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A FAMILIA COM FILHOS COM NECESSIDADES EDUCATIVAS ESPECIAIS

Maria Isabel Bica Carvalho Costa *

A familia hoje, como outrora, € o elo de ligacdo essencial e
primeiro, entre o individuo, a natureza e a cultura

1- NOCAO DE FAMILIA

A familia tem sido conotada com uma multiplicidade de imagens que torna a
defini¢do do conceito imprecisa no tempo e no espaco. A par da familia-abrigo, lugar de
intimidade, afectividade, autenticidade, privacidade e solidariedade, surgem imagens da
familia como espaco de opressdo, egoismo, obrigacdo e violéncia. Esta multiplicidade
de conotacdes € o resultado da combinagdo e dos equilibrios de diferentes factores:
socio-ideologicos, como o tipo de casamento, o divorcio, a residéncia, a heranca, a
autoridade, a transmissdo de saber; econdmicos, como a divisdo do trabalho, dos meios
de producgio, o tipo de patriménio; politicos, como o poder, as hierarquias, as faccdes;
biologicos, como a saude e a fertilidade; ambientais, como os recursos e as calamidades
(Slepoj, 2000).

A familia, espaco educativo por exceléncia, é vulgarmente considerada o
nicleo central de individualiza¢do e socializagdo, no qual se vive uma circularidade
permanente de emocdes e afectos positivos e negativos entre todos os seus elementos.
Lugar em que virias pessoas (com relacdo de parentesco, afinidade, afectividade,
coabita¢c@o ou unicidade de or¢amento) se encontram e convivem. A familia é também
um lugar de grande afecto, genuinidade, confidencialidade e solidariedade, portanto, um
espaco privilegiado de construg¢do social da realidade em que, através das interac¢des
entre os seus membros, os factos do quotidiano individual recebem o seu significado e
os "ligam" pelo sentimento de pertenga aquela e ndo a outra familia.

Neste contexto, a definicdo de Gameiro (1992:187) adquire todo o seu
significado:" a familia é uma rede complexa de relagdes e emocdes que ndo sdo
passiveis de ser pensadas com os instrumentos criados para o estudo dos individuos (...)
A simples descricdo de uma familia ndo serve para transmitir a riqueza e a
complexidade relacional desta estrutura".
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Assim, partindo da afirmacio de Bertalanffy (1972) para quem cada organismo
€ um sistema, isto é, uma ordem dindmica de partes e processos entre 0s quais se
exercem interacgdes reciprocas, da mesma forma se pode considerar "a familia como
uma sistema aberto constituido por muitas unidades ligadas no conjunto por regras de
comportamento e funcdes dindmicas, em constante interaccdo entre elas e em
intercambio com o exterior" (Andolfi, 1981:20). Ora, os sistemas abertos ou auto-
regulados s@o tradicionalmente caracterizados por trés propriedades gerais que se
aplicam a interacco: a totalidade, a retroaccdo e a equifinalidade (Bertalanffy, 1972).

Cada familia enquanto sistema € um todo mas é também parte de sistemas, de
contextos mais vastos nos quais se integra. (Relvas, 1996). E, portanto, um sistema
entre sistemas, tornando-se essencial a exploracdo das interac¢des e das normas que
regulam a vida dos grupos significativos a que o individuo pertence, para uma
compreensdo do comportamento dos membros (Andolfi, 1981). Contudo, o todo ndo
corresponde a soma das interaccdes dos seus elementos, é diferente e a ela se opde. Ha
mesmo uma nio - somatividade (Barreiros, 1996; Alarcdo, 2000).

Assim, o sistema familiar € comunicag¢do circular, na medida em que o
comportamento de cada individuo € factor e produto do comportamento de cada um dos
outros, em que os resultados finais dependem menos das condi¢des iniciais e mais do
processo. Af residindo a explicacdo para o aparecimento de resultados iguais derivados
de origens diferentes e para o aparecimento de resultados finais diferentes perante as
"mesmas" condigdes iniciais (Barreiros, 1996).

A familia, enquanto sistema, é, tal como o referenciamos, um todo mas
também parte de outros sistemas, de contextos mais vastos com os quais co-evolui
(comunidade, sociedade). E, por isso, um sistema auto-regulado cuja abertura é varidvel
de acordo com a sua organizagdo: ela possui um dinamismo préprio que lhe confere,
para além da sua individualidade, a sua autonomia. Isto é, a familia no seu
funcionamento integra as influéncias externas, contudo, estando em parte dependente
delas, ndo € simplesmente reactiva as pressdes do meio, pois estd também sujeita a
"forcas internas" possuindo uma capacidade auto-organizativa (capaz de captar a
desordem, de utiliza-la sem se destruir e de se alimentar dela, criando a ordem
necessdria a sua sobrevivéncia) que lhe dd coeréncia e consisténcia neste jogo de
equilibrios dinadmicos (Relvas, 1996:12). Como refere Gameiro (1992) ao explicitar o
pensamento de Maturana e Varela "o sistema tem como unica justificacdo ele préprio
com a capacidade de se autoprogramar e de introduzir alteracdes no seu programa
inicial: o sistema tem a possibilidade de se complexificar".
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1.1 - FUNCOES DA FAMILIA

A familia tem como fungdes primordiais o desenvolvimento e a proteccio
dos seus membros (fungdo interna) e a sua socializa¢do, adequagdo e transmissdo de
determinada cultura (fungdo externa) (Minuchin, 1979). Dentro deste prisma, "a familia
terd que resolver com sucesso duas tarefas, também elas essenciais: a criacdo de um
sentimento de pertenga ao grupo e individuacdo/autonomizacdo dos seus elementos"
(Relvas, 1996:17).

A familia contribui para o desenvolvimento e seguranga dos seus elementos
de vérias formas: satisfazendo as suas necessidades mais elementares protegendo-os
contra os ataques do exterior; facilitando um desenvolvimento coerente e estdvel;
favorecendo um clima de pertenca, muito dependente do modo como sdo aceites na
familia. E também na familia que os individuos fazem a primeira adaptacio 2 vida
social, as primeiras experiéncias de solidariedade, proibicdes, rivalidades etc. (Oliveira,
1994).

Esta capacidade da familia ser um meio que permite aos seus membros
experimentar diversas fungdes e papéis, durante o seu "crescimento", de separar-se mas
poder sempre voltar, de se expressar nas mais variadas situacdes, de fazer movimentos
constantes para o exterior, implica que a familia passe por momentos de alguma
desorganizacdo e ansiedade. Estes momentos sé sdo ultrapassdveis através da
negociacdo/implementacdo de novas regras de relacdo, pondo em causa um equilibrio
estabelecido. Estas regras ou formas especificas de relacdo que regulam, de algum
modo, o comportamento dos membros de uma familia sdo denominados padrdes
transaccionais (Minuchin, 1979).

Estes mantém-se por dois conjuntos de factores que controlam e definem o
modo de interaccdo. Um primeiro conjunto é composto pelas regras genéricas de
organizagdo familiar (por exemplo, pais e filhos t€m que ter niveis diferenciados de
autoridade); o segundo € constituido pelas expectativas mutuas dos membros
especificos da familia. Para Minuchin (1990:57) "a sua origem estd mergulhada em anos
de negociagdes explicitas e implicitas entre os membros da familia, frequentemente em
torno de pequenos eventos quotidianos”. A forma como se organizam estas relagdes,
que se desenvolvem entre os membros e no interior de cada um (dentro do sistema
familiar), coincidem com a estrutura da familia, traduzindo na pratica o conjunto de
interac¢oes preferenciais (Minuchin, 1979).

Para caracterizar parte da familia em que a interac¢do € mais intensa por
proximidade geracional e definir as fronteiras deste subsistema dentro do sistema
familiar e deste com o exterior criaram-se as no¢des de limite e subsistema
(Gameiro,1992).
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Cada elemento participa em vdrios sistemas e subsistemas desempenhando,
paralela e simultaneamente, diversos papéis em diferentes contextos.

