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RESUMO

O presente estudo enquadra-se numa das actuais linhas de investigacao no @mbito dos estudos
sobre as fungdes do suporte social em familias de criangas com deficiéncia e da ligagdo entre o supor-
te social e os resultados na salde e bem-estar parental (Cohen & Syme, 1985; Gottlieb, 1981; House
& Kahn, 1985; Mitchell & Trickett, 1980; Saranson, Saranson & Pierce, 1990b; Saranson & Saranson,
1985; Dunst, Trivette & Jodry, 1997).

As investigagOes na area da adaptacgdo parental e familiar a deficiéncia, enfatizam aspectos e varia-
veis que tém sido objecto de andlise e, cujos resultados, importa reflectir. Neste contexto, este estudo
pretende fazer uma revisdo tedrica de uma série de investigagoes empiricas e analises tedricas no con-
texto da influéncia do suporte social, em familias de criangas com deficiéncia, em especial, no seu indi-
ce de stress e bem-estar parental

The impact of social support in families of children with disabilities
Keywords: disability; social support, families, stress, subjective well-being

Abstract

This study falls within an existing lines of research in studies of the functions of social support to
families of disabled children and the link between social support and outcomes in health and parental
well-being (Cohen & Syme, 1985, Gottlieb, 1981; House & Kahn, 1985, Mitchell & Trickett, 1980;
Saranson, Saranson & Pierce, 1990b; Saranson & Saranson, 1985; Dunst, Trivette & Jodry, 1997).

The investigations in the area of parental and family adaptation to disability, emphasize aspects and
variables that have been subject to analysis and, with the results, it should reflect. In this context, this
study intends to make a theoretical review of a series of empirical research and theoretical analysis in
the context of the influence of social support in families of children with disabilities, particularly in its
index of stress and parental welfare
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ENQUADRAMENTO

0 momento do nascimento de um filho é, para os pais, o culminar de um processo em desenvol-
vimento: a crianga imaginaria é, ha muito tempo, investida, fantasiada e interpretada. O confronto com
um diagndstico de deficiéncia, seja ela cognitiva ou motora, provoca uma ambivaléncia nos sentimen-
tos e emocgdes, perante um filho real que ndo corresponde ao idealizado e a um impacto substancial no
contexto familiar. O processo de adaptagdo parental a deficiéncia € muito complexo, pois para além da
perda do filho idealizado, existem uma série de exigéncias, as quais 0s pais tém conseguir dar respos-
ta.

A literatura e a investigagdo no ambito destas tematicas tem, na actualidade, vindo a assumir novas
linhas de orientagdo. As abordagens tradicionais, que enfatizavam os défices, as fragilidades e disfun-
cionalidades das familias, revelaram-se com um poder explicativo limitado. Ressaltamos, neste con-
texto tedrico, 0s estudos sobre as reaccOes emocionais parentais ao diagnostico da deficiéncia, numa
sequéncia de estadios de um processo de luto pela perda da crianca idealizada (0 Hara & Levy, 1984,
citado por Correia & Serrano).

0 reconhecimento da variabilidade e complexidade das reac¢des parentais ou familiares a deficién-
cia, levam-nos a colocar em causa o modelo de sequéncia de estadios, que consideramos demasiado
redutor e simplista na sua analise das familias eliminando, por exemplo, alguma possibilidade da
crianga com deficiéncia, eventualmente, poder exercer qualquer influéncia positiva na familia (Crnic,
Friedrich & Greenberg,1983).

0 foco dos estudos direcciona-se, hoje em dia, para a analise de teméaticas mais especificas no pro-
cesso de ajustamento dos pais a deficiéncia, tais como: o tipo e severidade da deficiéncia, as manifes-
tacOes comportamentais da crianga, as caracteristicas parentais, a estabilidade entre o casal, o funcio-
namento do ambiente familiar, o suporte social, as crencas e valores culturais, percepcgdes e expectati-
vas parentais.

Os estudos das fungoes do suporte social em familias com criangas com deficiéncia, e a ligagdo
entre o suporte social e 0s resultados na sadde e bem-estar da familia, estiveram na origem de nume-
rosas analises tedricas e empiricas para a identificagdo das dimensoes chave do construto de suporte
social e a forma como esta relacionado com resultados no bem-estar subjectivo (Cohen & Syme, 1985;
Gottlieb, 1981; House & Kahn, 1985; Mitchell & Trickett, 1980; Saranson, Saranson & Pierce, 1990b;
Saranson & Saranson, 1985, citados por Dunst, Trivette & Jodry, 1997).

