO AOS CUIDADOS COM A CRIANGA
SOBREINVESTIMENTO MATERNO NOS CUIDADOS A CRIANGA
FALTA DE ENVOLVIMENTO PATERNO NOS CUIDADOS A CRIANGA
LUTA PELA INCLUSAO SOCIAL
DIREITO A SER TRATADO COM EQUIDADE
EDUCAGAQ SEXUAL
LUTO DA CRIANGA IDEAL
INDICADORES DE SUPERACAO E OU RESILIENCIA
FACILITADORES DO BEM-ESTAR DA FAMILIA NUCLEAR
ESFORGO DOS PAIS PARA A CONTINUIDADE DA VIDA SOCIAL
CONEXAO COM OUTROS PAIS NA MESMA SITUAGAD
EXISTENCIA DA REDE DE APOIO
APOIO POR PARTE DOS PROFISSIONAIS
DIFICULDADES ENFRENTADAS PELA FAMILIA NUCLEAR
FALTA DE APOIO POR PARTE DOS PROFISSIONAL
FALTA DE ACOLHIMENTO POR PARTE DOS PROFISSIONAIS
FALTA DE CONHECIMENTO POR PARTE DOS PROFISSIONAIS
FALTA DE APOIO POR PARTE DA ESCOLA
FALTA DE APOIO FAMILIAR
FALTA DE ACOLHIMENTO OU DE DEMONSTRAGAO DE AFETC
FALTA DE RECURSO FINANCEIRO NA FAMILIA
FALTA DE APOIO SOCIAL
FALTA DE APOIO NOS SERVICOS PRESTADOS PELA COMUN
FALTA DE APOIOQ FINANCEIRO POR PARTE DO ESTADO
DIFICULDADE NA CONCILIAGAO TRABALHO E CUIDADOS COM A CRIANGA

Figura 2. Arvore de categorias
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373

34

0

3

= o,

35



1) Exclusdo Social

As pessoas com deficiéncia nao estdo, de modo geral, incluidas na sociedade, apesar de
ja existirem leis que as protegem e lhes dao direitos. Nesta categoria (8/373), colocamos todas

as verbalizagOes das participantes que se referem ao capacitismo (3/8) e ao estigma (5/8).

1.1 Capacitismo

Os pais queixam-se de medo do futuro que aguarda seus filhos, desejam arduamente um
destino positivo, de grande autonomia para eles, todavia ha muitas barreiras que estes pais
enfrentam diariamente. O capacitismo ¢ definido pelo preconceito que as pessoas tém em
relacdo a capacidade que elas pensam que a pessoa com deficiéncia ndo € capaz de ter ou adquirir
para realizar atividades.

“Eu acho que ha um conceito que seria muito importante trabalhar, que é o
conceito do capacitismo, que é perceber que hd pessoas diferentes, que ha pessoas que

téem limitagoes e que ha pessoas que tém formas diferentes e de interpretar e de ver o

mundo. Ha... que nos chamamos deficientes. O déficit quer dizer que falta alguma coisa,

mas ha pessoas que ndo faltam, tém é coisas a mais, que nos ndao temos, ndao é¢? E

perceber que, apesar disso, sdo pessoas e, portanto, ha coisas que nos podemos exigir

deles, e ha outras que nos temos que compreender e aceitar, ndao é?”" (P5)

1.2. Estigma

O estigma representa a diferenciagdo com efeitos negativos que uma pessoa pode fazer
em relagdo a alguém ou a um grupo de pessoas, trazendo a tona caracteristicas que afastam o

sujeito em julgamento do restante considerado dentro de um padrao social aceito.

“Como que é dificil pra essas pessoas lidarem, gente, porque acaba percebendo
muito mais a diferenca da crianca, né? E, infelizmente, que a gente recebe muita, apesar
da gente estar num mundo, né? mais pro diferente, as pessoas ainda tém dificuldade de
lidar com isso, e é uma dificuldade que ela se demonstra em diversos momentos e é

complicado, principalmente quando vocé esta tratando com uma crianga, porque pra
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crianga todo mundo é igual, entdo ‘por que que eu tenho que ser tratado diferente?’
‘Por que eu tenho que ser deixado pra depois?’ Né? E dificil vocé explicar isso, porque
¢ uma mente muito pura pra vocé dizer ‘olha, a pessoa ndo sabe lidar com isso’. Entdo,
vocé que é o diferente, vocé ja tem a dificuldade, né? Do trato social, principalmente
pra trazer pro caso do A., e vocé ainda tem que administrar e digerir o fato da sociedade

ndo saber lidar com isso, é um problema a mais que vocé traz para essa crianga, né?”

(P4)

2) Luta pela Inclusdo Social

Esta categoria direciona-se para incluir as partes das narrativas dos participantes
referentes a aspectos da inclusdo da pessoa com deficiéncia na sociedade como um todo,
buscando realgar que para além da deficiéncia, existe uma pessoa com potencialidades, que
merece ser tratada de maneira respeitosa. Esta categoria (14/373) divide-se em duas

subcategorias: Direito a ser tratado com equidade (8/14) e Educacao sexual (6/14).

2.1. Direito a ser tratado com equidade

Afinal, a equidade ndo ¢ simplesmente tratar com igualdade, para além disto, ¢ atentar-
se as diferencas e conseguir trazer recursos que favorecam situagao a qual a pessoa se encontra
e diminuam a lacuna entre o “objetivo” e a “impossibilidade de nao o realizar”. Nao diz respeito
que tratar de forma diferente pela diferenga que se v€ na pessoa, mas sim a buscar solugdo(oes)

para vencer a dificuldade.

“(...) que eu trato ela que o que é certo pro filho de uma pessoa de jeito normal,

é certo pra ela, o que ¢ errado pro outro, também é errado pra ela. Sabe, eu falo assim
[ L B ~ . 14 .

ela pode porque o tratamento especial’: Nao... O que ela precisa é de um ensinamento

especial em relagdo a escola e em muita coisa porque ela nasceu com parte do cérebro

pra fora”. (P1)
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2.2. Educacao sexual

A educagdo sexual ¢ ainda considerada um tabu social em muitos paises e culturas,
mesmo que seja aplicada a criangas e adolescentes neurotipicos ou sem deficiéncia. O
preconceito aumenta ao falarmos sobre diversos assuntos relacionados com pessoas com
deficiéncia, e o desenvolvimento da vida sexual dessas pessoas entra neste grupo. Por isso a
importancia de pensarmos em medidas de prevencao contra os abusos dessas criangas € jovens
e de compreendermos que pessoas com deficiéncia também merecem ter uma vida sexual ativa

e saudavel, o que inclui que tenham repertdrio para consentir ou ndo atos sexuais.

“E para cada grupo eu perguntei ‘Cadé a M.?’, ‘Ah, ndo sei, mas ta ai, esta com
0S outros meninos, esta com os outros jovens'. E quando eu fui ver, um dos rapazes tinha
levado ela pro estacionamento de carros. E eu achei eles la e eu falei assim, eu cheguei
e falei assim ‘Tudo bem?’, ‘Ah, ndo, eu estou aqui conversando com ela’, mas era nitido

que ia fazer alguma coisa com ela”. (P3)

3) Luto da Crianca Ideal

O luto da crianga idealizada ¢ um processo comum, que os pais enfrentam ao
descobrirem ou se depararem com um diagndstico de deficiéncia do filho. Nao ¢ errado viver o
luto, ele ndo € apenas sobre quem ¢ a crianga, mas sobre o futuro sonhado pelos pais de criar
alguém perfeito, mesmo que aos seus olhos, desde que ainda estava a ser gerado. Incluem-se
nesta categoria as referéncias ao luto da crianca ideal. Nesta categoria, incluem-se todas as

referéncias dos participantes que nos remeteram para o luto da crianca ideal (40/373).

“Eu lembro a primeira vez que fomos a consulta de pediatria do
desenvolvimento. Ela tinha 3 anos, estava eu, o pai, a técnica que nos acompanhou e
depois estava uma série de criangas. E eu comecei a olhar a minha volta e comecei a

ficar desesperada. E so dizia ao meu marido "a nossa filha ndo vai ser assim, pois nao?"
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Porque ela era uma bebé, nao é? Com trés anos ela era uma bebé sorridente, ndao é? E

ele dizia "ndo, amor, ndo vai ser assim". (P12)

4) Indicadores de Superacdio e/ou Resiliéncia

O luto ¢ um periodo bastante doloroso, mas ha também a sua superacao e o encontro
com a resiliéncia. Se os pais ainda ndo se sentiam fortes, acabam por encontrar for¢as no seu
caminhar com os filhos, o que pode trazer mais coragem para superar situagdoes adversas que
essa familia enfrentard no decorrer do crescimento e envelhecimento desta crianca. Nesta
categoria, incluem-se todas as referéncias dos participantes em relagdo aos indicadores de

superacao e /ou resiliéncia (44/373).

“E era muito trabalhar isto, era desmistificar esta questdo da deficiéncia, do
que ¢é isto. Para mim, eu hoje sei o que tenho em maos, sei que tenho uma jovem que
depende de mim para tudo. Tenho preocupacgoes, obviamente, principalmente com o
futuro, mas somos felizes a nossa maneira e fazemos a nossa vida dentro daquilo que é
possivel, e que perdemos muita coisa, sim, perdemos. (...) Nos nunca desistimos, mas
sempre fomos baixando as nossas expectativas, no sentido de que ndo vale mesmo a
pena. Portanto, ndo valia a pena eu gastar rios de dinheiro para ir a Cuba, para ir aqui,
para ir ali, quando a minha filha ja atingiu o que ela tem capacidade para atingir, no
tempo dela, ndo é no nosso, é no tempo dela. E isso foi outra coisa que ao longo destes

anos eu aprendi, é no tempo dela e é respeitar o tempo dela, ndo o nosso”. (P10)

5) Desigualdade Parental no Investimento aos Cuidados com o(a) Filho(a)

A dedicagdo materna, muitas vezes, compete ao extremo com a dedicacdo que as
mulheres tém por si proprias e, inumeras vezes, se colocam depois de seus filhos. Apesar da
pouca quantidade de estudos encontrados sobre a relagdo de cuidados entre pais e bebés nesta
revisdo de literatura, os resultados deste estudo indicam divergéncias no envolvimento nos

cuidados com os filhos. Incluem-se nesta categoria (23/373) todas as referéncias a
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sobreinvestimento materno nos cuidados a crianga (8/23) e a falta de envolvimento paterno nos

cuidados a crianga (15/23).

5.1. Sobreinvestimento materno nos cuidados a crianca

As maes, em especial, tendem a chegar a exaustdo, exploram tudo aquilo que podem,
esgotam seus recursos e fazem grandes acdes por seus filhos, por vezes, sendo ativistas de

algumas vertentes.

“(..)e eu estive sempre disponivel para dar entrevistas, quer de trabalhos
escolares. Eu lembro que houve uma altura que os alunos no 12° ano tinham aqui uma
disciplina diferente, agora ndo me recordo o nome, e eu recebi anos de jovens na nossa
casa que ligaram muito as doengas raras e vinham conhecer a M. e faziam entrevistas
e tudo mais. Lembro de ter respondido para revistas, para jornais. A situagdo era o que
era. Aquilo que eu queria que as pessoas soubessem é que estas doengas existem e
qualquer um de nos, e nés somos exemplo disso, ndo é uma questdo de ser saudavel ou
ndo ser, de ter cuidados na nossa vida diaria ou ndo ter. Aconteceu. E que é possivel
viver e sermos felizes a nossa maneira, mas saberem que estas situagoes existem. E,

portanto, eu sempre estive disponivel para isso”. (P10)

5.2. Falta de envolvimento paterno nos cuidados a crianca

Neste estudo apenas analisou-se percepgdes de mulheres, maes e madrasta de criancas
ou jovens com deficiéncia, a maior parte das participantes indicou situagdes nas quais sentiam-
se sozinhas ou agredidas pelo companheiro no processo de luto e de superacdo desses homens,

indicando a falta de envolvimento paterno na criagao dos filhos.