Perante vérios sistemas em relacdo hé necessidade de proceder a delimitacoes,
para isso recorre-se a nogdo de limite ou fronteira (Minuchin, 1979). Trata-se de
normas/regras que permitem identificar quem faz o qué, com quem, para qué dentro da
familia. As regras/normas familiares constituem os limites, as fronteiras do sistema
familiar. Se as regras sdo impostas de forma rigida, os limites sdo rigidos (dificultam a
comunicagdo e a compreensdo reciprocas). Se as regras sdo pouco claras, com papéis
indefinidos, estamos perante limites difusos (marcados por uma enorme permeabilidade
que pde em perigo a diferenciacdo dos sub-sistemas). Quando as regras sdo claras, mas
com flexibilidade, temos limites funcionais/claros (que delimitam o espacgo e as fun¢des
de cada membro ou sub-sistema, permitindo a troca de influéncias entre 0os mesmos).

Afirmamos, anteriormente, que os diferentes componentes do sistema familiar
organizam-se em unidades sistémico/relacionais (sub-sistemas) que s@o criadas por
interac¢Oes particulares que tém que ver com os individuos nelas envolvidos, com os
papéis desempenhados, estatutos ocupados, com as finalidades e objectivos e,
finalmente com as normas transaccionais que se vao paulatinamente construindo. Numa
familia podemos encontrar, fundamentalmente, quatro sub-sistemas: o individual
(constituido pelo individuo); o parental (constituido pelos pais); o conjugal (o casal) e o
fraternal (constituido pelos irmaos) (Minuchin, 1979).

O sub-sistema individual é constituido pelo individuo que, para além do seu
envolvimento no seio do sistema familiar, desempenha, também, funcdes e papéis
noutros sistemas. Esta dupla pertenca cria-lhe um dinamismo que se transmite,
naturalmente, no seu desenvolvimento pessoal e na forma como ele estd em cada um
desses contextos.

O sub-sistema conjugal € constituido pelo casal. A formagdo do casal implica
alguma perda em individualidade (pressupde a interdependéncia dos participantes) € um
ganho em sentimento de pertenca, complementaridade, cooperacdo, simbiose,
reciprocidade e competicdo, o que ndo significa perda de respeito pelo outro ou pelas
suas opinides.

Nessa linha de pensamento, Minuchin (1979) € explicito referindo que esta
transicdo do individuo para o casal se faz através da negociacdo (vinculada por um
contrato civel, religioso, ou mero acordo entre as partes) e do estabelecimento de
normas, de modo mais ou menos formal, mais ou menos consciente, a fim de se definir
uma estrutura base das interac¢des conjugais que integre e articule as normas herdadas
de cada familia de origem, bem como as expectativas e valores de cada um dos
individuos.
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O sub-sistema parental, habitualmente constituido pelo pai e pela mie, tem
como fungdes essenciais o apoio ao desenvolvimento e crescimento das criangas com
vista a sua socializacdo e autonomia/individuagdo, o que implica que possua a
capacidade tripla de nutrir, guiar e controlar. Nutrir fornecendo as condi¢cdes materiais,
fisicas, psiquicas e sociais para o crescimento, mas também guiar e controlar, o que
pressupde impor limites, orientar, proibir, definir regras e exigir a sua aplicagdo,
podendo assim ser encarado como o subsistema executivo da familia (Minuchin, 1979).

O sub-sistema fraternal é constituido pelas relagdes intensas e duradouras entre
irmaos, que jamais se anulam, e tem fun¢des especificas no que diz respeito ao "treino"
de relagdes entre iguais. Dito simplesmente, os irmdos sdo agentes socializadores
(estabelecem o contexto para o desenvolvimento social). A relagdo fraterna funciona,
assim, como um laboratério da vida social em que a crianga estabelece a base para
aprender e desenvolver a sua personalidade no futuro. Pois, neste contexto de
interac¢des sociais produzem-se experiéncias relacionadas com aspectos tais como o
papel sexual, a moral, a motricidade e o desenvolvimento da linguagem (Minuchin,
1979)

A interac¢@o social com os irmdos € vital para o desenvolvimento geral. A
relacdo fraterna "cria" a oportunidade para aprender a cooperar, para ser bom
companheiro, para demonstrar lealdade e rivalidade e para expressar os sentimentos.

O sub-sistema fraternal é o contexto privilegiado para aprendizagem da
resolucdo de conflitos. Quando as criancas contactam com o mundo extra-familiar
recorrem a estas aprendizagens para se orientarem no estabelecimento de novas relagdes
e enriquecem o0s seus proprios modelos interactivos fraternais com o aprendido no
exterior. Esta modelacdo progressiva, fruto das relagdes entre iguais, vdo ser utilizados
ndo s6 com os grupos de amigos ou na escola como, mais tarde, na vida profissional e
nas relagdes afectivas adultas (Minuchin, 1979).

1.2 - CICLO VITAL DA FAMILIA

Tal como os individuos que a compdem, a familia insere-se num contexto
evolutivo e possui o seu ciclo vital. Em outras palavras, a familia também nasce, cresce,
amadurece, habitualmente reproduz-se em novas familias, encerrando o seu ciclo vital
com a morte dos membros que a originaram e a dispersdo dos descendentes para
constituir novos ntcleos familiares.

Assim, "o desenvolvimento familiar reporta-se 2 mudanga da familia enquanto
grupo, bem como as mudangas nos seus membros individuais, ao nivel de trés
componentes: funcional, interaccional e estrutural. Contudo, o caricter
desenvolvimentista desta abordagem reside especificamente na identificagdo de uma
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sequéncia previsivel de transformagdes na organizacio da vida familiar, em funcido do
cumprimento de tarefas bem definidas; a essa sequéncia dd-se o nome de ciclo vital e
essas tarefas caracterizam as suas etapas” (Relvas,1996:16).

A marcacdo das diferentes etapas do ciclo vital tem variado consoante 0s
autores, tendo como referéncia a familia nuclear tradicional, composta por pai, mie e
filhos, e a idade do filho mais velho. Entre as varias pesquisas as variagdes ndo sdo de
grande relevo.

O socidlogo Duvall (1957) citado por Nichols (1984) que apresentou a
primeira classificacao de estddios do ciclo vital nos anos cinquenta, onde foi introduzida
a nogdo de tarefa de desenvolvimento no todo familiar, considera precisamente a
presenca de criangas e a idade e evolu¢do do filho mais velho como critério adequado
para a sua delimitacdo.

Hill e Rogers (1964) citado por Nock (1982) afirmam existirem trés critérios
para estabelecer os estddios de desenvolvimento: 1) alteracdo no nimero de elementos;
2) alteracOes etdrias; 3) alteragdes no estatuto ocupacional dos elementos encarregados
do sustento/suporte familiar.

Cuisenier (1977) reporta-se a sucessdo de momentos que marcam as operacoes
de uma unidade de vida familiar, desde a sua formacao até a sua dissolugdo.

Na década de 80, McGoldrick e Carter (1982) traduzem algo de novo. Partindo
da perspectiva sistémica multigeracional de Bowen (1988), vao além da referéncia
exclusiva a designada familia nuclear, incluindo aspectos trigeracionais na abordagem
do desenvolvimento familiar e, portanto, as familias de origem. Assim o primeiro
estddio do ciclo vital da familia que demarcam ¢é "entre familias: jovem adulto
independente".

Minuchin e Fishmman (1990), propdem quatro etapas para o ciclo vital da
familia: formacdo do casal; familia com filhos pequenos; familia com filhos na escola
ou adolescentes e familia com filhos adultos.