REFERENCIAIS TEORICOS

A presente reflexdo tedrica tem como referéncias fundamentais as abordagens ecoldgica
(Bronfenbrenner, 1979, 1988, 1989), sistémica familiar (Minuchin, 1984) e do suporte social
(Saranson, Pierce & Saranson, 1990; Burleson, Albrecht, Goldsmith & Saranson, 1994, citados por
Dunst, Trivette & Jodry, 1997).

0 modelo da ecologia do desenvolvimento humano de Bronfenbrenner (1979, 1988, 1989) privile-
gia as relagoes reciprocas e dinamicas entre o individuo e 0 meio, bem como a influéncia directa e indi-
recta que estas relagoes tém no funcionamento familiar, atitudes e competéncia parental e desenvolvi-
mento da crianga. Bronfenbrenner (1979) caracteriza este modelo como o estudo cientifico da inte-
raccdo progressiva e matua entre o individuo em crescimento e as propriedades em mudancga dos cena-
rios imediatos que o envolvem, sendo que este processo é também ele afectado pelas relagdes entre o0s
cenarios e 0s contextos mais vastos onde estdo inseridos.

A abordagem sistémica familiar, baseada na teoria geral de sistemas (Von Bertalanffy,1968) enfati-
za que 0s sistemas vivos sdo compostos por um conjunto de elementos que sdo interdependentes, nos
quais qualquer mudanca num dos elementos pode afectar os outros elementos. Neste contexto, a fami-
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lia é conceptualizada como um sistema, com caracteristicas e necessidades nicas que, por sua vez, se
insere num conjunto mais vasto de influéncias e redes sociais formais e informais.

Para além destas influéncias teodricas, os contributos de alguns teéricos que estudaram as familias
com criancas com deficiéncia, merecem referéncia particular pela influéncia que tiveram neste dominio
e, mais especificamente, na concepgdo deste projecto.

Nesta sequéncia, salientamos as formulagdes de Turnbull, Summers e Brotherson (1986) e
Turnbull e Turnbull (1990) que aplicam a perspectiva sistémica a estas familias; a teoria da adaptagdo
de Cnirc, Friedrich e Greenberg (1983) que propde que o ajustamento familiar ao stress, provocado por
qualquer acontecimento adverso, depende dos recursos que a familia vai mobilizar e que sao mediati-
zados pelos varios dominios ecologicos, com 0s quais 0s elementos da familia interagem; e a teoria
do suporte social, amplamente estudada por Dunst, Trivette e Deal (1988, 1994), que estuda a forma
como as redes sociais podem constituir fontes de suporte na promogdo do bem-estar individual, fami-
liar e comunitario.

Neste ambito, o suporte social é definido como o conjunto de recursos providenciados a um indi-
viduo ou grupo, por membros da sua rede social. Os autores Dunst, Trivette e Jodry (1997) conside-
ram que as caracteristicas da familia e da crianga, elas proprias interdependentes, determinam parcial-
mente 0 suporte social e, em conjunto, condicionam 0s mecanismos de adaptacdo e comportamento
face as situagOes adversas, afectando directa ou indirectamente o funcionamento e o bem-estar da
familia.

Contexto familiar e deficiéncia: Algumas reflexdes

0 nascimento de uma crianga modifica a vida no contexto familiar. Os meses anteriores ao nasci-
mento afectam o equilibrio emocional na familia, a relag@o conjugal, a relagdao com 0s proprios pais e
com a comunidade. Assim, a medida que este processo ocorre, a consciéncia de ser pai/ mae promo-
ve 0 desenvolvimento psicossocial, a reconstrugdo da sua identidade como pais e, fundamentalmente,
a reestruturagdo da familia para um novo estadio do seu ciclo de vida.

E nesta teia complexa de interacgdes, emogdes e afectos, que concebemos a familia como um con-
texto de vivéncias e linguagens por exceléncia, que dao substéncia a identidade(s) em construcdo e ao
sentimento de pertenca a um lugar

0 momento do nascimento é, para 0s pais, 0 consubstanciar de um processo em evolugdo: a
crianga imagindria dos sonhos e fantasias, o feto invisivel, mas real, cujos ritmos particulares se vao
tornando mais evidentes no decurso da gravidez e o recém-nascido. Assim, 0 apego pelo recém-nasci-
do constroi-se, tendo por base estes relacionamentos preliminares com a crianga imaginaria e com o
feto que, durante o periodo de gravidez, foi um elemento integrante da vida dos pais (Brazelton &
Cramer, 1992).