“(..) ele recusava de tudo, que ele tivesse ali alguma condi¢do por tras e,
portanto, recusava de tudo, dizia que era tudo guerras, mimos, a culpa era minha, que
mimava demais. Quando veio o diagnostico, ndo acreditava no inicio e, portanto, tem
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sido um trabalho bastante demorado, mesmo depois de separados. Que é outra coisa,
enquanto ndo reconhecesse isso e ndo percebesse como é que o F., as coisas corriam

muito mal. Por exemplo, o F. acabou por recusar estar com o pai”. (P11)

6) Facilitadores do Bem-estar para a Familia Nuclear

A vida da familia nuclear requer atencao em diversos contextos, alguns fatores acabam
por contribuir com o bem-estar € momentos mais positivos para todos pertencentes aquele
nucleo. Nesta categoria (60/373), os facilitadores estdo distribuidos em quatro subcategorias:
esfor¢o dos pais para a continuidade da vida social (10/60), conexao com outros pais na mesma

situacao (14/60), existéncia da rede de apoio (14/60), e apoio por parte dos profissionais (22/60).

6.1. Esforco dos pais para a continuidade da vida social

Os pais de filhos com ou sem deficiéncia vivenciam um periodo normal de maior
afastamento social apds a chegada do neném. Os pais de filhos com deficiéncia, quando tem um
diagndstico precoce, acabam por perderem contatos com pessoas proximas e sentem grande
dificuldade em recupera-las ou de fazer novas amizades por suas novas demandas, os pais que
recebem diagnosticos mais tardiamente também acabam por se afastar na altura. Ainda sim,

quando encorajados, os pais buscam por uma vida social, ainda que reduzida.

“(...) muitas vezes se marcaram um lanche, um café ou qualquer coisa, eu ‘ok,
eu vou, mas levo o meu filho’. Nao é? E, portanto, a oportunidade de termos conversas
mais profundas, de falarmos de outros temas, acaba por ser muito mais reduzida, ndo

67 (PS)

6.2. Conexao com outros pais na mesma situa¢ao

O ser humano busca grupos com caracteristicas comuns a suas desde sempre, assim se
formam as sociedades. Os pais de criangas com deficiéncia também sentem necessidade de se

unirem e se apoiarem em suas alegrias e tristezas.
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“(...), mas acho que o maior apoio que nos podemos ter, as vezes, é falar com
outros pais. Eu tenho estado agora mais com o movimento, por uma inclusdo efetiva, e
tenho convivido com outros pais, e falado com outros pais e rir e desabafar, eu acho

que esse é o maior apoio”. (P11)

6.3. Existéncia da rede de apoio

A rede de apoio estd relacionada a pessoas mais proximas de nos, seja familia, amigos,
colegas de trabalho, e sempre positivo € poder contar com uma estrutura que sustenta e suporta,

ao proprio € aos seus.

“Sempre foi bem integrado em ambas as familias, portanto, chama o meu pai de
avo. Tanto por parte da familia do meu marido houve uma maior aproximagdo, porque
como ele veio das instituicoes, ja estava tdo longe. NOs retomamos aqui algumas
ligacoes com os irmdos do meu marido, que ele ndo tinha muita ligagdo, e através do

menino conseguimos restaurar isto”. (P2)

6.4. Apoio por parte dos profissionais

A falta de informagao ¢ bastante elevada por parte dos pais, as vezes também por parte
dos profissionais da saude e da educagao, portanto, encontrar um bom profissional, que ¢ capaz
de apoiar a familia e inclui-la é fundamental para os pais e seus processos de aceitacdo e

colaboracao no desenvolvimento de seus filhos.
“(...) comegou logo por nos envolver enquanto familia. Pronto, ndo olharem

para a M. so M., mas sim com uma familia a sua volta. E ao longo destes anos ja

conheceram varios elementos da nossa familia”. (P10)

42



7) Dificuldades Enfrentadas pela Familia Nuclear

Muitas sdo as questdes enfrentadas diariamente pelas familias, mesmo quando h4 uma
rede de apoio ou outras pessoas com quem a familia se identifica na situacao atual em que esta.
Nesta categoria (126/373), encontram-se todas as referéncias relacionadas a dificuldade na
conciliagao trabalho e cuidados com a crianga (6/126), falta de apoio social (23/126), falta de

apoio familiar (37/126) e falta de apoio por parte dos profissionais (60/126).

7.1. Dificuldade na conciliacdo trabalho e cuidados com a crian¢a

Consequentemente, pela falta de apoio social e familiar aos cuidados das criancas/jovens
com deficiéncia, por vezes, pelo menos um dos pais acaba por ndo ter opgao a ndo ser deixar de
trabalhar para estar em casa com o filho. Grave questao que para além dos efeitos negativos que
isto pode gerar nas relagdes sociais, afeta drasticamente os recursos financeiros desta familia

nuclear.

“(...) porque a minha vida é uma correria, porque, né? Além de mae, eu
também trabalho, entdo é muito corrido, entdo, as vezes, eu ndo consigo dar atengcdo

necessaria, né? (P9)

7.2. Falta de apoio social

A sociedade a qual pertencemos ¢ parte de nds, parte de quem somos, € natural que se
espere algo positivo das pessoas e do Estado e que haja cobranca para que as necessidades sejam
atendidas por essas partes. Incluimos nesta subcategoria todas as referéncias relacionadas a falta
de apoio nos servicos prestados pela comunidade (11/23) e falta de apoio financeiro por parte

do estado (12/23).

A - Falta de apoio nos servicos prestados pela comunidade

A comunidade tantas vezes acaba por julgar os pais ou ndo querem se envolver com os

conflitos e problemas vindos de outras familias, por diversos motivos — da preguica ao medo -,
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mas ¢ importante que a comunidade se envolva entre si e preocupe-se com as pessoas ao seu

redor, que pergunte o que € como pode ajudar.

“E evidente que se nés temos uma rede de apoio maior, e se mesmo quando deixo
na escola, muitas vezes estou muito preocupada que acontega alguma uma coisa e agora
ja esta a correr melhor, mas muitas vezes ligavam-me no meio da manhd ‘mde, venha
ca, que esta a correr mal’. Portanto, mesmo essas trés horas por dia, ndo sdo trés horas
que eu pensei assim ‘ok, esta tudo bem, posso estar descansada, posso me dedicar a
pensar outra coisa, porque este assunto aqui esta, esta tudo bem’. Nao esta. Claro que
se eu pudesse desligar durante um tempo durante o dia de dizer ‘sim, eu sei que agora
esta na escola, que esta tudo bem e a seguir vai pra casa dum amigo ou vai pra ali
assim, esta tudo bem’, eu podia também fazer outras coisas, ndao é? Até agilizar as coisas

do dia a dia eram mais simples. Reorganizei a minha vida em fung¢do disso”. (P5)

B - Falta de apoio financeiro por parte do estado

O Estado, inimeras vezes, negligéncia a sua populagdo, ndo fornecendo recursos
adequados ou exigido que os pais sigam um sistema rigido e burocratico, atrasando a

possibilidade de tratamento das criancgas e jovens.

“E eu vou lutar por isso, porque é ridiculo eles ndo pagarem, ndo é? Mas até
agora, zero apoio do Estado. Eu sou desempregada, eu ndo tenho rendimentos. Eu vivo
das poupancas que fiz, porque quando trabalhei ganhava bem e consegui fazer grandes
poupangas, porque o meu sonho era comprar uma casa. Neste momento as minhas
poupangas ja estao bastante reduzidas, ndo sei o dia da manhd e tenho zero apoio do
Estado, ndao ha nada. Tem multiusos, mas isso ndo é um apoio do Estado, é o direito

dele ter o atestado de multiusos. Mas pronto, é isto. Zero, nada”. (P11)
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7.3. Falta de apoio familiar

A familia tende a ser um sistema proéximo e seguro, mas que em situagdes de adversidade
pode recuar e nao oferecer a ajuda esperada. Incluimos nesta subcategoria todas as referéncias
relacionadas a falta de acolhimento ou demonstracdo de afeto (31/37) e falta de recurso

financeiro na familia (6/37).

A - Falta de acolhimento ou demonstraciao de afeto

Os pais de filhos com deficiéncia acabam por ndo ter uma interagao muito acentuada
como poderia ter anterior a existéncia da crianga, por vezes, acaba por também nao encontrar

esse acolhimento dentro da familia.

“(...) é complicado pros pais lidar com isso, porque como eu te falei, tem horas
que nem os familiares sabem lidar e acaba deixando, né? deixa de lado, entre aspas,
acaba ficando de lado, ‘olha eu ndo sei lidar com isso, ndo tenho o que fazer’, e
simplesmente sai de cena, né? Entdo é complicado. Sim, seria é muito bom, ter um tipo

de apoio desse”. (P4)

B - Falta de recurso financeiro na familia

Diferente da situagdo de abandono ou afastamento afetivo por parte da familia, algumas

vezes o conflito ¢ financeiro e a familia estendida ndo pode ajudar.

“Entdo esse intervalo liguei, ele veio, trouxe os parentes la da cidade, que
visitaram ela, mas se ele pudesse dar um suporte financeiro, qualquer suporte que
pudesse, mas a condi¢do da familia, é de familia pobre, entdo no mundo ndo se pode

fazer muito. Eu sabendo disso, ndo pedi muito, sabe? Nao pedi nada, né?” (P1)
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7.4. Falta de apoio por parte dos profissionais

Incluimos nesta subcategoria todas as referéncias relacionadas a falta de acolhimento
por parte dos profissionais (27/60), falta de conhecimento por parte dos profissionais (25/60) e
falta de apoio por parte da escola (8/60).

O apoio por parte dos profissionais € tdo importante quanto os pais estarem proximos de
suas redes de apoio. As criangas e jovens estardo muitas horas com esses profissionais, que serao

também responsaveis por esse gradual desenvolvimento.

A - Falta de acolhimento por parte dos profissionais

Os pais se encontram, quando percebem que algo ndo estd como deveria no
desenvolvimento do filho, em uma situacao bastante delicada. A primeira pessoa que falard com
eles sobre as questdes efetivas do diagndstico da crianga ¢ o médico, que nem sempre sabe como

fazer essa comunicacao de forma sensivel.

“Claro que isso seria otimo, mas a gente jd nem pede tanto, isso é exigir demais.
Agora, enviar um diagnostico via e-mail e, descobrirmos, via e-mail, que com o nosso
filho tem uma doenc¢a degenerativa, e que afinal ndo esta muito bem e que vai cada vez

ficando pior, se calhar ha formas mais simpaticas de anunciar este tipo de coisas, ndo
e?”. (P5)
B - Falta de conhecimento por parte dos profissionais

A questao da falta de conhecimento por parte dos profissionais ou da falta de informagao
que lhes ¢ passada, pode ser muito frustrante para os pais, que estdo desesperados ou em busca

constante por melhorias na satude de seus filhos.

“Nos pais temos que estar a procura de muitas coisas, tanto solugoes a nivel de

médicos, nivel de psicologos, terapeutas, comunicagdo com a escola, as vezes, nos temos
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que fazer aqui algumas reclamagoes, até aqui com um par de situagoes que, que, que

fazem que os pais sintam muito cansago”. (P2)

C - Falta de apoio por parte da escola

Tanto quanto o acolhimento e o conhecimento profissional, se faz necessério a
comunicacao efetiva entre o instituto escolar e a familia, logo, ndo apenas dos professores, mas
de todo seu sistema.

“Para ja, eu acho que dentro da escola deveria haver muito mais comunicag¢do

entre técnicos, professores de educagdo especial e os professores da turma”. (P5)

8) Necessidade de Informacgdo

Nesta categoria foram incluidas todas as referéncias em relagdo a necessidade de
informacao (34/373). A informagao deve e precisa chegar o mais rapido possivel e de maneira
acessivel para esses pais, mesmo que aos poucos, necessita ser progressiva. A necessidade de
informacao também aparece, por vezes, na revisao de literatura e ¢ evidenciada a partir do

momento de descoberta do diagndstico.