Relvas (1996) tendo particularmente em aten¢do os dados fornecidos pela
clinica, define um faseamento semelhante ao proposto por Minuchin e Fishmman
(1990), introduzindo uma alteragdo na terceira fase "familias com filhos em idade
escolar ou adolescentes" que desdobra em duas. Pois considera que a entrada na escola e
a adolescéncia dos filhos "colocam" a familia questdes bem diferenciadas, ndo tanto em
termos do "sentido" das mudangas, que serd sempre a separagdo, mas em fungdo do
"grau, qualidade e efeitos" da prépria mudanca.

Nao havendo qualquer inten¢do da nossa parte em subestimar qualquer autor,
caracterizaremos, de imediato, e resumidamente, todas as diferentes fases do ciclo vital
equacionadas por Relvas (1996), por as considerarmos tteis, para quem pretender
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conhecer e intervir com a(s) familia(s): formacdo do casal; familia com filhos pequenos;
familia com filhos na escola; familia com filhos adolescentes; familia com filhos
adultos. Posteriormente desenvolveremos a fase da familia com filhos adolescentes, de
forma pormenorizada, dado o enquadramento do nosso estudo.

Para o autor, a formagdo do casal coincide com o inicio do tempo de vida da
familia (nasce a familia nuclear), de uma familia "normal", que vive um contexto fisico,
psicolégico e social, na esperanca da adaptacdo da vida a dois e de ter filhos. Por essa
razdo corresponde a primeira etapa do seu ciclo vital. Contudo, "a familia ndo nasce do
nada, para se formar, transforma em patriménio comum o que é pertenca de dois... com
base na negociagdo e renegociagdo” (Relvas, 1996:34).

Com o nascimento do primeiro filho inicia-se uma nova fase (familia com
filhos pequenos) de transicdo do ciclo vital familiar. A diade alarga-se a triade, e a
"revolucdo"” afectiva do casal é acompanhada de uma redistribuicio de papéis, fungdes e
imagens identificatorias a trés niveis: no seio do préprio par, nas relacdes entre os
esposos e as familias de origem e nas relacdes com os contextos envolventes mais
significativos (profissional, de amizades, rede de suporte social, etc. ...) em que as
tarefas indicadas sdo relativas as exigéncias postas a familia pelo nivel etdrio e
desenvolvimento das criangas.

Desde o nascimento do primeiro filho até a sua entrada na escola, o sentido da
mudanga é fundamentalmente o mesmo: trata-se da reorganizacdo familiar, através da
definicdo de papéis parentais e filiais e de nova redefini¢do de limites face ao exterior,
visando uma maior abertura as familias de origem e a comunidade.

Os novos pais organizam o modelo parental que comporta dois modelos
distintos: o maternal e o paternal, cujas fung¢des, na contemporaneidade, se
complementam e confundem na praxis (Osério, 1996). Estas, podem ser definidas como
"o conjunto de elementos bioldgicos, psicoldgicos, juridicos, éticos, econdmicos e
culturais que tornam um individuo" mée ou pai de um ou vérios individuos (Benoit,
1988:223).

A entrada da criancga na escola, continuidade da etapa que a precede no ciclo

.

vital, ¢ um momento crucial de abertura do sistema familiar ao mundo que o rodeia. "E
o primeiro grande teste a capacidade familiar relativa ao cumprimento da funcdo
externa" (Relvas, 1996: 114). A familia sente-se observada no que se refere ao seu
"retrato”, num duplo sentido: primeiro em termos do desempenho escolar da crianga
propriamente dita e, segundo, no que se refere as competéncias que aquela possui para
viver e conviver com os outros (iguais e adultos).

Neste "argumento", a entrada dos filhos na escola é a primeira crise de

desmembramento que a familia enfrenta, implicando em termos internos a separacio e
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em termos externos o inicio da relagdo com um sistema novo, bem organizado e
altamente significativo (Relvas, 1996).

Esta etapa serve de preparacdo ao "radicalismo" caracteristico da que se lhe
segue: familia com filhos adolescentes. Por isso, a necessidade de definicdo de um novo
equilibrio entre o individual, o familiar e também o social constitui-se como aspecto
essencial do evoluir da familia nesta fase do ciclo vital, assinalada pela adolescéncia dos
elementos mais jovens.

Por dltimo abordamos a etapa da familia com filhos adultos. Sem divida, um
periodo de grande movimentacdo familiar, marcado por miltiplas saidas e entradas no
sistema e por transformagdes relacionais importantes.

Os esquemas classificativos relativos a este periodo, que anteriormente
apresentdmos, sdo "retratados”, pelos seus autores, em dois ou trés estddios. "Isto parece
perfeitamente vilido e consistente porque se podem identificar diferentes tarefas
desenvolvimentais para cada um. A opcao deste periodo como uma sé etapa fica a
dever-se basicamente ao que parece ser uma caracteristica fundamental, marcadamente
intergeracional” (Relvas, 1996:188).

Aqui se intercruzam geragdes. Actualiza-se a histéria familiar que marca as
formas e os contextos desenvolvimentais e evolutivos. "Saem os filhos, entram novos
parentes por afinidade (genros, noras, etc.) e os netos, concretizando-se a ligagdo entre
familias de origens diferentes. Entram os pais dos pais (geracdes mais idosas) que, por
hospitalizagao/colocacdo em lares/morte, pouco depois saem de novo. Com o decorrer
dos anos um dos conjuges desaparece desta familia nuclear, para a ultima saida
coincidir com a morte do sistema (Relvas, 1996: 190). Duvall (1954) citado por este
autor qualifica este periodo como os anos acordedo da vida da familia.

O casal da familia nuclear, aquele que, na meia idade, v€ os filhos partir e os
pais chegar, tem, entdo, uma situacdo espacial e relacional que lhe confere um estatuto
particular, designado de "gerag¢do sanduiche" ou gerac¢do intermédia, entre os filhos
jovens e os pais idosos (Alarcdo, 2000; Relvas, 1996).

Geracao adulta entre geracdes adultas, esta diade tem, entdo, que concretizar
trés tarefas fundamentais: "facilitar a saida dos filhos de casa, permitindo-lhes uma
construcdo auténoma das suas proprias vidas; renegociar a relagdo de casal num
contexto de reavaliacdo do casamento, do balango profissional e individual; aprender a
lidar com o envelhecimento, numa articulacio permanente entre independéncia e
dependéncia, primeiro com as geracdes mais idosos e, depois, consigo prépria"
(Alarcao, 2000:186).
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1.2.1 - A familia com filhos adolescentes

Lidar com a adolescéncia dos filhos é uma das fases criticas do ciclo vital
familiar. Em pleno processo de tentativa de separacdo adolescente, é exigida a familia
uma reabertura acentuada para o exterior, uma redefinicdo de papéis e regras e uma
reconstitui¢do, particularmente importante, das relacdes entre os pais (Haley, 1991).

Como € evidente, isto ndo diz respeito s6 ao adolescente, mas tem a ver com
todos os membros da familia. Mais do que em qualquer outra etapa € imperioso o
alargamento dos espagos individuais no seio familiar, sem que isso conduza ao
desmantelamento do préprio espago grupal que, apesar de redefinido, deve ser refor¢ado
na sua coesdo (Relvas, 1996).

Este movimento e a sua necessidade torna-se compreensivel, uma vez que as
fungdes/tarefas especificas desta etapa,

0 facilitar o equilibrio entre liberdade e responsabilidade; partilha desta tarefa
com a comunidade;
6  estabelecimento de interesses pds-parentais;
8 permitir a separacdo e o "lancamento" dos filhos no exterior, com rituais e
assisténcia adequada;
6  manutencdo de uma base de suporte familiar;
equivalem, por assim dizer, ao climax das duas fun¢des globais e primordiais do préprio
sistema familiar, as quais sdo, a socializag¢do e a individualiza¢do dos seus elementos
(Relvas, 1996).