No nascimento, ou nos primeiros tempos de vida, o conhecimento de uma deficiéncia num filho,
provoca uma amalgama de emogdes e sentimentos, pelo confronto com a realidade. No processo de
adaptacdo parental a deficiéncia estdo em jogo uma multiplicidade de factores e varidveis que, provo-
cam no contexto familiar uma necessidade de mudanca e reestruturagédo complexa e exigente.

A investigagdo no ambito destas tematicas tem vindo reconhecer a necessidade de novas leituras
e 0 assumir de novas linhas de orientagdo. As abordagens tradicionais, que enfatizam a vertente pato-
l6gica destes processos, tém-se mostrado incapazes de explicar a complexidade dos processos de
ajustamento parental e familiar.

As novas abordagens, centradas em competéncias, ddao énfase a outras tematicas como, a com-
preensdo do processo de adaptacdo dos membros da familia a deficiéncia, a analise do funcionamento
familiar e as suas modificagces temporais, bem como, a concepcdo de estratégias de intervengdo que
melhor se ajustem as necessidades e recursos familiares.

Consideramos que, na linha de Andolfi (2000, citado por Sousa, Hespanha, Rodrigues & Grilo,
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2007), no momento actual, estamos entre-paradigmas, assumindo proporgdes de maior relevo quan-
do pretendemos intervir junto de sistemas complexos, como é o caso das familias com criangas com
deficiéncia. Assim, s6 com modelos actuais, a compreensao dos sistemas cadticos e complexos se
torna possivel, pois so ai se percebe que 0s sistemas aparentemente aleatorios e complexos subjazem
padrdes que 0S organizam.

Contributo de investigacoes empiricas no ambito da adaptacao parental e familiar a deficién-
cia: Analise de algumas varaveis relevantes

As investigacOes na area da adaptacd@o parental e familiar a deficiéncia, enfatizam aspectos e varia-
veis que tém sido objecto de andlise e, cujos resultados, importa reflectir.

Antes de mais, e relativamente aos sujeitos seleccionados para as amostras, verificamos que 0s
estudos continuam a atribuir uma centralidade ao papel da mée (ou substituto materno), pois continua
a ser ela, a responsavel pela maioria dos cuidados didrios a crianca com deficiéncia (Wallander e tal.,
1990, citados por Monteiro, Matos & Coelho, 2004).

0 stress parental tem sido amplamente estudado e relacionado com outras variaveis. Na generali-
dade, as investigagOes revelam que mdes com criangas com deficiéncia parecem experimentar niveis
de stress mais elevados do que maes de criangas sem deficiéncia, apresentando um risco superior de
poderem vir a desenvolver perturbacdes no bem-estar subjectivo e na satide mental. Estes resultados
nao podem, no entanto, ser generalizados, pois por um lado, nem todas as maes experimentam con-
sequéncias negativas no processo de ajustamento a deficiéncia (Monteiro, Matos & Coelho, 2004). Por
outro lado, uma boa adaptacdo da familia ndo significa auséncia de stress, mas antes, a eficacia com
que a familia utiliza os seus recursos para lidar com os acontecimentos stressantes (Fine &
Nissenbaum, 2000).

Skrtic, Summers, Brotherson e Turnbull (1984, citado por D’Amato & Yoshida, 1991) analisaram a
relacdo entre as varidveis stress e ciclo de vida familiar. De acordo com 0s autores, o stress causado
pela mudanca para outro estadio do ciclo de vida requer formas de intervengao especificas as necessi-
dades da familia. Na mesma linha, um estudo de Bernheimer, Young e Winton (1983, citados por
Albuquerque, 1996) com familias de criangas com deficiéncia, com idades entre um e trés anos, encon-
traram trés periodos diferentes de stress parental: o do diagnadstico inicial, o da procura e envolvimen-
t0 nos servigos iniciais e 0 periodo de transigdo entre 0s programas de intervengao precoce e 0s pré-
escolares, verificando-se, como especialmente problematicas, as situagdes de transicdo para niveis eta-
rios mais avangados.

Numa revisdo da literatura sobre o stress, Rabkin e Streuning (1976), concluiram que existiriam
maltiplos factores pessoais como: a idade, o nivel educacional, a actividade profissional, a inteligéncia,
as aptidoes verbais, o locus de controlo, o tipo de personalidade, as experiéncias anteriores, entre
outras, susceptiveis de mediarem a percepgao das situagoes e as subsequentes acgdes individuais.