“A pessoa vai sair dali com aquela palavra, vai fazer um milhdo de pesquisas,
vai, né? Entdo, eu acho que um acompanhamento médico progressivo, eu acho que é
super valido. Eu acho que pode dar um pouco mais de... Ndo vai facilitar, mas eu acho
que pode ajudar a familia a ter mais informagoes de coisas que podem acontecer na

vida a partir do momento do diagnostico”. (P8)
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PARTE IV — DISCUSSAO

A presente investigacdo teve como objetivo compreender aspectos especificos
vivenciados pelas familias nucleares, mais precisamente pelas figuras parentais, de criancas e
jovens com deficiéncia, incluindo seus medos, frustracdes, necessidades, desafios, superagdes e
expectativas com foco especial na rede de apoio, explorando ainda o potencial da mediagdo de
conflitos e a possibilidade da sua aplicagdo nos contextos em que estas familias estdo inseridas
para fosse possivel a construgdo do Projeto Systemas — mediagdo sociofamiliar para familiares
de pessoas com deficiéncia (Apéndice C).

Na andlise de dados foram identificadas oito categorias principais sobre as perspectivas
das familias nucleares de criangas e jovens com deficiéncia, mais precisamente as perspectivas
vividas pelas mulheres que foram entrevistadas, sobre os aspectos citados acima. Agora serao
discutidos os resultados obtidos neste estudo, destacando-se seis de oito categorias que se
tornaram mais salientes, sendo que as duas categorias que parecem de forma menos explicitas
sdo as referentes ao luto da crianga ideal e aos indicadores de superagdo e/ou resiliéncia.

Segundo a CIF (2003), a propria palavra “deficiéncia” traz em seu significado o sentido
de limitagdo ou barreira, resultando numa participacao restrita na sociedade. Martins e col.
(2017) alertam que a deficiéncia se configura como marco de desigualdade e exclusdo na
sociedade, o que resulta na dependéncia de beneficios sociais e da familia por parte destas
pessoas. Em estudos em que o tema central ¢ a constru¢do dos grupos sociais e identidade se
conclui que, embora os seres humanos sejam conectados por se compararem uns aos outros, isso
tem por consequéncia a busca por razdes que os tornem semelhantes e aproximem, como
também por razdes que os facam diferentes e afastem (Barak et al, 2008; Molano, 2007).

Assim como visto na literatura, com a familia nuclear se expandindo, os pais,
especialmente os de primeira viagem, buscam conforto e apoio de pessoas fisicamente mais
proximas para o auxilio na manuteng¢do dos cuidados com os filhos (Relvas, 2006) e muitas sao
as questoes enfrentadas diariamente por essas familias, mesmo quando ha algum tipo de suporte

da rede de apoio. Encontramos na andalise de dados algumas dessas grandes dificuldades
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compativeis com a revisao de literatura, maioritariamente resultado da falta de apoio, sendo que
este deve ser compreendido pelos diversos setores a que um individuo pode ter acesso na busca
por solucdes de seus conflitos, ja que as parcerias intersetoriais se fazem necessarias para que
mais pessoas tenham maior possibilidade de funcionalidade (Paula, Palha & Protti, 2004).

O quotidiano com uma crianga com deficiéncia pode ser bastante sacrificante
principalmente para a mae (Almeida, 2007; Bustamante et al., 2005; Colesante et al., 2015), mas
também altera a forma de funcionamento e convivio com a familia alargada (Brunoni, 2016),
aspeto que surge no nosso estudo e que encontramos previamente na revisao de literatura.
Entende-se primeiramente, neste caso, que a demanda de cuidados com o filho geralmente, por
uma questao histdrica e cultural, recai sobre a mae, inclusive no caso do filho com deficiéncia,
sendo que este exigird mais aten¢do e esfor¢o materno, causando estressores e potenciais
prejuizos no desempenho das fungdes ocupacionais desta mae (Estanieski & Guarany, 2015;
Rosaetal., 2010). A ocupacdo se define por toda e qualquer atividade, de trabalho a lazer, sendo
de ordem subjetiva do sujeito (Polatajko et al., 2013). Ao referir-se ao envolvimento do pai com
os cuidados com a crianga, Cano (2016) disserta que homens, aqui também pais, utilizam
daquilo que ele define por “base material”, que justifica a possibilidade exacerbada dos homens
irem para o mercado de trabalho e se responsabilizar pela obrigacdo de sustento da familia,
enquanto, na verdade, o fazem por uma sobreposi¢ao a for¢a de trabalho — doméstico — das
mulheres, apoiando-se no fato de que socialmente o trabalho de cuidado com os filhos ¢
atribuido as maes ou outra mulher pertencente aquele grupo familiar (Vigano & Laffin, 2019).
A anélise de dados deste estudo aponta, segundo as falas das mulheres entrevistadas, que essa
diferenca ocorre em suas vidas, fato também apontado pela ndo participacdo de homens na
presente investigacao.

Esse fator de divisdo de cuidados aos filhos remete a mais uma questdo, a (ndo)
conciliagao entre o trabalho e os cuidados com as criangas. De acordo com Polatajko e col.
(2013) e Roiz e Figueiredo (2023), o resultado de uma mae deixar de desempenhar um papel no
mercado de trabalho ou reduzir a carga de trabalho ou apesar trabalhar em home office, para
exclusiva ou maioritariamente dar atencdo ao filho, ¢ o impacto na expressao e identidade que

esta mulher sofrera nos ambitos pessoal e social. Para além dos impactos identitarios dessa mae,
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ha também impacto na questdo financeira, que serd afetada com as demandas na busca de
recursos para o desenvolvimento da crianga, com custos que envolvem medicagao, higiene e
outras exigéncias de ordem especifica (Monico et al.,, 2017), que a depender da situacdo
financeira, pode afetar gravemente o inicio ou a continuagao tratamentos da crianca € no bem-
estar da familia. Nem sempre a familia nuclear se sentira no direito de pedir ajuda financeira a
familia alargada, tal qual muitas vezes esses também ndo terdo recursos financeiros para
contribuir neste sentido. De acordo com Mas, Giné e McWillian (2016), o suporte financeiro
adequado vindo do Estado agregaria aos salarios daqueles que sdo responsaveis pela crianca,
garantindo maior cobertura da assisténcia necessaria para o desenvolvimento individual da
mesma e manutencao familiar.

Agora em referéncia ao tema efetivo da rede de apoio, Bauman (2011) disserta que os
pais de filhos com deficiéncia pdem os cuidados com essa crianga como centro de suas agdes
diarias, o que garante um bom funcionamento daquilo que o autor considera essencial para a
moral e ndo objetificacdo do outro, todavia, ainda ¢é preciso que a sociedade contribua com esse
funcionamento entre as relagdes que esses pais devem manter, para que haja um cuidado de fora
da familia nuclear para com esta. Portanto, a rede de apoio passa a envolver profissionais de
diversas dreas, pessoas que prestam servigos a institui¢des na comunidade, amigos e familia
alargada.

Dentro do alcance deste estudo, foi possivel encontrar uma forte consisténcia em relagao
a falta de apoio por parte dos profissionais, que pode ser dividida da seguinte forma: no que diz
respeito a falta de acolhimento por parte dos profissionais, Fournier (2009) direciona a
importancia sobre a forma¢ao de médicos requerer maior aten¢do quanto a garantia do ensino e
aprendizagem de um modelo mais cuidadoso de comunicacao entre o profissional da saude e a
familia. Por outro lado, no ponto sobre a falta de conhecimento por parte dos profissionais,
Tavares (1996) defende que o conhecimento se da através da obtencdo de novos contributos
sobre ou relacionados a um topico especifico, que se somam num processo longinquo no
decorrer da vida de todo sujeito, sendo que os pais passam muitas horas estudando e trabalhando
para ofertar o melhor para seus filhos. Afinal, para além daqueles que trabalham com o paciente,

os responsaveis pela crianga necessitardao de informacao sobre a deficiéncia para melhor lidar
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com as questdes impostas por esta (Timmins, 2006; Wenjing, Shijiz, & Yan, 2019). Por isso a
necessidade de conhecimento e um bom acolhimento aos pais por parte dos profissionais que
trabalham com a crianga (Cottrell & Summers, 1990; Pugh & Russell, 1977; Quin & Pahl,
1987), ja que essa atengdo permite aos pais ter mais tempo para se dedicarem a agdes benéficas
diretamente relacionadas com os filhos.

As faltas relacionadas as partes profissionais potencializam ainda mais a falta de apoio
por parte da escola, a qual Valle (2014) atribui fazer parte do grupo que dissemina a
desigualdade social, uma vez que o rendimento escolar ¢ influenciado por sua fundacao
estrutural desigual. Caldas (2016) compreende que a equipe profissional deve estar preparada
para receber a familia e inclui-la no tratamento da crianca. A anélise dos nossos dados aponta
que as escolas precisam estar em maior contato e ter uma atengdo as necessidades individuais
de cada crianga, para propor devidamente as adaptagdes necessarias. Segundo Calle et al.
(2017), contribuira para o sucesso de agdo de inclusdo familiar nas terapias e tratamentos da
crianca, a forma de comunicagdo que o profissional tem para com a familia. Mattos (2001)
confirma que o conjunto entre a pratica dos profissionais de saiude, a coordenacdo de servigos
prestados e a devida resposta das politicas publicas para o devido agrupamento da populagdo,
no caso as pessoas com deficiéncia, garantem a integralidade humana.

Nusbaumm (2013) defende que se deve, no caso da inclusdo de pessoas, considerar que
todo e qualquer ser humano busca por condi¢des dignas e justas, conquistando transformacoes
sociais e politicas importantes. E também de responsabilidade social da comunitaria e do Estado
os cuidados com os individuos e a superagdo das caréncias e lacunas em relacdo as politicas
publicas (D’Avila, 2019). No presente estudo, a luta pela inclusdao ¢ um tema que esté associado
as entrelinhas daquilo que ¢ exposto na revisao de literatura, uma vez que parte da luta da familia
estd em incluir o filho na sociedade, como também lutam pelas adapta¢des que podem contribuir
para facilitar a vida do sistema familiar. Gonzéles e Dias (2018) retomam a atencdo para a
obrigatoriedade do Estado em garantir os direitos humanos das pessoas com deficiéncia através
de medidas legislativas e administrativas, pautando-se nas regras estabelecidas a partir da

convengao sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia vigente desde 2008.
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Um tema que apareceu na andlise de dados e ndo consta na revisdo de literatura ¢ a
Educacdo Sexual, que embora ndo surja com grande énfase nas entrevistas, foi citado 6 vezes
por maes de filhos adolescentes e de criangas e ¢ — no nosso entender - de extrema importancia.
Embora o numero de referéncias neste ponto ndo seja grande, a sexualidade envolve uma série
de caracteristicas bioldgicas e psicossociais, que serdo questionadas durante o desenvolvimento
da adolescéncia (Silva, Ferreira, Amaral-Bastos, Monteiro & Couto, 2020), que causa confusao
e necessidade de busca pela saciagdo de desejos por meio de experiéncias sexuais. O preconceito
aumenta ao falarmos sobre diversos assuntos relacionados com pessoas com deficiéncia, € o
desenvolvimento da vida sexual deve ser levada em consideragdao. A sociedade deve
compreender que as pessoas com deficiéncia sdo capazes de ter experi€éncias sexuais
consensuais € romanticas e que precisam de orientacio também neste aspecto do
desenvolvimento, inclusive para diminuir as chances dessas pessoas vivenciarem experiéncias
de abuso neste contexto.

Como previamente definido, este estudo foi pensado com o objetivo tltimo de — com
base na revisdo de literatura e nos dados colhidos junto dos participantes - possibilitar a
constru¢do de um projeto de mediagdo sociofamiliar para familias de criancas ou jovens com
deficiéncia. Este tem como objetivo contribuir para a possivel melhoria da qualidade de vida e
dos niveis de bem-estar deste ptblico e intensificar o compromisso e a responsabilidade por
parte da rede de apoio dessas familias.

A mediagdo, em geral, pode vir a ser benéfica para criangas ou jovens com ou sem
deficiéncia, ja que esses passam a frequentar um espaco familiar mais seguro, com figuras
parentais que se expressam com mais clareza e acolhem melhor suas proprias emocdes e as dos
demais familiares. Quanto ao que envolve a parte da comunidade que estd em contato com a
determinada familia nuclear, quando passam por um processo de mediagdo comunitaria,
também tém chances de estarem mais aptos para construirem espagos mais seguros para o
desenvolvimento e criacdo de vinculos entre os adultos e as criangas e jovens.