No entanto, o que € tradicionalmente assinalado como papel da familia junto
dos adolescentes, ou seja, ajudar os individuos até ai dependentes a prepararem-se para
a autonomia e para assumirem os respectivos papéis adultos de caricter social,
relacional, afectivo e laboral, sé poderd ser desempenhado com sucesso se houver por
parte dos restantes membros da familia, e particularmente dos pais, uma correlativa
(re)afirmacdo individual.

Compreende-se, portanto, nesta fase, a importdncia que o peso do contexto
social tem na forma como as familias (e cada familia em particular) vivem, elaboram e
ultrapassam este momento do seu desenvolvimento, facilmente identificado com uma
imagem de rebeldia e rejeicdo dos valores instituidos € um conjunto de expectativas
negativas em que sobressai o consumo de drogas, a violéncia ou a falta de respeito pelas
geracdes mais velhas e pelas institui¢cdes (Relvas, 1996).

"Se ndo se pode perceber a adolescéncia sem falar da sociedade e da familia,
nio é menos verdade que ndo se pode compreender o que se passa na familia sem
pensar um pouco sobre o que acontece com o adolescente” (Relvas, 1996:149). Neste
dilema social e parental encontra-se um paralelismo notdvel: face a face, em permanente
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disputa e alterndncia, vivem e convivem a necessidade de dependéncia e independéncia;
a inseguranca e a coragem e a entrega absoluta; o desejo de suporte, de proteccdo e a
vontade inadidvel de partir, de pertencer a si proprio e a0 mundo. Uma auto-confianca e
entusiasmo inabaldveis alternam com momentos de depressio e aborrecimento; as horas
em que se sente "velho" alternam com as horas em que parece ser crianca (Gammer e
Cabié, 1999; Relvas, 1996).

O desenvolvimento na adolescéncia

A adolescéncia foi caracterizada inicialmente por um periodo de “crises” e
“turbuléncia” mas a sua descricdo tem evoluido no sentido da desdramatizacdo da
concepg¢do inicial para pontos de vista mais equilibrados em que se reconhece que a
agitacdo psicoldgica que lhe € peculiar pode ser atenuada pela capacidade de adaptagdo
do adolescente as vdrias transformacdes a que vai sendo sujeito (Aparicio, 1998).

A adolescéncia € hoje considerada uma etapa do desenvolvimento humano, que
pressupde a passagem de uma situagdo de dependéncia infantil para a insercdo social e a
formacdo de um sistema de valores que definem a idade adulta (Sampaio, 1994). Bloss
(1985) enfatiza a maneira como na adolescéncia se opera a separacdo entre realidades
que estavam interiorizadas: a afirmagdo do eu, que leva o adolescente a confrontar-se
com um mundo real e que se completa pela identidade sexual e o estabelecimento de
relagdes estaveis e o afastamento da imagem dos progenitores. Claes (1990) defende
que toda a adolescéncia aparece particularmente marcada pelo conceito de
desenvolvimento; as modificacdes cognitivas favorecem o acesso ao pensamento
formal, aos niveis superiores do juizo moral e as ideologias politicas; a evolucdo da vida
social, que ocupa todo o periodo da adolescéncia, necessita da ruptura progressiva dos
lacos de ligacdo parentais e do comprometimento em relagdes igualitidrias com os
colegas; a afirmacdo da identidade que fecha a adolescéncia, impde escolhas
fundamentais que definem o individuo por si e por outrém e o levam a entrar na vida
adulta.

E, sem divida, um periodo de grandes mudangas em que todos se tornam, de
alguma forma, uma novidade para os restantes. A compreensdo mutua, o aceitar das
ideias e o entendimento sdo tarefas dificeis. “Esta é, pode dizer-se a etapa mais longa e
mais dificil do ciclo vital, ja que deve ser mantido um equilibrio entre as exigéncias do
sistema familiar e as aspiragdes individuais de cada membro da familia” (Benoit,
1998:3). Por isso, a adolescéncia € habitualmente vista como uma "aventura" e, como
diz Satir (1997), toda a familia precisa de imagens positivas, de mais amor do que
temor, para poder equaciond-la com sucesso. O adolescente luta, e muito, para alcancar
a sua autonomia e a sua identidade. A sociedade concede-lhe um periodo de espera
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(moratdria psicossocial), de livre experimentacdo de papéis enquanto este ndo se
encontra pronto para satisfazer os compromissos adultos (Erickson,1972). No entanto,
"este periodo de espera, nos dias de hoje alarga-se cada vez mais (abrange praticamente
todo o periodo situado entre os dez e os vinte anos), a entrada na idade adulta é muito
menos bem definida" (Gammer e Cabié, 1999:17).

O que € que marca essa entrada ?. O fim da escolaridade obrigatéria, a saida de
casa dos pais, a autonomia financeira, o inicio de uma vida a dois, os dezoito anos da
maior idade legal...?

Esta falta de institucionalizacdo contrasta com o importante dispositivo
adoptado pelas sociedades primitivas, sob a forma de rituais de passagem (Gammer e
Cabié, 1999). Estes, ha ja bastante tempo que se perderam e hoje, com o prolongamento
dos estudos, os problemas relativos ao emprego, as dificuldades econdmicas e
habitacionais e o adiar da idade de casamento e de acesso a parentalidade, os jovens vao
prolongando a sua permanéncia na familia nuclear (Alarcdo, 2000).

A adolescéncia inicia-se com as transformacdes fisicas, ou seja, com a
puberdade.

A puberdade é um periodo de crescimento fisico que, por ac¢do de novas
secrecOes, especialmente das glandulas reprodutoras, produzem mudangas corporais no
rapaz e na rapariga, ou seja, surgem os caracteres sexuais secundarios que diferenciam
os sexos. No rapaz constata-se o aparecimento da barba, modificacdo na voz,
alargamento do térax e ombros, desenvolvimento dos testiculos etc.; nas raparigas ha
um desenvolvimento dos seios, alargamento da anca, aparecimento da primeira
menstruacdo (menarca) etc.(Myers, 1999:82). Este constante e rdpido desenvolvimento
do corpo é uma realidade que ndo escapa a percep¢do do jovem. Deixa de conhecer o
seu proprio corpo sente-se mal dentro da sua propria "pele" e pergunta com angustia
sobre o seu aspecto fisico: serd o seu corpo harmonioso, desproporcionado, grande,
pequeno, gordo, magro? Invadem-no também sentimentos de desintegragdo, desorienta-
o sentimentos de inseguranca e inferioridade (Fernandes, 1991).

A revolugdo que se aproxima € polémica e um facto inevitdvel. Daf a procura
de um sentido moral para as suas accdes (pensar em termos morais e agir de acordo), a
ansia de uma estabilidade afectiva, a descoberta das suas atitudes e interesses, € a
necessidade de que a organizacdo dos seus desejos passem a ser a base das suas
preocupacgdes e o envolvimento de todo o seu potencial bioenergético, psicoafectivo e
emocional (Fernandes, 1991).

Estes efeitos de inter-relacdo do desenvolvimento pubertdrio com o psico-
afectivo e o emocional provoca constantes perturba¢des emocionais e instabilidade
psicoldgica e afectiva, passageiras nos casos de desenvolvimento pleno, harmonioso e
equilibrado (Sprinthall e Collins, 1994; Fernandes, 1991). Estas alteracdes, expressas
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por flutuacdes violentas e esporadicas, de humor, conflitos, depressdes, isolamento,
euforia e ansiedade, sdo efeitos inevitaveis do processo de crescimento neurofisioldgico,
do desenvolvimento psicoldgico e afectivo do adolescente, que perante a percepcdo da
sua prépria realidade e da realidade do meio que o rodeia, manifesta através dessas
reaccoes as suas dificuldades de adaptacdo, a falta de seguranca em si préprio, os seus
medos e frustracdes (Myers, 1999; Sprinthall e Collins, 1994; Fernandes, 1991). Estes
sdo efeitos das modificagdes morfoldgicas dos adolescentes e das suas implicagdes nas
mudangas psicoldgicas e afectivas, caracteristicas da etapa da puberdade e do periodo
da adolescéncia, etapa agitada da existéncia humana, de importincia capital para a
formacdo do adulto.