Os autores McWilliam et al. (1995) estudaram a forma como o tipo e a severidade da deficiéncia
condicionam o género de problematicas que a familia enfrentard ao longo do desenvolvimento da
crianca. Carpenter (2003) refere que a severidade da problematica da crianga, é uma variavel a ter em
linha de conta no grau de exaustao dos pais, estando, no entanto, também dependente da tolerdncia ao
stress. Na mesma linha, Beckman (1983, citado por Albuquerque, 1996) constatou uma correlagao
positiva e significativa entre os niveis de stress de mdes de criangas com deficiéncia cognitiva ou moto-
ra e 0 nimero ou exigéncia de cuidados diarios a criangca. Neste contexto, uma variavel relevante e
determinante do nivel de stress maternal é a existéncia, ou ndo, de problemas de comportamento asso-
ciados a deficiéncia (Cameron & Orr, 1989; Friedrich, Wilturner & Cohen, 1985; Quine & Pahl, 1985,
citados por Albuquerque, 1996).

Para além das caracteristicas da crianga com deficiéncia, as dos outros membros da familia, indi-
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vidualmente considerados, foram também associadas ao nivel de stress parental.

Estudos sobre caracteristicas parentais, analisaram a associagdo entre o locus de controlo e o
suporte social (Sandler, 1982; Saranson et al., 1983; Barrera, 1990; Kessler e col., 1992, citados por
Oliveira, 1998) e verificaram que, o efeito do suporte social parece ser mais forte em sujeitos com um
funcionamento internalizado, apresentando também um melhor ajustamento a situagdes stressantes e
um bom nivel funcional geral. Saranson et al. (1983) procuraram justificar este fendmeno, defendendo
que as pessoas com um suporte social mais elevado estdo mais aptas a providenciar as suas proprias
necessidades psicoldgicas, construindo uma rede de relagGes que Ihe permitem obter esse suporte.. De
acordo com o autor, um baixo suporte social esta associado a um sentido de externalidade do locus de
controlo e numa maior dificuldade em procurar acgoes proveitosas e com um aumento significativo de
insatisfagcdo com a vida (Saranson et al., 1983).

0 valor potencial do suporte social atraiu a atengdo dos teoricos e técnicos no @mbito dos temas
relacionados com a saude fisica e mental, onde o construto tomou um papel central como um factor
explicativo no contexto da perspectiva da ecologia humana do comportamento e desenvolvimento da
crianca.

Tem-se verificado um progressivo consenso na definicdo do construto e na identificagdo das
dimensoes do suporte que sdo: a rede social, 0s comportamentos de suporte e avaliagdo subjectiva ou
a percepcao do suporte (Barrera, 1986; Barrera & Ainly, 1983; Vaux et al., 1987, citados por Pinheiro &
Ferreira, 2002).

Actualmente, o suporte social é reconhecido como um construto complexo e multidimensional, que
interage com outros factores intrapessoais e interpessoais numa complexa interacgdo que influencia o
funcionamento do comportamento do individuo (Saranson, Pierce & Saranson, 1990, citados por
Dunst, Trivette & Jodry, 1997).

Os diversos estudos tém vindo a documentar que o suporte apoio social influencia, de forma direc-
ta e indirecta, varios aspectos do funcionamento parental e familiar, incluindo a sua adaptagao ao stress
e 0 bem-estar emocional. Sugerem a existéncia de uma interaccdo entre os stressores e 0 suporte
social, de tal modo que a ac¢do deste funciona como factor protector da influéncia perturbadora dos
stressores. (Belle, 1982, McCubbin et al., 1980; Olson et al., 1989, citados por Albuquerque, 1996)

Os estudos sobre a percepcao do suporte social em familias com criancas com deficiéncia, e da sua
interaccdo com outro tipo de variaveis relacionados com a crianga, pais e familia, esta relacionada com
as expectativas da disponibilidade de apoio ou suporte, perante as necessidades (Saranson et al.,
1983), tendo-se revelado um factor amortecedor ou protector do impacto das situagdes perturbadoras
ou adversas no bem-estar fisico e emocional (Cohen & Syme, 1985; Gottlieb, 1981; House & Kahn,
1985; Mitchell & Trickett, 1980; Saranson, Saranson & Pierce, 1990b; Saranson & Saranson, 1985, cita-
dos por Dunst, Trivette & Jodry, 1997).

CONCLUSAQ

0 estudo que desenvolvemos insere-se no contexto das novas abordagens das familias de criancas
com deficiéncia que ddo énfase a complexidade e variabilidade do processo de adaptacdo a deficiéncia,
a andlise dos factores envolvidos no funcionamento familiar e as suas modificagoes temporais, bem
como, a poderosa influéncia da percepcdo do suporte social no ajustamento parental e no seu bem-
estar subjectivo.

E nossa pretensdo contribuir, de alguma forma, para a construgdo de um solido corpo de conheci-
mentos neste dominio, e permitirmo-nos um o/har mais proximo da realidade destas familias especiais.
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