Como visto na revisdo de literatura, a familia que recebe um diagnodstico de deficiéncia
de algum familiar, em especial de filhos, enfrenta o luto, o qual foi descrito por processo nao

linear. Chacon (2011) contribui com a perspectiva de que ao suportarem o processo de luto, os
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pais automaticamente enfrentam, nos primeiros meses apds o diagndstico ou o nascimento do
filho, um dos tempos de adaptacdo mais importantes de suas vidas: resignificam o papel de
familia, saindo do quadro ideal para o real, podendo, com maior autonomia, determinar seu
papel individual aquele nucleo familiar. Segundo Franco (2015), assim como condiz com a
revisdo de literatura, os pais nunca aceitam as “situacdes” de/com um filho com deficiéncia,
uma vez que aceitar seria uma relacao passiva, na verdade, esses pais utilizam a forga entre uma
etapa e outra para retomar o movimento necessario para retomar a busca com conquistas de
desenvolvimento.

A vida da familia nuclear requer atencao em diversos contextos e alguns fatores acabam
por contribuir com o bem-estar € momentos mais positivos para todos pertencentes aquele
nucleo, ou seja, o sujeito deve ser capaz de avaliar positivamente as circunstancias acerca de
seu quotidiano, estando maioritariamente satisfeito (Ryff & Keyes, 1995). A analise dos dados
coletados neste estudo aponta para a necessidade de apoio da comunidade, que em combinagao
com a revisdo de literatura, reforcam a importancia da responsabilidade da comunidade no apoio
a esses pais. Devemos ter por base para encorajar essa participacao social que a construgao
moral do sujeito se d4, principalmente, pelo ato de ver o outro e de responsabilizar-se pelo outro
(Bauman, 2011), exigindo que socialmente isto ocorra de forma reciproca entre as pessoas e que
cada individuo também seja capaz de se auto cuidar, estabelecendo, assim, um equilibrio das
relagdes (Foucault, 2012).

Os pais de filhos com ou sem deficiéncia vivenciam um periodo normal de maior
afastamento social ap6s a chegada do bebé. Os pais de filhos com deficiéncia, quando tem um
diagndstico precoce, acabam por perderem contatos com pessoas proximas e sentem grande
dificuldade em recupera-las ou de fazer novas amizades por suas novas demandas, os pais que
recebem diagnosticos mais tardiamente também acabam por se afastar na altura. Ainda sim,
quando encorajados, os pais buscam muitas vezes por uma vida social, ainda que reduzida. Essa
busca pela continuidade da vida social faz parte do processo de desenvolvimento da resiliéncia,
que envolve uma dindmica entre aspectos positivos € negativos, que serdo determinantes para
reforcar os comportamentos destes pais no ir e vir da vida social com amigos e familiares

(Oliveira, Reis, Zanelato & Nema, 2008). Bem como estruturado na revisao de literatura, Relvas
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(2006) revela que as familias necessariamente entrardo em contato com outras que tenham filhos
em condi¢des similares, seja pela instituicao escolar, médica ou qualquer outra instituicao de
vinculo social. Inclusive, com o avanco da tecnologia, as informagdes sobre saude e alcance de
grupos sociais estdo mais disponiveis na modalidade on-/line e tem mobilizado pessoas a
buscarem por outras com quem se identificam também por este meio (Guralnick, 2004; Ramsey,
Corsini, Peters, et al., 2017), tal como revelado na analise de dados a necessidade de conexado

entre pais na mesma ou similar situagao.

Limitagoes e Forcas do Estudo

A presente investigacdo apresenta limitagdes que devem ser consideradas em relagdo a
analise de dados. O estudo ocorreu com uma amostragem de tamanho reduzido e pouco
diversificada, de 12 participantes do sexo feminino e nenhum do sexo masculino, em que todas
eram maes e madrasta, ou seja, também ndo foi possivel entrevistas com outros tipos de
familiares. Outra limitacao se dé ao fato de que profissionais que trabalhem com essas criancas
e jovens com deficiéncia e seus familiares nao participaram deste estudo, assim como as proprias
pessoas com deficiéncia.

A coleta e analise de dados foi feita por uma unica investigadora acerca de um assunto
sensivel para a mesma, uma vez que sente grande empatia para com esse publico-alvo, ndo sendo
possivel a utilizacdo de outro recurso para medidas de fiabilidade interavaliadores (Cameron,
2011) para além da revisdao das Orientadoras desta dissertagdo. No contexto dos estudos
qualitativos, ¢ sabido que a subjetividade do investigador ndo deixa de ser uma variavel sempre
presente, fator que procura diminuir-se pela atencdo e procura de rigor na analise dos dados.

Por outro lado, as entrevistas foram realizadas com mulheres brasileiras e portuguesas,
que vivem no Brasil, Portugal e Inglaterra, e mesmo com as diferengas culturais e politicas e
com a distancia geografica, as necessidades das familias, segundo relatadas pelas participantes,
foram similares, novamente refor¢cando que a busca por rede de apoio através das redes sociais

pode ser um recurso valido e efetivo para essa populagao.
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Sugestoes para futuros estudos

Apesar de haver pesquisas na area da deficiéncia que retratam o sofrimento materno e o
vinculo mae-filho, consideramos importante que haja mais estudos sobre o assunto, bem como
que estes possam englobar o sofrimento e vinculo paterno; também importa que haja futuras
investigacdes sobre as temadticas de necessidades das familias nucleares de pessoas com
deficiéncia; divisao de tarefas domésticas entre homens e mulheres com filhos; divisao da carga
de trabalho e cuidados com o(s) filho(s) entre homens e mulheres; reflexos da mediagao familiar
nas figuras parentais, em especial nas maes, e nas criangas com deficiéncia apds divorcio dos
pais; e estudos focados verdadeiramente no contexto familiar, ndo apenas na interven¢ao com
crianga. A constru¢do de propostas de solu¢des para minimizar o sofrimento das familias de

pessoas com deficiéncia também se faz necessaria no meio cientifico.
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PARTE V - CONCLUSAO

Conclui-se com este estudo que, para além do sofrimento da pessoa com deficiéncia, ha
um longo e desafiador percurso a ser feito pela familia nuclear na busca por apoio para o
enfrentamento das necessidades acarretadas pelo diagndstico ou possivel diagndstico da crianga
ou jovem.

Diante a analise de dados deste estudo, em combinag¢do com a revisdo de literatura,
identificam-se necessidades fundamentais de serem atendidas pela sociedade em favor de
colaborar com as familias nucleares de criancas e jovens com deficiéncia, em especial as figuras
maternas, afinal, foram estas que participaram das entrevistas. As maes, apesar do cansago €
estresse, se mostraram todas motivadas e um tanto esperancosas durante a entrevista, sempre a
falar com sinceridade sobre seus sentimentos, questionamentos e as tais necessidades, seja qual
fossem.

A investigagdo realizada buscou compreender, pela voz dos participantes e de forma
sistémica, a sua percep¢ao sobre os multiplos contextos em que a familia nuclear da crianca ou
jovem com deficiéncia estd inserida. Foi possivel compreender que em muitos destes contextos
(por exemplo, escolas, clinicas, hospitais, institui¢cdes, etc.), os funciondrios exercem seus
trabalhos de acordo com as regras do local, constituindo um sistema, uma forma comum e
padronizada de atender seus clientes, enquanto o que se encontrou, na analise de falas das
participantes do estudo foi uma luta vinda das figuras parentais para um atendimento mais
focado nas necessidades de cada crianga ou jovem e suas familias. Os dados desse estudo
também revelam a expectativa que a familia nuclear sente em relacdo a sociedade, incluindo sua
rede de apoio proxima, para que exista uma maior preparagao para olhar, escutar, aceitar e lidar
com a diversidade, neste caso, precisamente com a deficiéncia e suas comorbidades.

A mediagao sociofamiliar foi estabelecida como forma complementar para a busca de
resolugdes de conflitos entre os varios sistemas de apoio a familia e como um recurso de
facilitagdo do dialogo, para que a comunicagdo se projete de forma mais consensual, em que

venha funcionar a valor da crianga e sua familia. Como ponto de chegada deste estudo, foi
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possivel a construcao do Projeto Systemas - mediagdo sociofamiliar para familiares de criancas
ou jovens com deficiéncia (Apéndice C), que tem por objetivos contribuir para a melhora da
qualidade de vida e dos niveis de bem-estar do publico-alvo da investigacdo e intensificar o
compromisso € a responsabilidade por parte da sociedade e da rede de apoio dessas familias

através de encontros de mediacao.
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APENDICE A - Guiio de entrevista

1 - Informagdes pessoais
a) Qual sua idade?
b) Qual sua nacionalidade?
¢) Em qual pais reside?
d) Qual seu estado civil?
e) Qual seu nivel de escolaridade?
f) Qual sua profissao?
g) Qual seu grau de parentesco com a crianga/jovem?

h) Quantos anos tem a crianga/jovem?

2 - Acompanhamento escolar e profissional

a) Faz uso de algum programa de assisténcia governamental de apoio as familias com
dependentes com deficiéncia?

b) Seu filho/parente frequenta a escola? Quantas horas por dia?

¢) Qual(is) profissional(is) seu filho/parente frequenta? Com qual regularidade?

d) Voce se sente acolhido pelas pessoas que trabalham e convivem com seu filho/parente? Se

sim, de que forma? Se ndo, o que gostaria que fosse feito por eles?

3 - Diagnostico

a) Qual o diagnoéstico ou suspeita de diagndstico do seu filho/parente? Se tem diagndstico, ha
quanto tempo o recebeu?

b) Ha quanto tempo soube que alguma coisa ndo estava bem na saude/desenvolvimento do seu

filho/parente?
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¢) Como foi para vocé o processo de perceber que algo no desenvolvimento do seu

filho/parente estava atipico?

4 - (Para os pais) Como foi buscar ajuda pela primeira vez?
(Para outros parentes) Como foi conversar sobre o assunto pela primeira vez com os pais da

crianga/jovem?

5 - Quais sdo as principais ou maiores dificuldades enfrentadas por vocé diante a deficiéncia

do seu filho/parente?

6 - Na sua percepg¢ao, quais sdo as principais ou maiores dificuldades enfrentadas pela sua

familia diante a deficiéncia do seu filho/parente?

7 - Considera que as relagdes entre os demais membros da familia com quem vive sofreu

alteragdes? Se sim, em que sentido?

8 - O que gostaria que alguém lhe tivesse dito sobre 0 modo como esta situagdo iria influenciar

a vida da familia?

9 - Possibilidade de futuro

a) Se pudesse participar de um programa de apoio para trabalhar as questdes e dificuldades em
relacdo ao seu cotidiano familiar junto com outro(s) familiar(es), vocé sente que poderia ser
positivo?

b) Estaria disposto(a) a participar?

¢) Quais assuntos gostaria de tratar?
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APENDICE B — Consentimento Informado

Q1

Nome completo

Q2
Data

Q3 Q

A presente investigagao, para a qual esta a colaborar, integra-se no ambito da Dissertagao de Mestrado em
Ciéncias da Familia, na Faculdade de Ciéncias Humanas da Universidade Catélica Portuguesa, realizada por
Mariana Fernandes Pedroso e orientada pela Professora Doutora Susana Costa Ramalho e Professora
Carmelita Dinis. Com este estudo pretende-se desenvolver um projeto para familiares de criangas com
deficiéncia com o objetivo de facilitar mudangas que possibilitem melhorias na qualidade de vida dessas
familias através de técnicas de mediagdo familiar.