O pensar no corpo, nas suas mudancas exercita o raciocinio. Assim, caminha
para o pensamento abstracto.

Durante os primeiros anos da adolescéncia o raciocinio é, com frequéncia,
centrado em si mesmo. Os adolescentes podem pensar que as suas experiéncias sao
unicas. Podem presumir que os pais simplesmente ndo compreendem o que € namorar
ou detestar a escola (Elkind, 1978).

Pouco a pouco, porém, a maioria alcanca o "cume" intelectual que Piaget
(1971) chamou de operagdes formais. "Os pré-adolescentes raciocinam de forma
concreta, mas, quando adolescentes tornam-se mais capazes da logica abstracta. Podem
raciocinar em termos hipotéticos e deduzir consequéncias: se isto, entdo aquilo...
"(Myers, 1999: 84). Podemos perceber essa nova capacidade de raciocinio abstracto
quando os adolescentes ponderam e discutem a natureza humana, o bem e o mal,
verdade e justi¢ca. O pensamento 16gico dos adolescentes também lhes permite detectar
incoeréncias nos raciocinios dos outros e entre os seus ideais e ac¢des. Na verdade, a
sua capacidade recém-descoberta de reconhecer a hipocrisia pode levar a debates
"acalorados" com pais e a juramentos silenciosos de nunca abrir mdo dos seus ideais
(Peterson et al, 1992).

A capacidade de raciocinar, em desenvolvimento no adolescente, proporciona-
lhes um novo nivel de consciéncia social e julgamento moral. Uma tarefa fundamental
da infincia e adolescéncia € aprender o cerfo e o errado e desenvolver o caracter. "Ser
uma pessoa moral é pensar em termos morais e agir de acordo" (Myers, 1999: 84).
Como refere Montaigne citado por Myers (1999) "hd uma harmonia maravilhosa
quando fazer e dizer caminham juntos". Mas essa harmonia muitas vezes ndo se
concretiza. "Converter os pensamentos em acgdes € a coisa mais dificil do mundo",
ressaltou o poeta alemao Goethe.

A moralidade é também fazer a coisa certa e, o que fazemos, depende ndo
apenas do nosso pensamento, mas também das influéncias sociais.
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O papel do grupo de iguais no desenvolvimento dos jovens estd relacionado
com as identificacdes que os adolescentes fazem com os seus amigos e na filiagdo que
o grupo fornece ao processo de independéncia face aos pais. O grupo de iguais é um
suporte muito importante para o desenvolvimento, sendo a sua contribuicdo decisiva
para o debate e consolidacdo de muitas dividas com que os adolescentes se confrontam
(Sampaio, 1997). Como refere Relvas (1996:180), "o individuo necessita de um suporte
securizante no exterior da familia e é isso que o grupo lhe pode fornecer. Para o
adolescente é importante um contexto relacional onde se possa afirmar e que o possa
confirmar sem jogos de hierarquias ou "cegueiras afectivas".

Sendo uma forca de suporte e seguranca individual, esta necessidade e
sentimento de pertenca a um grupo, € também uma forca de socializacdo (Fernandes,
1991). Nesta perspectiva (funciona de modo semelhante ao subsistema fraternal) ele
permite a competi¢do, a solidariedade, mas igualmente a defini¢do de limites e normas,
através da experimentacdo de diversos papéis, na vivéncia de certos afectos e no
desenvolvimento de atitudes, valores e ideias, num processo de reorganizacdo de
acontecimentos entre o que o adolescente experimentou no passado, vive no presente e
deseja no futuro (Relvas, 1996; Alarcdo, 2000). Isto € compreensivel na medida em que
os iguais desafiam o individuo no que diz respeito a sua concepcdo pessoal e
"impessoal" do mundo; conduzem a aceitacdo do compromisso social e, através da
experimentacdo de pontos de vista alternativos, permitem o treino e aquisicdo de
conceitos como juizo moral, capacidade de tomada de decisdo e de comunicag¢do
(Relvas, 1996).

A amizade € outra caracteristica importante nos grupos de adolescentes cuja
énfase é colocada na lealdade, na fidelidade e no respeito pela confianga mutua. Ter um
amigo € ter alguém com que se possa compartilhar os sentimentos e 0s pensamentos
(Berndt e Hoyle, 1985), certamente a razdo porque as amizades tém tanta importincia e
ocupam tanto tempo na vida dos adolescentes. Sullivan (1953) desenvolveu alguns
trabalhos sobre a amizade dos adolescentes e defende que neste periodo da vida, a
amizade satisfaz uma necessidade psicoldgica basica, que é comum a todos os
individuos: a necessidade de vencer a soliddo através dos amigos e que lhes permite
alcancar mais tarde a intimidade. Na perspectiva de Elkind (1978), a oportunidade de
compartilhar percepcdes e sentimentos com outros adolescentes é uma das principais
formas pelas quais os jovens ultrapassam o publico imagindrio e a narrativa pessoal;
neste sentido a intimidade € importante para uma melhor compreensio do eu e do outro.
Para Erickson (1972) uma sdélida realizacdo da identidade deve possibilitar ao individuo
participar em relacdes de partilha com os outros, que levardo & intimidade no inicio da
vida adulta.
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Os pares sdo iguais, com duvidas, energias, certezas, desafios, medos, angustia
e desejos qualitativamente idénticos. Por isso o adolescente sente-se no seu ‘mundo”,
mais confortdvel entre iguais, sente-se como eles, tem 0s mesmos problemas que eles
tém (Sampaio, 1997). No entanto, o crescimento maturativo faz-se no confronto da
diferenca. E importante que o grupo de pares seja diferenciado ou heterogéneo. O
adolescente deve integrar diversos subgrupos, com objectivos e préticas relativamente
distintas, para poder ampliar as suas proprias experiéncias (Dunphy, 1963 citando
Sampaio, 1996).

A mudancga na familia, em termos de uma reorganizacio de interacgdo, surge,
entdo, como uma das tarefas desta etapa (Relvas, 1996). ‘Neste confronto com os pares,
0s pais sentem-se, com alguma frequéncia, rejeitados” (Alarcao, 2000:171). No entanto,
a literatura cientifica afirmou-o: os pares, pais e até outros adultos, estdo identicamente
presentes e sdo igualmente importantes para o seu desenvolvimento.

Ha uma aprendizagem que pais e filhos t&€m que saber fazer na adolescéncia,
para que ambos possam ajudar-se a crescer e a serem felizes. Cada um dos membros
tem de encontrar um novo papel, rever os seus investimentos (Gammer e Cabié, 1999).

"Os pais funcionam como recursos disponiveis para o adolescente quando este
¢é confrontado com situagdes de dificuldade e stress, o que nao lhes retira importincia
mas modifica a qualidade da relagdo” (Weiss, 1982 citado por Soares, 1996:48). Para
isso, "os pais t€m, sobretudo, que reaprender a ser pais de filhos que vao transformar-se
em adultos" (Alarcdo, 2000:172), tendo presente algumas situacdes que lhe podem
dificultar o trabalho: o adolescente pouco claro nas suas solicitagdes de dependéncia e
de autonomia; o valor maturativo do adolescente; a presenca de filhos mais novos; a
qualidade do processo de separagdo - autonomia que cada progenitor vivenciou, na sua
adolescéncia, com o0s seus pais € que, agora, reorganiza na relagdo com os seus filhos
(Alarcao, 2000).

"Nesta aprendizagem relacional entre pais e filhos, a forma como o adolescente
reavalia e reestrutura a sua relacdo com os pais (...) A aceitabilidade do contributo dos
pais é um aspecto facilitador da sua autonomia bem como um contributo para alcangar a
sua verdadeira identidade" (Alarcdo, 2000:173). E no interior da familia, matriz de
identidade (Minuchin, 1979) que esta se efectua em primeiro lugar. As pesquisas de
Gonzdlez (1996) confirmam a ideia de que o adolescente adquire a sua maturidade no
contexto de uma definicdo miitua e progressiva da relacio progenitor-filho.

A gestdao do poder é também um dos pontos quentes desta etapa, na relacdo
pais-filhos: "os pais temem perdé-lo e os filhos querem alcancd-lo" (Alarcao,2000:173).
Na perspectiva das relacdes familiares, o poder pode ser definido como "a influéncia
relativa de cada membro da familia na prossecugdo de uma actividade" (Benoit et al,
1988: 533).
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Assim sendo os pais e filhos podem ter poder, numa articulagio de
complementaridades. O que o adolescente ndo pode ter € o poder dos pais nem estes
podem reclamar o poder daquele. E isto € importante na gestio de alguma simetria
comunicacional a que vamos assistindo nesta etapa. O poder do adolescente
consubstancia-se, basicamente, na possibilidade de livre experimentacdo de papéis, do
uso da provocagdo e do risco, da afirmac¢do de novas competéncias e da detencdo de
uma clara posi¢do negocial. O poder dos pais radica na imposicao de limites para o
exercicio do poder do adolescente. E, essencialmente, uma posi¢do relacional de
complementaridade (Alarcdo, 2000). Pois, o desacordo entre pais e filhos € salutar se
motivador de comunicagdes claras e contextuadas e quando a manutencio do didlogo
ndo tem como ultimo e tnico objectivo o consenso de pontos de vista, mas sim mostrar
que o desacordo, em vez da fatalidade, é enriquecedor da relagdo (Relvas, 1996).
Estreitamente associada a questdo do poder estd a problemadtica do conflito. Este faz
parte da existéncia humana e tem subjacente duas questdes: divergéncia de posicdes e
desejo de dominar. A divergéncia é salutar, estd estreitamente relacionada com o
crescimento € com o desenvolvimento. Supde, apenas, que o desejo de dominio ndo
bloqueie o seu potencial positivo. Quer isto dizer, a resolu¢do da divergéncia ndo pode
fazer-se pela anulacdo de uma das partes, pela sua desqualificagdo ou mesmo pela sua
desconfirmagdo (Alarcdo, 2000). E aqui que se abrem as portas para a negociacio
gradual através de um processo de confirmacdo e de respeito mutuos, o que supde uma
metacomunicagdo sobre a relacdo (Gammer e Cabié, 1999). O desenvolvimento familiar
na sua etapa da "familia com adolescentes" claramente revela e testemunha o que se
acabou de afirmar. No desacordo de opinides, na diferenga e nas diferentes concepgdes
do mundo, vai-se construindo a autonomia e identidade dos adolescentes. A presenca
destas linhas e normas firmes, existentes na familia, so um contributo forte para a
primeira avaliagdo da justeza e correc¢do das suas proprias convicgdes, para depois
partir com elas para o exterior. Ndo havendo dentro da familia a possibilidade da
confrontacdo de ideias ndo haveria conflito, mas também ndo haveria possibilidade de
crescimento. ‘A diferenca entre pais e filhos € garante de co-evolu¢do” (Relvas,
1996:173).

No entanto os factores socioculturais influenciam fortemente esta co-evolugio.
Os adolescentes das familias pobres naturalmente deixam a escola mais cedo para
procurar emprego, numa tentativa de se tornarem financeiramente independentes; a
pressdo e a frustracdo de viver numa familia com recursos limitados pode leva-los a
partir precipitadamente ou serem postos para fora pelos pais. Nestas familias os pais tém
dificuldade com a definicdo de seus proprios papeis e ndo conseguem proporcionar a
orientacdo e controlo que ajudariam os filhos a dominarem a adolescéncia. A
possibilidade de delinquéncia é elevada nesse grupo (Mc Goldrick e Carter, 1995).
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Em anos recentes, foi dada mais atengfo ao significativo papel que a etnicidade
e a cultura desempenham na vida das familias. Os padrdes de relacionamento sdo
profundamente influenciados por valores e atitudes étnicos transmitidos através das
geracdes. Por exemplo, os anglo-americanos tendem a promover a separa¢do precoce
dos adolescentes e a sua transi¢do para a idade adulta (McGill e Pearce, 1982).
Diferentemente da maioria das familias italianas, hispanicas e judias, eles ndo lutam
para manter os filhos perto de casa. McGill e Pearce (1982) observam que os anglo-
americanos s3o bons em promover a separa¢do mas talvez oferecam orientacio e apoio
insuficientes para os adolescentes. O resultado poderia ser uma separagdo prematura que
conduz a uma identidade pseudo-adulta e o estabelecimento de relacionamentos
imaturos, numa tentativa de substituir a familia.

Em contraste, as familias portuguesas embora também esperem que o0s
adolescentes facam cedo a transicao para a idade adulta lidam com a separacdo de modo
muito diferente. Os adolescentes sdo encorajados a encontrar emprego. Entretanto em
termos sociais e emocionais, espera-se que eles permanecam leais e sob a supervisio de
seus pais permanecendo em casa até casarem (Moitoza, 1982).

A identidade e a autonomia sdo conceitos interligados fundamentais na
adolescéncia. Em relacdo a formacgdo da identidade esta deve ser considerada um
processo dindmico, verdadeira interface da dimensdo interna e externa do adolescente
(Sampaio, 1994). Erickson (1972) salienta, por isso, que os adolescentes sdo apanhados
entre dois sistemas principais, ambos em fluxo. Precisam de lidar com mudancgas
internas, cognitivas e glandulares a0 mesmo tempo, que se confrontam com uma série
de regulacdes externas inconsistentes e em mudanca. Segundo Sampaio (1994), adquire-
se a identidade sexual, que se foi estruturando a partir das dividas internas e das
constantes interac¢des externas com a familia e o grupo de jovens. Consolidam-se as
relacdes com os outros e dd-se a integragdo das diversas estruturas da personalidade,
processo que s6 termina na pds-adolescéncia.

Ja Erickson nos seus estudos sobre a identidade juvenil, tinha salientado a
importancia dos outros na formagdo da identidade, considerando que esta "... surge do
repudio selectivo e da assimilacdo mitua das identificagdes da infincia e da absorgdo
desta nova configuracdo, a qual por seu turno, depende do processo pelo qual uma
sociedade (muitas vezes através de sub-sociedades) identifica o individuo jovem,
reconhecendo-o como alguém que tinha de tornar-se o que é e que, sendo o que €&, é
aceite como tal" (Erickson, 1972: 157).

Por autonomia entende-se a aspiracdo fundamental do individuo em

conseguir obter a sua independéncia e o controlo de si préprio, necessariamente
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limitados por ligacdes naturais, pela impossibilidade de uma "diferenciacio de si" total
e absoluta e por outros factos da vida" (Benoit et al, 1988: 26).

Os adolescentes precisam aventurar-se fora de casa para se tornarem mais auto-
confiantes e independentes. As aliancas fora de casa aumentam, e a influéncia dos
iguais torna-se mais forte. Embora necessitem de acolhimento e aceitacdo para
desenvolverem identidades separadas eles também precisam de permissdo e
encorajamento para se tornaram responsdveis por si mesmos. Por isso, os adolescentes
tendem a adquirir mais autonomia nas familias em que sdo encorajados a participar nas
tomadas de decisdo, mas em que os pais fundamentalmente decidem o que é adequado
(Mc Goldrick e Carter, 1995). Se pelo contrdrio, o caminho para a autonomia &
constantemente marcado por conflitos graves, hostilidade, acusagdes reciprocas ou
falsos saltos para a liberdade, é provdvel que os adolescentes persistam extremamente
ligados a familia (Sampaio, 1994). Isto €, tendem a ficar mais dependentes e menos
seguros (Newman e Newman, 1979 citado por Mc Goldrick e Carter, 1995).