O seu contributo sera bastante valorizado, consistindo em uma entrevista com duragdo de aproximadamente
40 minutos. A entrevista seré gravada pela estudante, para uso exclusivo para construgdo deste projeto,
sendo a gravacao destruida apos a sua transcricdo. A sua participagao neste estudo é voluntéria e a decisao
de ndo participar ndo tem qualquer consequéncia, podendo desistir a qualquer momento, se assim o
desejar. Garantimos o total anonimato e confidencialidade de toda a informacgao recolhida. Podera
esclarecer qualquer ddvida e/ou obter informagdes sobre a investigagdo através do enderego de e-mail:
marianape935@gmail.com

+ Declaro que li e concordo com as condi¢des da presente investigacdo, na qual aceito participar.
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APENDICIE C

PROJETO SYSTEMAS - Mediacao Sociofamiliar para Familiares de Crianga e Jovens

com Deficiéncia
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O Projeto Systemas - mediacdo sociofamiliar para familiares de crianga e jovens com
deficiéncia foi criado pensando principalmente no sistema familiar, ndo apenas na pessoa que
tem deficiéncia, foi pensado e desenvolvido para que estas familias possam ter uma opgdo de
intervencao que os inclua socialmente e para que sua qualidade de vida seja melhorada.

A ideia do Projeto Systemas surgiu a partir de experiéncias profissionais de sua idealista.
Na verdade, as experiéncias referidas ultrapassam o setor profissional. Inimeras vezes e por
tantas familias, nas visitas a casa das criancas, a profissional foi convidada a tomar cafés, a se
sentar para almocar/jantar, a ir a aniversarios infantis, entre outros momentos. Além dos
convites, foram também os pedidos, por exemplo, para ajudar com as criangas, para que essas
fossem assistidas adequadamente, para que os pais, com o minimo de tranquilidade, pudessem
passar 3 ou 4 horas fora para jantar. Por essas e outras situagdes trazidas pelas familias nucleares
e alargadas somadas a didlogos com outros profissionais, a necessidade de uma intervengdo em
que se fosse possivel ouvir e acessar todas as necessidades que possam ser expressadas por estes
familiares, de forma segura e respeitosa, ficou cada vez mais latente, tal qual a vontade de
colaborar e se responsabilizar como rede de apoio dessas familias. A construcao deste projeto ¢
fruto da empatia com as familias e com as pessoas com deficiéncia, também ¢ fruto de muito
estudo, muitos realizados no mestrado de Ciéncias da Familia da Universidade Catdlica
Portuguesa.

A mediagao sociofamiliar foi a forma escolhida para a base da construcao desse projeto,
j& que tem como objetivo geral minimizar as situagdes de conflitos entre as pessoas,
potencializando o protagonismo dos participantes para que solugdes possam ser construidas
consensualmente dentro da realidade dos participantes e respeitando as escolhas feitas por cada
pessoa ou grupo mediado. Outro fator que colaborou com essa decisao ¢ a estipulacao sobre o
mediador da media¢do comunitaria, diferente de outras formas de mediacdo, tender a ser uma
pessoa da propria comunidade, pelo que tem um conhecimento mais aprofundado de tal
realidade (Chai et al., 2014), afinal o impacto que se espera atingir na mediagao sociofamiliar é
uma mudanca social dentro de um tema que envolva a familia e a sua comunidade, mesmo ciente
que esse processo de mudanga tem caracteristicas complexas com uma vasta diversidade de

fenOmenos.
76



Quanto aos objetivos do Projeto Systemas, ¢ pretendido a contribuicdo para a possivel
melhora da qualidade de vida e dos niveis de bem-estar das familias de filhos com deficiéncia e
intensificar o compromisso e a responsabilidade por parte da sociedade, principalmente ao que
se refere a rede de apoio dessas familias. Esta intervencao tem por finalidade, proporcionar um
espago seguro e gerenciar o didlogo entre os participantes para que a comunicagdo seja mais
assertiva, consensual e co-construida e que, assim, se estabeleca solucdes mais possiveis de
serem continuadas a curto, médio e, quando necessario, longo prazo. E esperado que, apds a
participacao no projeto, os participantes consigam dar continuidade aquilo que construiram em
conjunto como solu¢do para seus conflitos, e que voltem a se comunicar adequadamente para
fazer adaptacdes ou estabelecer possiveis novas solugdes aos conflitos de maneira autdbnoma,
ou seja, sem uma terceira parte mediando as atividades.

Todo o projeto é pautado com base na mediacdo de conflitos, mediacdo familiar e
mediacdo comunitdria. Os conhecimentos nessas areas garantem uma gama de técnicas,
procedimentos e instrumentos para que a comunicacgdo entre as pessoas seja potencializada, de
forma que todos possam ouvir com mais clareza e leveza aquilo que lhes € solicitado, além de
ter a oportunidade de melhor conhecer e desenvolver a empatia nas relagdes quotidianas entre
as pessoas mediante a presencga de uma terceira parte neutra e imparcial.

Os profissionais que realizardo a mediagdo deverdo estar devidamente preparados para
a ocasiao, o que significa que ¢ necessario que haja a formagdo desses futuros mediadores. A
formagdo devera consistir em pelo menos duas, a primeira na area de mediagdo de conflitos e
outra nos recursos especificos que este projeto exige na sua aplicagdo. Considerando que este
projeto tem raizes também na mediagdo comunitaria, ¢ importante lembrar que ¢ interessante a
presenca de pelo menos um mediador que faca parte da comunidade que esta a ser mediada.

Sendo o Projeto Systemas, um projeto para familiares de pessoas com deficiéncia, temos
como principal publico-alvo as pessoas que constituem a familia nuclear e que coabitam na
mesma residéncia que a pessoa com deficiéncia. Esse publico, em especial, acaba por sofrer
mais com as questoes de adaptacdes a serem realizadas, pois a responsabilidade pelas a¢des ou
comogao para que as outras partes da comunidade se mobilizem para efetivamente colaborar na

inclusdo das pessoas com deficiéncia ¢ associada e cobrada com maior énfase.
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E também por este motivo que a intervengio com a familia se faz necessaria, pois ja se
sabe que o quotidiano dos familiares em questdo pode ser bastante duro, tendo em conta as
multiplas tarefas e papéis que estes terdo de exercer para manter uma vida digna, por exemplo,
em atividades como o cuidados com o ente, trabalho fora de casa, lazer ¢ manuten¢ao das
relagdes socio afetivas, afinal a familia nuclear busca incessantemente por apoio para o
enfrentamento das necessidades acarretadas pelo diagndstico ou possivel diagndstico da crianga
ou jovem. Essas necessidades, no geral, serdo de ordem financeira; de cuidados para com a
pessoa com deficiéncia; de informacdao quanto aos cuidados ao filho; de apoio por parte dos
profissionais; e de demonstracdo de afeto e cuidado para com a crianga ou jovem e para com a
familia nuclear, tanto por parte da rede de apoio proxima, quanto por parte dos profissionais.

A familia nuclear sente em relacdo a sociedade, incluindo sua rede de apoio proxima, a
necessidade de que haja um maior preparo desta para lidar com as situagdes que envolvem os
cuidados de seus filhos com deficiéncia, quer em relagdo ao aspecto relacional, quer em relagdo
ao aspecto financeiro. O investimento desses pais em relagdo a crianga ¢ bastante elevado e os
apoios sio bem-vindos. E comum que a familia nuclear necessite maior apoio em areas que
envolvam a necessidade de informacao, a divisao de cuidados, a divisao de tarefas domésticas,
0 apoio para a conciliagdo do trabalho e dos cuidados com a crianga e, por vezes, em relacao a
situacdo financeira.

Apesar de o Projeto Systemas considerar a familia nuclear da pessoa com deficiéncia
como seu publico-alvo, o projeto ¢ de interesse sistémico, o que significa que a intengdo e
iniciativa de participacao nesta interven¢do pode vir de qualquer esfera social. Salienta-se que
os principais interessados em participar deste projeto devem ser os pertencentes ao proprio
conjunto familiar, afinal este € o grupo que deve ser mais beneficiado. Os demais interessados
podem ser a familia alargada, os amigos da familia, os profissionais da area da educacdo e da
saude (que estdo inseridos nos institutos escolar, clinico, médico, esportivos € outros que a
familia faca parte) e pessoas que fazem parte do setor politico da cidade ou estado.

Todos os sistemas envolvidos podem se (cor)responsabilizar pela iniciativa e pelo
financiamento do projeto, todavia, o setor politico deve atentar-se aos beneficios que este projeto

pode trazer para a regido de sua responsabilidade, afinal, o Projeto Systemas faz esforgos para
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alcancar pessoas em multiplos contextos sociais e pode ser benéfico também a médio e longo
prazo. Se o projeto favorece a pessoa com deficiéncia e sua familia, as chances dessas pessoas
darem retorno progressivo para seus locais de desenvolvimento, tanto pessoal quanto
profissional, torna-se maior.

O sucesso da mediacdo depende necessariamente, por parte dos mediados, da vontade
de todos de estarem presentes voluntariamente e almejarem mudangas nos contextos propostos
e, por parte dos mediadores, de serem capazes de explorar com qualidade e ética as questdes
trazidas pelos participantes.

O projeto Systemas conta com 4 fases, sendo que as 3 primeiras sdo sempre feitas em
duas etapas, consistindo a primeira etapa na pré-mediagdo com os mediandos que integrardo a
presente fase e a segunda na propria mediacdo. A ultima fase tem uma tnica etapa, que se dedica
aos momentos de finalizacdo da mediagdo. Cada fase convida demais pessoas, para além
daquelas que iniciam na primeira fase, de forma gradativa, do meso ao exossistema, a
participacdo na media¢do sociofamiliar. Todos os detalhes de como este processo acontece,
podera ser visto mais adiante, no corpo deste projeto.

A localizagdo geografica onde decorrera o projeto € relevante no sentido de que possa
haver adaptagdes a serem feitas na estrutura padrdo do projeto, respeitando as diversas culturas
e economias que existem no mundo, podendo variar, inclusive, dentro de um mesmo pais. O
investimento financeiro no projeto também podera variar, afinal dependera dos recursos ou falta
de recursos existentes na determinada localidade onde o projeto tera frente.

Quanto ao tempo estimado para a duragao deste projeto, nao deve haver nunca um tempo
minimo, uma vez que um dos principais fundamentos da mediacao ¢ a voluntariedade e qualquer
um dos participantes pode desistir da sua participagao a qualquer momento, mas também nao ¢
indicado que ultrapasse os 6 meses contando desde o primeiro encontro. O intervalo de tempo
entre os encontros de mediacao ndo deve ser superior a 15 dias, para que as informagdes e
tentativas de adaptacdes nos contextos ndo sejam demasiado distantes e se percam dos seus
objetivos.

A partir deste momento se inicia o caminhar do Projeto Systemas, aqui se encontra

informacdes sobre o que ¢ esperado do profissional de mediacdo, as fases e etapas a serem
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seguidas e algumas especificacdes sobre a participacdo de criancas e das pessoas com

deficiéncia.

O mediador

“Se o profissional consegue questionar a sua propria vida,

4s Droori ) i . ) ’

0s seus proprios relacionamentos e a sua inser¢do na sociedade
podera exercer a mediacao”.

Juan Carlos Vezzulla

O mediador ¢ um ser humano, como outro qualquer, e ¢ por isso que estd em constante
constru¢do. Em mediacao, o profissional ndo deve fazer julgamentos pessoais ou ser parcial e
tornar o lado de algum mediando. E por isso que, além de ter formagio especifica nesta area
profissional e estar atento as técnicas e inovagoes, 0 mediador tem a responsabilidade de atentar-
se e trabalhar constantemente suas questdes pessoais, que podem aparecer durante um processo
de mediagdo, pois nunca se sabe quando ird se deparar com uma situagdo que lhe ¢ comum na
vida pessoal, e deve ter ferramentas para que isso ndo afeta a qualidade do seu trabalho.

Portanto, o0 mediador ndao ¢ um profissional que impde uma norma ou uma teoria, ele é
o profissional que possibilitard que cada um dos mediandos explore o seu poder de decisao,
tracando objetivos e construindo um projeto de futuro que atenda as suas necessidades em
conjunto com as demais pessoas que estdo neste espaco em busca de solugdes para os conflitos.
Logo, o mediador auxilia as pessoas ao facilitar o didlogo de maneira imparcial, com respeito a
autonomia da vontade dos mediandos, €, portanto, um facilitador da resolucao de conflitos.