A autonomia nio significa separar-se emocionalmente dos pais mas significa
na verdade que um individuo ndo € tdo dependente dos pais em termos psicoldgicos, e
que tem mais controlo sobre a tomada de decisdes na sua vida (Mc Goldrick e Carter,
1995).

1.2.2 - A familia com filhos adolescentes com NEE

A familia de criancas com NEE enfrenta inimeros desafios e situacdes dificeis,
circunstancias com que os outros pais nunca se deparardo. Uma crianga que apresenta
uma determinada problematica (particularmente se esta é severa) pode ter um impacto
profundo na familia e as interac¢des que nela se estabelecem podem, com frequéncia,
produzir intensa ansiedade e frustracdo. Desta forma, é provavel que incida sobre a
estrutura familiar uma tensdo indevida. Devido ao considerdvel esforco a que a
condicdo da crianga obriga, as relagdes familiares tanto se podem fortalecer como se
podem desintegrar. Enquanto algumas familias sdo capazes de ser bem sucedidas ao
proceder a necessdria adaptagdo, revelando-se consideravelmente realistas, outras
encontram-se menos preparadas para aceitar o desafio que uma criangca deficiente
representa para a familia (Nielsen, 1999).

A noticia de que um dos filhos é uma crianca "limitada" obriga a familia,
especialmente os pais e irmdos, a confrontar os seus proprios sonhos e aspira¢cdes com
aqueles que tanto idealizavam, a respeito do seu filho. Esses sonhos, em geral, alteram-
se perante a realidade da limitacdo. A vida de cada um dos seus membros sofre
modifica¢des a partir do momento em que se conhece esta realidade.
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Quando esta realidade € diagnosticada pode ter lugar um vasto nimero de
reaccdes e o periodo de adaptaciao que requerem os membros da familia para modificar
os seus sonhos e aceitar a crianga "diferente" dentro das suas vidas varia de uma familia
para a outra. Em alguns casos o processo é longo e dificil; noutros € facil (Powell e
Ogle, 1991). As familias s@o por vezes vulnerdveis e outras vezes extremamente fortes.

A um choque inicial (uma reaccio de confusio e incapacidade para raciocinar),
segue-se, normalmente, a rejeicio (os pais negam aceitar a realidade) e a incredulidade,
seguidas de sentimentos de culpa (auto-censura), frustracdo, raiva e, até, depressdo e
desanimo(desorganiza¢do emocional). S6 mais tarde é que o outro estiddio parece
acontecer, podem ndo existir apenas atitudes negativas face ao nascimento de uma
crianca com NEE, muitos pais conseguem uma organizacdo emocional, onde ocorre o
ajustamento e a possivel aceitagdo (Nielsen, 1999; Correia, 1997; Botelho, 1994;
Amiralia, 1986; Rey ,1980).

Apesar da soliddo, do desamparo e medo que se experienciam, quando se é
pai(s) de uma crianga deficiente, os pais e as familias tém capacidade para ultrapassar a
situagdo e para aprender a viver com a dor e, como observa Powell e Ogle (1991),
muitas vezes a situacao dificil ndo produz efeitos negativos, pelo contrario pode tornar-
se numa experiéncia enriquecedora - "forca positiva".

Todas as familias passam por uma série de tensos periodos de transi¢cdo. O
nascimento de um novo filho, a entrada na escola, a adolescéncia das geracdes mais
novas, sdo todos periodos de tensdo. No entanto, nas familias onde hd uma crianca com
"limitacdes" a tensdo durante esses periodos pode chegar a ser especialmente aguda.
Mackeith (1973) citado por Powell e Ogle (1991) descreveu quatro periodos:

- quando os pais se inteiram que o filho é "deficiente";

- quando chega o momento de proporcionar educagdo a crianca com NEE e ha
necessidade de encarar as possibilidades escolares;

- quando a crianca com NEE deixa a escola e tem necessidade de enfrentar as
confusdes e frustracdes pessoais como todos os outros adolescentes;

- quando os pais envelhecem e ndo podem dar continuidade de assumir a
responsabilidade de cuidar do seu filho.

Estes momentos da vida familiar servem como marco de referéncia para
identificar aqueles periodos durante os quais os pais experienciam um alto grau de
tensdo.

Turnbull, Summers e Brotherson (1986) descreveram uma série de situacdes de
tensdo que se podem produzir em diferentes momentos da vida familiar. Assinalam, por
exemplo, que quando nasce uma crianga diferente o que mais preocupa os pais € "obter
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" "

um diagndstico preciso”, " informar os irmdos e outros familiares" e " estabelecer
procedimentos para cumprir as fun¢des familiares".

De acordo com estes autores, durante a adolescéncia os pais devem tomar
decisdes acerca de aspectos fundamentais como a rejeicdo dos companheiros,
emergéncia da sexualidade e a planificacdo vocacional. No final da escolaridade, e com
a iniciacdo na vida adulta, os pais t€ém a responsabilidade de ajustar as suas relacdes
reciprocas e enfrentar conjuntamente: preocupagdes de habitacdo, preocupagdes
financeiras e oportunidades de socializacdo; preocupacdo com a seguranca a longo
prazo do filho, interaccdes com as instituicdes que providenciam servigos, lidar com os
interesses do filho no que respeita ao namoro, ao matriménio e a ter filhos.
Posteriormente os pais tém a preocupacgdo de fazer os ajustes necessarios, transferir as
responsabilidades parentais para outros subsistemas da familia (nomeadamente o
subsistema fraternal) ou instituicdes, para que o filho receba a atencdo que necessita
apds a sua morte.

E 6bvio que os irmdos sdo uma parte muito importante da familia. Os irmdos
dos adolescentes com NEE sio componentes essenciais do sistema familiar. Exercem
uma influéncia sobre o irmao com NEE através das suas interac¢des e outras vezes sao
influenciados por esse irmdo.

As relagdes com os irmaos sdo talvez as mais duradouras e decisivas que pode
ter uma pessoa (Powell e Ogle, 1991). Comeg¢am com o nascimento do irmdo ou irma e
prolongam-se por toda a vida. A duragdo dessa relagdes € verdadeiramente
consideravel. As relagdes com os pais podem durar entre 40 e 60 anos e a relagdo entre
os irmdos pode durar entre 60 e 80 anos. A relacdio entre os irmdos tem o seu proprio
ciclo vital "(Powell e Ogle, 1991:20).

Durante a infancia os irméos fazem companhia permanente, interactuam com
frequéncia, e partilham os jogos, a casa e os pais e também as experiéncias familiares
(Goéngora, 1996). Durante a idade escolar comecam a estabelecer relacdes com criangas
alheias a familia recorrendo as habilidades sociais aprendidas no seio familiar. Durante
a adolescéncia, a relagcdo fraterna passa por uma fase de ambivaléncia; no entanto, o
adolescente recorre aos seus irmaos como confidente e conselheiro, especialmente no
que se refere as relacdes com os amigos, uso de drogas, a sexualidade e outras
inquietudes. Na idade adulta as relacdes entre os irmdos adquirem novos contornos.
Com naturalidade, a pessoa procura nos seus irmaos apoio e estimulo quando chega o
momento de sair de casa e iniciar uma vida independente (Powell e Ogle,1991).

Na velhice, quando os filhos saem de casa e um dos conjuges morre 0s irmaos
proporcionam uma rede de apoio. Por vezes encontram-se com frequéncia e em alguns
casos vivem juntos como forma de se acompanharem e compartilhar as ultimas
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experiéncias das suas vidas, tal como iniciaram durante os primeiros anos de vida
(Powell e Ogle,1991).