A formagao inicial do mediador, geralmente, € trazida por outra profissdo que a pessoa
Jjé& exercia ou que ja obtinha algum conhecimento, normalmente pelo direito, pela psicologia e
pelo servigo social, mas ela ¢ abrangente e ndo constituem barreiras quanto a possibilidade de

ser estudada. Nao ¢ necessario ter uma formagao de nivel superior para se tornar mediador.
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A mediacao tem diversas escolas, com caracteristicas diferentes, ou seja, nem sempre 0s
mediadores t€ém as mesmas técnicas ou as aplicam da mesma forma, além de que cada mediador
¢ Unico, todavia ¢ importante ter uma equipe condizente. A equipe de trabalho deve ter a
capacidade de co-mediar, o que significa que deve atuar em conjunto e estar conectada na forma
como conduz a media¢do, devem combinar as regras que seguirdo, quais técnicas e ferramentas
lhe serdo uteis neste procedimento e, ainda sim, serem capazes de complementarem uns aos
outros, enquanto profissionais, em favor de colaborarem para a qualidade dos encontros de
mediacdo. Afinal, sdo os mediadores que irdo garantir a equivaléncia na comunicacao da
comunidade mediada, resultando em uma escuta mais ativa por parte de todos os envolvidos,
para a compreensado real dos contextos presentes no espago de mediacdo e para a constru¢ao
consciente e duradoura dos acordos finais deste processo, para que os vinculos também sejam

mais seguros entre esses grupos inseridos na comunidade (Bustamante, 2005).

A mediacao: espaco fisico e a recepcio dos mediandos

A organizacdo do espago em que a mediagdo decorrerd ¢ muito importante e os
profissionais devem estar atentos aos detalhes.

A mediagao ndo ¢ uma profissdo que busca pelo glamour, pelo contrério, ela se faz de
simplicidade, o que condiz com o propoésito de protagonizar os mediandos, ou seja, a atengao
deve ter o foco maior neles. Supomos que a mediacdo ird ocorrer em uma sala, nesse caso,
podemos tentar ter aqui uma mesa redonda, onde todos consigam se olhar com maior facilidade.
Se for em um espaco grande e que somente tenham cadeiras, entdo podemos fazer um circulo
com elas.

Sobretudo, se nao houver um espago como idealizado, os mediadores deverao trabalhar
com o que tém. O espaco deve estar sempre limpo e ser o mais aconchegante possivel, para que
essa seguran¢a na mediacdo inicie logo nas boas-vindas, assim como garantir privacidade e

respeito pela confidencialidade dos assuntos a tratar.
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Atualmente ndo pode ser ignorada a tecnologia, que tem facilitado imensamente os
trabalhos com as pessoas que vivem em longe uma das outras ou que ainda ndo estao preparadas
para estarem no mesmo ambiente fisico. No ambiente virtual ndo h4d um espaco a ser preparado,
tampouco havera algum tipo de contato fisico, o que remete a maior necessidade de um rapport
efetivo e bem estruturado.

A existéncia de um rapport de qualidade ¢ sempre necessaria. O rapport € sinonimo de
acolhimento das pessoas, no caso da mediacdo, ¢ o acolhimento inicia na hora que essas pessoas
chegam, esta ligada com a forma que os mediadores se dedicardo a fazer uma conexao segura
acontecer, para que o andar das sessdes seja mais leve e mais possivel de ser continuado até seu
momento final.

O rapport requer uma apresentacdo breve dos mediadores presentes, quem sdo € como
se sentem podendo estar neste ambiente, além da demonstracao de satisfagdo pelo esforco que
os mediandos podem estar dispondo para estarem ali, mas se dedica principalmente as
apresentacdes dos mediandos, quais s3o seus nomes, como gostam de ser chamados, como se
sentem, se tem duvidas que nao foram saciadas na pré-mediagdo e o que os motiva a estarem
ali.

Ap6s verificarem que todos estdo mais seguros € menos ansiosos com esse espago, assim
como se ja estdo com as expectativas mais alinhadas, ¢ fundamental estabelecerem algumas
regras. Por exemplo, que se algum dos mediandos precisar de um tempo, ele pode pedir por uma
pausa de alguns minutos, ou pode pedir para que o encontro seja encerrado, além de relembrar
que a mediagdo ¢ um processo voluntario e que qualquer parte pode desistir de sua participagao
a qualquer momento. Outro exemplo, no caso das mediacdes em espago virtual, sobre a
utilizagao da camera ligada por parte de todos os mediandos durante os encontros.

A mediac¢do ¢ um ambiente bastante livre no que diz respeito ao processo de busca de
solucdes consensuais entre as pessoas que vivem o(s) conflito(s), mas também deve haver nesse
espaco algumas regras de comum acordo, que precisam ser seguidas por todos, para que haja
ordem e que contribua na construcao conjunta das solugoes.

Agora que os primeiros passos para o inicio da mediagdo estdo em evidéncia, as fases e

etapas do Projeto Systemas tera seguimento, portanto, se encontra na sequéncia maiores detalhes
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e regras para que a mediagdo sociofamiliar proposta as familias de criangas e/ou jovens com

deficiéncia aconteca.

Fase 1

Etapa 1: Pré-mediagdo

O processo de mediag@o tem inicio com a pré-mediacdo, que se trata de um encontro

informativo essencial para que os mediandos compreendam o que ¢ uma mediagdo e qual sua

finalidade. No Projeto Systemas a pré-mediacdo sempre deve acontecer.

As informagoes que devem constar na pré-mediagdo sdo:

O que ¢ a mediagao

Quais sdo seus principios bases (imparcialidade por parte do mediador; neutralidade por
parte do mediador; voluntariedade por parte dos mediandos; isonomia entre os
mediandos; oralidade; informalidade; autonomia por partes dos mediandos; busca do
consenso; confidencialidade; e boa-f¢)

O que acontece durante os encontros

Qual o ambiente dos encontros

O que esperar

Quais sao as etapas

Quem pode participar e os cuidados com as adaptacdes necessarias

Quais os custos

E ¢ encerrada com a avaliagdo de conveniéncia, para que seja certificado que a mediagao

realmente faz sentido para o caso que a familia trara.

E sugerido que o mediador que fara a pré-mediacdo ndo faga, depois, a mediacao,

embora ndo seja obrigatdrio que assim seja, por exemplo, se a equipe de mediagdo ndo tiver um

membro a mais para compor a estrutura dessa forma, o mediador da pré-mediacdo devera fazer

83



também a mediacdo. Seria ideal, de acordo com este projeto, que o mediador que fard a
mediacao nao tenha nenhuma informagao sobre o caso antes de chegar a ele, também nao deve
ser visto como alguém que passara as informagdes e que esta ali para falar demasiadamente,
impressdo que pode decorrer da experiéncia com a pré-mediacdo, momento em que o mediador
falara bastante para que todas as informagdes e diividas possam ser atendidas. Por esses motivos,
a vantagem sobre os mediadores presentes na pré-mediacao € na mediagdo nao serem os mesmos
¢ a maior probabilidade de o papel do mediador nao ser confundido, também criando um
ambiente seguro a partir das narrativas trazidas pelos mediandos, em que esses t€ém um lugar de
fala privilegiado e uma aten¢a@o unica dedicadas a eles.

A pré-mediacdo pode ser feita com as partes da familia nuclear em conjunto, caso ambas
as pessoas minimamente tolerem estar no mesmo espaco fisico. Caso contrario, serd necessario
que o mediador realize duas sessoes de pré-mediagdo, uma com cada pessoa.

No caso do Projeto Systema, em que temos a existéncia de diversos sistemas, que aos
poucos vao se encontrando na mediacao, um mediador terd de fazer uma pré-mediagdo para
cada sistema que estd chegando. Os participantes deste momento podem ja decidir se estdo de

acordo em iniciar esse processo ou podem entrar em contato com o mediador nos proximos dias.

Etapa 2: a mediagdo com a familia nuclear

A etapa 2 se dirige ao primeiro encontro de mediacdo e, possivelmente a algumas
proximas, onde estardo as duas principais pessoas responsaveis pelos cuidados com a crianga
ou jovem. Nos casos de pais monoparentais, este encontro ja serd com alguém da sua rede de
apoio da familia alargada ou amigos proximos (as especificagdes estdo nas proximas fases).

Nestes encontros o mediador ja deve apresentar caracteristicas profissionais bastante
treinadas, como a escuta ativa. E preciso que os profissionais escutem verdadeiramente o que
os mediandos estdo a dizer, sem fazer julgamentos sobre aquilo que estdo a ouvir, sobre as

histdrias, os fatos, as lamentacdes ou o que vier na forma de informagao.
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O mediador tem papel crucial de equilibrar os protagonismos de todos os mediandos
presentes. Todos devem se expressar, sugerir, responder e perguntar. O mediando estd ali para
falar, e falara muitas vezes de momentos dolorosos e dificeis, que merecem ser respeitados.

A forma de comunicacdo entre os mediandos também ficard em evidéncia nestes
momentos de didlogo. O mediador ndo deve querer mudar a forma como as coisas sdo ditas,
mas deve usufruir das técnicas de mediacdo para conduzir o encontro, garantindo maior
aproveitamento do tempo disposto para os encontros.

Conforme as historias forem aparecendo, ¢ importante que o mediador faca anotacdes
para depois revisitar e voltar a tocar alguns possiveis pontos a serem trabalhados. Ao contarem
acontecimentos, as pessoas que fazem parte da rede de apoio comecaram a aparecer, tal e qual
o tipo de relagdo que cada mediando tem com essas pessoas ou institui¢des. E neste momento
que se iniciara a constru¢ao do genograma e do ecomapa (ferramentas que serdo explicadas mais

adiante).

Fase 2

Anteriormente falamos na importancia de se conhecer os sistemas que convivem com a
familia nuclear e com a crian¢a ou jovem com deficiéncia e as dindmicas de seu quotidiano,
para que seja possivel gerar uma mudanga social possivel. Na fase 2, damos continuidade a
mediag¢do sociofamiliar convidando o proximo sistema a participar dos proximos encontros. Isto
sera feito em duas partes: primeiro com a familia alargada e, depois, com os amigos proximos
e também se dard em duas etapas.

Estardo agora envolvidos os principais responsaveis e pelo menos uma pessoa da familia
alargada (parte A) e pelo menos uma pertencente ao grupo de amigos mais proximos (parte B)
da familia nuclear que sejam ou possam fazer parte da rede de apoio. As pessoas convidadas a

participarem da mediagdo sdo identificadas a partir da construgdo dos genogramas e ecomapas.

Etapa 1: Pré-mediagdo
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Os convites aos membros da familia alargada e aos amigos mais préximos devem ser
feitos pelos mediadores, por ligacdo ou carta-convite. Nessa primeira comunicagdo, o mediador
responsavel pelo contato deve explicar o porqué esta a fazé-lo, chamando essas pessoas para
uma sessao de pré-mediagao.

Caso o convite para a pré-mediacdo for aceito, o mediador deve fazer a pré-mediacao
novamente, dessa vez com o(s) novo(s) participante(s), repetindo todo o processo informativo,
assim como foi com a familia nuclear. A pré-mediagdo ainda podera ocorrer em duas sessoes
distintas: uma com a familia alargada, outra com os amigos proéximos.

Se necessario, consultar o procedimento da pré-mediacao na fase 1.

Etapa 2: a mediagao com a familia alargada e com os amigos proximos

Parte A — Familia alargada:

Nas sessoes de mediacdo feitas com a familia nuclear e a familia alargada, ¢ fundamental
que todos os mediandos falem e se expressem, importa aqui compreender os papéis que a crianga
com deficiéncia exerce na familia nuclear e na familia alargada, como mostra a figura 1, tal
como compreender quais as tarefas exercidas pela familia nuclear em relagdo ao filho com
deficiéncia, as dificuldades enfrentadas e quais apoios busca que podem ser fornecidos pela
familia alargada. Por sua vez, ¢ importante ouvir da familia alargada quais sao as suas condi¢des
e possibilidades reais de apoiar a familia nuclear da crianga ou jovem com deficiéncia.

Conforme os mediandos forem falando seus pontos, o mediador precisa estar fazendo
suas anotagdes, para que o foco para a busca de solucdes seja mantido. Por vezes, ¢ o mediador
que fara o resgate dos pontos a serem trabalhados e os trara a tona com maior clareza, podendo
parafrasear ou repetir frases ja ditas, buscando entender melhor a situagdo e potencializando

momentos de reflexao de todos sobre as possibilidades de solugdes a serem criadas.
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Tanto os conflitos, quanto as possiveis solu¢cdes podem envolver outros sistemas, que
ainda virdo a participar da mediagdao. Por isso a importancia continua da constru¢ao das

ferramentas genograma e ecomapa.

Figura 1 — Compreensao do papel exercido pela crianga ou jovem na familia nuclear e na familia

alargada.

Familia Alargada

Familia Nuclear

crianga/jovem
com
deficiéncia

Parte B — Amigos proéximos:

Nas sessoes de mediagao feitas com a familia nuclear e amigos proximos, de preferéncia
com a presenga de pelo menos um membro da familia alargada, ¢ fundamental que todos os
mediandos falem e se expressem. Importa nesses encontros, um pouco diferente do que ¢ com
a familia alargada, compreender a amizade entre a(s) figura(s) responsavel(is) pela crianga com
deficiéncia, além de buscar entender como ¢ a relacdo afetiva e efetiva dos amigos com a
crianga, como indicado na figura 2. Muitas vezes os amigos podem ter uma relagdo mais
proxima com a crianga do que um membro da familia alargada, mas nem sempre conseguem ter

seguranca suficiente para dar opinides ou oferecer algum tipo de apoio com a crianga. Também
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sera importante compreender novamente quais as tarefas exercidas pela familia nuclear em

relacdo ao filho com deficiéncia, as dificuldades enfrentadas e quais apoios busca que podem

ser fornecidos por parte desses amigos. Por sua vez, ¢ importante ouvir quais sdo as suas

condigdes e possibilidades reais de apoiar a familia nuclear da crianga ou jovem com deficiéncia

por parte dos amigos.

Novamente se refor¢a a necessidade de o mediador fazer suas anotagdes, para os mesmos

propositos ja expostos anteriormente. Além de que, mais uma vez, tanto os conflitos, quanto as

possiveis solucdes podem envolver outros sistemas, que ainda virdo a participar da mediagao e

por isso se deve continuar a constru¢do dos ecograma e ecomapa.

Figura 2 — Compreensdo sobre a amizade entre a(s) figura(s) responsavel(is) pela criangca com

deficiéncia e relagao afetiva e efetiva desses amigos com a crianga.

Chegando na proxima fase:

Amigos proximos

Familia Nuclear

crianga/jovem
com
deficiéncia
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Ap0s as situagdes entre a familia nuclear, a familia alargada e os amigos proximos estar
mais estavel e a rede de apoio estar mais segura, ¢ hora de envolver os proximos sistemas € 0s
convites voltardo a ser enviados.

Os participantes das novas fases deverao ser os principais responsaveis pela crianca ou
jovem e uma pessoa de cada um dos grupos (uma para representar a familia alargada e outra
para representar os amigos). Essas pessoas devem possuir boa capacidade comunicativa, que ira
conseguir fazer uma liga¢do continua entre todos aqueles que assumiram, em mediacao, ter

responsabilidades para com a crianga ou jovem e com a familia nuclear.

Fase 3

Esta fase ¢ destinada ao exossistema e a mediacdo se torna ainda mais complexa e
diversa. Nela cabem pessoas pertencentes a institui¢des, escolas, clinicas, hospitais, igrejas e

clubes.

Etapa 1: Pré-mediagdo

Os convites as pessoas pertencentes ao exossitemas também devem ser feitos pelos
mediadores, por ligagdo ou carta-convite. Nessa primeira comunicacao, o mediador responsavel
pelo contato deve explicar o porqué esta a fazé-lo, chamando essas pessoas para uma sessao de
pré-mediagdo, assim como feito na fase 2 com a familia alargada e os amigos préximos.

Caso o convite para a pré-mediagdo seja aceito, o mediador deve fazer a pré-mediagao
novamente, dessa vez com o(s) novo(s) participante(s), repetindo todo o processo informativo,
também como feito anteriormente com os demais sistemas. Como aqui as pessoas podem
aparecer vindas de diversos grupos, ¢ importante que se tente reunir todas elas em um encontro
unico. Encontrar um horario comum para todos pode nado ser facil, mas ja se inicia um esforgo

necessario em prol da mudanga social. Se ndo for possivel de forma alguma encontrar um
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horario comum, podemos procurar dividir as pessoas em dois grupos para a realizacdo da pré-
mediagao.

Ap0s a realizagdo da pré-mediagdo, pode ser que nem todos que participaram dela
passem a fazer parte da mediagdo, mas espera-se que pelo menos um membro de cada grupo

presente o faca.

Etapa 2: a mediagdo com o exossistema

No encontro de mediagdo deverao estar presentes os principais responsaveis pela crianga
ou jovem com deficiéncia, um membro representante da familia alargada e um dos amigos
proximos, e os novos mediandos, que fazem parte do exossistema. Os mediadores, com a ajuda
dos antigos participantes devem relatar os acontecimentos pautados durante os encontros de
media¢do que ja ocorreram, incluindo as necessidades trazidas, o suporte que a familia nuclear
necessitava e que ainda necessita, o que foi acordado até esse ponto, para depois exporem o que
¢ esperado a partir deste encontro, qual o apoio que ¢ preciso vir desta parte da comunidade,
para entdo se entender qual parte a escola fard, qual a clinica fara e quais os demais grupos faro.
Quem ira se responsabilizar pelo que e como esses processos de responsabilizagdo se darao.

Se a mediagdo acontecer de modo adequado e for possivel que os acordos sejam feitos,
a comunicacao entre os sistemas deve passar a ser entendida da seguinte forma: iniciando pelo
individuo todos os sistemas demandam uns dos outros. A pessoa com deficiéncia exige
adaptagdes em todos os sistemas e todos eles devem entregar melhorias que atendam estes
individuos. Para que isto possa funcionar com mais efetividade, um sistema, além de demandar,
deve entregar suporte uns aos outros. Ou seja, todos os sistemas devem ter uma ordem e estarem
cientes com quem devem falar para resolver determinado assunto. Por exemplo, se um membro
da familia alargada precisar estar atento ao telefone caso a escola ligue para que a crianga seja
buscada na escola a qualquer momento em um dia que os principais responsaveis nao puderem
ir, os sistemas terdo que se comunicar de forma eficiente e organizada, exigindo e entregando.

Deve-se citar que o macrossistema que, no Projeto Systemas, deve ser nomeado pelo Estado,

serd um sistema que provavelmente ndo ira estar presente neste processo de mediagdo, mas que
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pode ser atingido e causar grande mudanca social se receber mais cobrangas, que vém como
resultado da conscientizagdo e responsabilizagdao dos demais sistemas. Logo, todos os sistemas
também devem contribuir para incluir efetivamente a pessoa com deficiéncia na sociedade, isso
significa que todos devem lutar para que o Estado cumpra com a sua obrigacao, porque este tem
obrigacdo moral e ética de cumprir suas promessas e deveres para com a pessoa com deficiéncia,
assim como para com qualquer outro individuo, além de que a pessoa com deficiéncia incluida
na sociedade € capaz de contribuir positivamente para o crescimento da mesma, assim como se

acompanha na figura 3.

Figura 3 -Unido dos sistemas, cobrancas e resultados para a melhoria da qualidade de vida das

pessoas com deficiéncia.

Todos os sistemas devem o Estado

[para que cumpra con as

suas responsabilidades

MACROSSISTEMA

(Estado)

O Estado deve cumprit
devidamente suas promessas em
prol de garantir melhorias para a
populagio de pessoas com
deficéncia e suas familias

A pessoa com deficiéncia & capaz de contribuir
socialmente quando esth incluida na sociedade,
portanto os esforgos da comunidade também
sio retribuidos pela pessoa com deficéncia

A seguir, serd possivel compreender o que € e como se utiliza as ferramentas genograma
e ecomapa. Essas ferramentas serdo essenciais na mediagdo sociofamiliar, portanto o mediador
deve estuda-la e domina-la para que ndo haja erros na estruturacdo ao serem realizados os
convites para participagdes dos individuos nao pertencentes a familia nuclear. Cada caso ¢ tinico
e essas ferramentas colaboram para a compreensdo do esquema familiar e relacional de cada

familia que chega a mediagao.
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Duas ferramentas essenciais para o Projeto Systemas: genograma e ecomapa

A familia pode ser vista como uma hierarquizagdo sistémica organizada (Beja, 2009) e,
por isso, cabe, na mediacdo, a utilizagdo das ferramentas ecograma e genograma (Parkinson,
2016), em que a primeira busca resgatar a visualizacdo da complexidade daquela ecologia
familiar e de como a familia se organiza e funciona, enquanto a segunda procura compreender
a qualidade de cada relacdo entre os individuos pertencentes aquela familia de acordo com as

informacdes atribuidas por cada parte em mediagao.

Genograma

O genograma ¢ um mapa da familia. Nessa ferramenta podemos tragar muitas informagoes,
comegando pela arvore genealdgica, ou seja, quem ¢ a familia nuclear e quem constitui a familia
alargada. O genograma tem diversos simbolos, cada um referente a uma situacao, que também
pode nos fazer entender, por exemplo, quais sdo as caracteristicas genéticas que podemos ter
herdado ou quais estdo presentes na nossa familia, tudo dependera do proposito para o qual esse
mapa sera utilizado.

No Projeto Systemas essa ferramenta serd utilizada para mapear quem faz parte da familia
alargada. O mapa ficard como o da figura 5, seguido por uma legenda com diversos simbolos

que podem ser usados na sua construgao.
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Figura 4 — Exemplo de genograma

Figura 5 — Legenda de simbolos para constru¢cdo do genograma

Mulher ( > Gémeos monozigoticos Casanierite

Homem /N, Gémeos dizigoticos H i Unido de fato

Mulher adotada ‘ Aborto espontineo | %c Separagiio ou divorcio

Homem adotado * Aborto provocado Parentalidade
Mulher com deficiéncia X Morte '—}—‘ Filiagio

Homem com deficiéncia

oo o

Ecomapa

O ecomapa tem um proposito diferente do genograma, ele tem uma caracteristica

complementar. O ecomapa existe para compreendermos como sdo as relagdes afetivas entre os
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familiares ou com pessoas de fora da familia ou com os grupos aos quais tem algum tipo de
relagdo ou envolvimento.

A seguir podemos observar, na figura 6, como ¢ a relacdo de cada um dos membros da
familia nuclear com os grupos em que participam, assim como a legenda dos simbolos que

representam a intensidade da afetividade com os tais grupos.

Figura 6 — Ecomapa de relacdes entre a familia nuclear e as relagdes com institui¢des e pessoas

proximas

.................. relacdo instavel
relagdo estavel
relagdo forte

relagio muito forte

Ao u o relagio conflituosa

Ja na figura 7 podemos ver a analise das relacdes familiares através do ecomapa aplicado ao

genograma.
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Figura 7 - Ecomapa aplicado ao genograma

.................. relagio instavel

relagdo estavel
relagdo forte

relagdo muito forte

Aucuou o relagio conflituosa

Criancas na mediac¢do

Muitas vezes, as criancas ou jovens com deficiéncia ndo sdo filhos inicos, tem irmaos e
irmas muito carinhosos e preocupados, que querem fazer parte dos cuidados com este. Por isso
pode haver casos em que os irmaos queiram participar de, se nao todos, alguns encontros de
mediacdo. A participacao total desse irmao ou irma dependera da idade que possui, no caso da
frataria ser menor de idade, mas provavelmente a presenga desta ndo devera ocorrer em todos
0S encontros.

A escuta da crianga na media¢do ¢ bem-vinda, mas deve ser feita com maior cuidado,
tudo no contexto da mediagdo deve ser adaptado para recebé-la, podendo até mesmo ser um
encontro individual entre a crianga e os mediadores, em que haja recursos como papel, lapis de

cor e brinquedos a depender da idade da crianga.

Pessoas com deficiéncia na mediagao
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Assim como os irmaos e/ou familiares criancas da crianca ou jovem com deficiéncia,
estes podem querer participar dos encontros. E se quiserem, t€ém direito e devem ser recebidos.

A atenc¢do neste caso deve ser muito maior, porque além das possiveis alteragdes que
possam ser feitas pelo fato de ser uma crianga, existe o fato de que hd uma deficiéncia e que
deverd haver todas as adaptacdes necessarias.

Essas adaptagdes, em geral, partirdo de dois aspectos: comunicativo e de locomogao.

No caso das adaptagdes comunicativas, € preciso compreender como a crianga ou jovem
faz essa comunicacao, se ¢ verbalmente com alguma dificuldade ou se € nao verbalmente através
de comunicagdo alternativa e aumentativa ou pela lingua de sinais. Se os mediadores nao
souberem se comunicar da mesma forma que a crianga ou jovem, um profissional que o saiba
deve acompanhar o(s) encontro(s) em que a crianga ou jovem estard presente.

Quando referente a locomocgao, se a crianga conseguir se locomover até o espaco, o
espaco deve ser apropriado (conferir se hd rampas — adequadas, espago correto referente ao
tamanho das portas, banheiro adaptado) ou se serd necessario deslocar-se até a residéncia, ou
até mesmo ao comodo, onde vive esta crianga ou jovem.

Ademais, por vezes, a crianca com deficiéncia podera ter outro(s) familiar(es) também
com deficiéncia que deseje(m) participar da mediagdo, nesse caso, as adaptacdes devem
igualmente ser feitas para receber essa(s) pessoa(s) de forma natural, em que ela(s) ndo se

submeta(m) a nenhum constrangimento.

Fase 4

Encontros finais da mediacao

Na aproximagdo da conclusdo da mediacdo sociofamiliar, o mediador deve seguir,
cuidadosamente, alguns passos, que envolvem a constru¢do de uma agenda, a construcao de um
projeto de futuro e a sua confirmagdo, além de identificar as agdes para a implementagdo desse

projeto de futuro e verificar se esse projeto € realmente viavel.

1. Construcao da agenda:
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O mediador deve fazer anotagdes durante os encontros de mediacdo. Deve anotar
informacdes que parecam ser relevantes durante a escuta e mais proximo ao fim da mediagao, o
mediador deve ser capaz de ver se € possivel que as partes comecarao a construir efetivamente
um plano para seguirem num proximo momento, o que significa que nessa altura estao iniciando
a construcao conjunta das efetivas solugdes para os conflitos.

Na construgdo da agenda deve constar as problematicas que os participantes desejam
resolver e as possibilidades que apareceram até ali como potenciais solugdes, por exemplo, se
os pais ficarem doentes, quem podera ser responséavel por alguns cuidados com a crianga ou os
medicamentos que a crianca precisa sdo muito caros e a familia precisa de apoio financeiro,
quem podera contribuir ou, se a crianca precisar de adaptagcdes na escola, como isso serad

resolvido dentro da escola. A agenda ¢ sempre construida em conjunto com os participantes

2. Projeto de futuro e confirmagao do projeto de futuro:

Durante a constru¢do da agenda, ficard mais facil de ver o caminho que os participantes
estdo a fazer para as suas solugdes. Os participantes fardo escolhas que se paregcam mais com a
realidade que todos podem, no minimo, encarar, pois ja terdo passado por varios encontros, os
quais proporcionaram momentos ricos de dialogo e escuta.

Apos todos os conflitos estarem designados a uma possivel solugdo acordada por todos os
participantes, o mediador deve garantir que compreendeu e reforgar, de maneira imparcial, com
os mediados se ¢ realmente aquele o plano de futuro que desejam seguir e se todos os pontos

lhes € possivel alcancar o resultado esperado.

3. Identificar acdes para implementagao do projeto de futuro:

Agora ¢ hora de identificar quais acdes as pessoas envolvidas terdo que tomar para
implementar aquilo que se responsabilizaram em fazer. E agora que realmente as acdes devem

ter inicio para as mudancas tomarem frente. O que cada um vai mudar, vai fazer, vai investir,
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etc. para a mobilizagdo das acdes esperadas. Qual o prazo para essas agdes? Quem vai se
responsabilizar por cada parte das solucdes que todos os envolvidos encontraram em conjunto?
Algo depende de outras pessoas fora da mediagdo? Se sim, como resolver?

A importancia da constituicdo de um planejamento ¢ a sua formalizagdo, que tem por
objetivo produzir um resultado acordado por um sistema unificado de decisdes. Planejar exerce
pressao sobre as dindmicas sociais, objetificando sdo os comportamentos do sistema de acao

para que os resultados esperados possam ser devidamente atingidos (Guerra, 2000).

4. Viabilidade

Depois de todos esses passos estarem dados, ainda € necessario a confirmacdo sobre a
viabilidade dessas ac¢des. Talvez nem tudo seja possivel de ser realizado quando os mediandos
comecam a efetivamente falar sobre a pratica das acdes que planejam.

Atentando-se sempre que as negociagdes ou os acordos feitos durante o procedimento de
mediacdo devem obter objetivos condizentes para curto e/ou longo prazo, (Relvas, 2006)
dependendo das fungdes que serdo exercidas mediante as necessidades atuais e futuras que as
partes expdoem como fundamentais. Nao € razoavel que se proponha um acordo em que uma das
partes nao serd capaz de cumprir, principalmente se colocar em risco o bem-estar do outro ou
da crianca.

Se algo for identificado como nao vidvel, é necessario voltar alguns passos para tras sobre
este item. Nao ha nenhum problema com isso, afinal a mediagao € para que as partes encontrem
solugdes plausiveis e cabiveis em suas rotinas.

Além disso, apesar do mediador, mesmo quando também for advogado, ndo ter nenhuma
obrigacdo de informar sobre leis e direitos, deve estar atento e verbalizar aos mediandos, se for

0 caso, a importancia de tomarem decisdes que sdo cabiveis também em termos legais.

O encontro final de mediagao
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O tltimo encontro de mediagao finalmente destina-se a leitura de um documento que o
mediador responsavel fara sobre todos os acordos que os mediando chegaram, com uma
linguagem simples e acessivel, para que todos compreendam facilmente e que fique claro para
todos cada ponto ali expressado.

Todos os participantes da mediacdo assinam como forma de compromisso a ser
cumprido por aquelas pessoas. Este termo final ndo tem nenhum valor legal, a menos que venha
a ser homologado por um advogado (ndo pertencente a mediacao realizada).

Efetivamente, a mediagdo pode ter impacto vantajoso para todos que compdem aquela
comunidade, uma vez que a familia nuclear e as redes de apoio passam a usufruir de uma
organizacao moldada de forma mais segura que acolhe e compartilha pensamentos, sentimentos

e inseguranca na busca de solugdes consensuais.
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ANEXO A

SR UNIVERSIDADE
(=52)) CATOLICA
N PORTUGLIES A

Deliberagdo da Comissdo de Etica em Tecnologia, Ciéncias Sociais € Humanidades sobre o estudo
Gebberation of the Ethics Commttee for Technoiogy, Saclal Sciences and Homanities concerning the research

sty

PROJETO SYSTEMAS — MediagTo Sociafomiliar Para Familiares De Pessoas Com Deficiéncia

Com base nas elementos apresentados pela investigadora Mariana Fernandes Pedroso, para o Mestrado
em Cigncias da Familia da Universidade Catdhica Portuguesa, relativos ac projeto de investigagdo
intitulado “PROVETO S¥STEMAS = Mediegdo Secioformiliar Pora Fomiliores De Pessoas Com Deficiéncia”,
a Comissio de Etica em Tecnologias, Ciéncias Sociais e Humanidades (CETCH], considerou estarem
reunidas as informagfies necessarias para poder avaliar o processo, tendo deliberado dar parecer £tico

favordvel, ao pedido submetido em 28 de abril de 2023 sob o n? CETCH2023-49.

Considering the elements presented by the researcher Maoriang Fernandes Pedroso, for the Masters in Fomily
Studies af Unwersidade Calolico Portuguesa, regarding the research profect entitled "PROJETO SVSTERMAS —
MedinpFo Snciafemilicr Pora Familleres De Pesseas Com Deficiéncia”, the Fthics Committee in Technology, Sociofl
Sriences ang Humanities (CETOM), cansidered thot the required elements were present in order fo evaluate the
process, and decided to fovorably recommend the ethical appravel of the request submilted on the 287 af Apeal

2623 under number CETCH2023-49,

DAaTa

\§/06/2023
0 Vice-Presidente da CETCH | The Vice-Fresident ef CETCH

3

illiam Hasselberg

CETCR | Palma de Cima, 1649-023 Lisboa - Portugal | T (+351) 214 265 795( E: cetch gin® wep.pt | www.ucp.pt

101



	PARTE I – INTRODUÇÃO
	Parte I – Ser pai e ser mãe de um filho com deficiência
	Parentalidade: tornar-se pai ou tornar-se mãe de um filho com deficiência
	Ter um filho com deficiência: Possíveis impactos na vida do casal
	Diagnóstico e luto

	Parte II – Os pais da criança com deficiência e a esperança na sociedade
	Quem cuida de quem: A desvalorização do cuidador informal e a necessidade do resgate da rede de apoio
	A rede de apoio e a tecnologia nos tempos atuais

	Parte III – A mediação sociofamiliar para a família da criança com deficiência e seu entorno social
	Mediação: enquadramento geral do conceito e evolução
	Mediação: uma possível inclusão de pais de filhos com deficiência na família alargada e na comunidade
	Mediação e deficiência


	PARTE II - METODOLOGIA
	2.1 Enquadramento metodológico
	2.2 Questão inicial
	2.3 Mapa Conceitual
	2.4 Objetivos
	2.5 Participantes
	2.5.1 Caracterização da Amostra
	2.6 Instrumentos
	2.7 Procedimento de Seleção e Recolha de Dados
	2.8 Procedimento de Análise de Dados

	PARTE III - RESULTADOS
	1) Exclusão Social
	1.1 Capacitismo
	1.2. Estigma

	2) Luta pela Inclusão Social
	2.1. Direito a ser tratado com equidade
	2.2. Educação sexual

	3) Luto da Criança Ideal
	4) Indicadores de Superação e/ou Resiliência
	5) Desigualdade Parental no Investimento aos Cuidados com o(a) Filho(a)
	5.1. Sobreinvestimento materno nos cuidados à criança
	5.2. Falta de envolvimento paterno nos cuidados à criança

	6) Facilitadores do Bem-estar para a Família Nuclear
	6.1. Esforço dos pais para a continuidade da vida social
	6.2. Conexão com outros pais na mesma situação
	6.3. Existência da rede de apoio
	6.4. Apoio por parte dos profissionais

	7) Dificuldades Enfrentadas pela Família Nuclear
	7.1. Dificuldade na conciliação trabalho e cuidados com a criança
	7.2. Falta de apoio social
	A - Falta de apoio nos serviços prestados pela comunidade
	B - Falta de apoio financeiro por parte do estado

	7.3. Falta de apoio familiar
	A - Falta de acolhimento ou demonstração de afeto
	Os pais de filhos com deficiência acabam por não ter uma interação muito acentuada como poderia ter anterior a existência da criança, por vezes, acaba por também não encontrar esse acolhimento dentro da família.
	B - Falta de recurso financeiro na família

	7.4. Falta de apoio por parte dos profissionais
	A - Falta de acolhimento por parte dos profissionais
	B - Falta de conhecimento por parte dos profissionais
	C - Falta de apoio por parte da escola


	8) Necessidade de Informação

	PARTE IV – DISCUSSÃO
	Limitações e Forças do Estudo
	Sugestões para futuros estudos

	PARTE V - CONCLUSÃO
	REFERÊNCIAS
	APÊNDICE
	APÊNDICE A - Guião de entrevista
	APÊNDICE B – Consentimento Informado
	APÊNDICIE C
	PROJETO SYSTEMAS - Mediação Sociofamiliar para Familiares de Criança e Jovens com Deficiência

	ANEXOS