Virios autores debrucaram-se sobre os estudo das interac¢des entre a crianca
deficiente e os irmdos normais. Basicamente, a investigacdo desenvolvida neste Ambito
refere que, ndo esquecendo o risco de problemas emocionais resultantes do facto de os
irmdos poderem ser negligenciados pelos pais, demasiado absorvidos pelo filho
deficiente, ou de vivenciarem experiéncias negativas, como ressentimento,
culpabilizacdo, medo de virem também a ser diferentes ou mesmo vergonha, numa
grande percentagem de casos, estes irmaos reconhecem ter beneficiado com o facto de
terem um irmdo/irma com deficiéncia, apontando aspectos como o desenvolvimento do
espirito de tolerancia e compaixdo perante as diferencas, mostrar-se mais altruistas e
compreensivos, maior consciéncia da desvantagem e suas consequéncias, mais maduros
e adaptados devido a experi€ncia com um irmdo deficiente e uma maior valorizagcdo da
sua propria saude e inteligéncia. Por dltimo, os irmdos também expressam atitudes e
preocupacdes quanto as futuras responsabilidades para com o seu irmao/irmd (Géngora,
1996; Sandberg, 1993; Frude, 1991).

Factores de stress

O nascimento de uma crianga causa em qualquer familia mudangas estruturais
no seu nucleo as quais se terd de adaptar. A existéncia de um adolescente com NEE no
seio de uma familia vem agravar essas mudancas e desencadear uma série de reaccoes.

A presenga de uma crianga com deficiéncia pode influenciar a interac¢do do
casal. Alguns estudos indicam que a presenca da crianca com NEE pode influenciar
negativamente o casamento, aumentando o nimero de divércios, desarmonia familiar,
desercdo do marido (Frude, 1991). Estudos apresentados por Tew et al (1974) citado
por Pereira (1996) confirmam que, ao avaliar a harmonia matrimonial em 59 casais logo
ap6s o nascimento de uma crianga com espinha bifida, dez anos mais tarde, encontrou
um nivel inferior de harmonia, tendo o nimero de divércios duplicado relativamente ao
grupo de controlo.

Frude (1991) sugere que altos niveis de 'stress" dos pais estdo
significativamente associados a baixos niveis de progresso, caréncia de certas
habilidades, a problemas temperamentais e de comportamento social e ao acréscimo
dos cuidados a prestar. Foram encontradas diferencgas significativas no "stress" familiar
relacionadas com o tipo de diagndstico. Frude, (1991) e Holroyd e McArthur (1976)
citados por Pereira (1996) compararam o nivel de "stress" existente em familias com
criangas autistas, com Sindrome de Down e com problemas psiquidtricos e concluiram
que os pais com criangas autistas sdo os que apresentam niveis mais elevados de
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"stress". Parece haver caracteristicas especificas do comportamento pessoal do
adolescente com NEE que deixam antever um aumento de "stress" dos pais. Beckman
(1983) sugere que 66 % da variabilidade no "stress" das maes incluindo agitagdo,
irritabilidade ou falta de compreensdo, resulta do tipo de exigéncias colocadas pelo
adolescente. Beckman - Bell (1980) citado por Pereira (1996) encontrou elevados niveis
de stress em mées que vivem sos. Aos mesmos resultados chegou Holroyd (1974) que,
ao comparar mies casadas com maes solteiras, conclui que estas se sentem mais
angustiadas e que a sua familia ndo tem boa integracdo social. Os pais mais jovens
apresentam maiores niveis de "stress" face a situacdo da deficiéncia. A falta de
preparacdo para educar os filhos e a pouca experiéncia da vida torna-os mais
vulneraveis (Pereira, 1996).

Davies et al (1989) refere que existe uma maior tensdo nas familias mais
numerosas e, principalmente nos irmaos mais velhos em norma ocasionada pelas
responsabilidades que tém que assumir na prestacdo de cuidados didrios. Este facto é
confirmado no estudo de Frude (1991) no qual ele revela que as irmds mais velhas
apresentam dificuldades escolares, ao que parece, como reflexo de tomar conta do seu
irmdo. Grossman (1983) revelou que aproximadamente 50% dos irmaos/irmas
indicaram experiéncias negativas em resultado de terem um irmdo/irmd com
deficiéncia, experiéncias que incluem ressentimento, culpabilizagdo, medo de virem a
ser deficientes, vergonha e sensacdo de terem sido negligenciados pelos pais. Aos
irmios "normais", tanto na escola como no desporto, é-lhes exigido mais, pelos pais,
como forma de compensar as limitagdes do deficiente. Esta maior exigéncia pode ndo
ser compreendida e ser geradora de fonte de "stress" (Frude, 1991). O mesmo autor,
num outro estudo, afirma que 25% das maes com filhos com Sindrome de Down
revelam que os seus filhos normais t&ém sido objecto de burla por ter um irméo
deficiente.

As caracteristicas sécio-econdmicas da familia merecem algum destaque.
Segundo Rosenberg (1979) os membros das familias de classes mais baixas
experimentam situacdes de "stress" mais severas, assim como também influenciam a
capacidade de os pais interagirem com os seus filhos. Também num estudo longitudinal
desenvolvido por Chess e Kron (1978) citados por Pereira (1996) sugere que as
profissdes médias estdo associadas a mais altos niveis de "stress" familiar. A presenca
de um membro com deficiéncia na familia pode criar necessidades financeiras
adicionais resultantes do aumento do consumo e de uma diminuicdo da capacidade
produtiva (Turnbull e Turnbull, 1986). Alguns tipos de despesas sdo resultantes do
aumento do nimero de chamadas telefénicas, medicamentos, terapias, ajudas técnicas,
além do aumento das despesas correntes (Weggener, 1988 citado por Pereira, 1996).
Diversos pais indicam ter sacrificado a sua carreira profissional para tomar conta do
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filho, ter mudado de residéncia para outra zona geogriafica onde existiam recursos
adequados, ter necessidade de faltar ao trabalho e sujeitar-se a ter um emprego pior
remunerado (Lonsdale, 1978).

Um dos factores que mais parece influenciar as reac¢des dos pais face ao
adolescente com NEE pode ser a atitude dos outros que ao colocarem os pais e 0s
proprios adolescentes em situacdes de embaraco os conduzem a um consequente
afastamento social. Uma reac¢do negativa face aos comportamentos desviantes do
adolescente pode levar os pais a sentir que a sua capacidade de ser pais, bem como o seu
estatuto em geral, estdo a ser postos em causa. Este processo pode conduzir os pais a
uma situacdo de isolamento social. Desta forma a interiorizacdo destes valores constitui
uma outra fonte consideravel de "stress" (Pereira, 1996). A actual tendéncia de colocar
os adolescentes num meio menos restritivo possivel no que se refere ao programa
educativo, trds alguns custos para os pais, sdo medidos através do aumento do nivel de
"stress". Gongora (1996) chegou a conclusdo de que quando os pais optam pela
integracdo do seu filho com NEE numa estrutura regular deparam-se com algumas
situacdes de "stress" ao confrontarem-se diariamente com as diferencas entre o seu filho
e os colegas "normais" que o rodeiam; compartilhar "o estigma" de deficiente com o seu
filho e poderem néo se sentirem respeitados e aceites pelos outros pais; ser confrontados
com a dificuldade de ajustamento social do seu filho com a deficiéncia; recear que a
colocac¢do na estrutura regular de ensino ocasione a perda de servigos de apoio prestados
em programas centrados no adolescente. Embora a inclusdo destes adolescentes na
classe possa ser a medida mais adequada para estes, ela também pode levar a um
aumento do nivel de "stress" sentido pelos pais.

Uma funcdo bésica da familia consiste em responder as necessidades do dia-a-
dia, em termos de satide fisica e mental, dos seus membros, cuja dimensdo e natureza
varia de acordo com a idade da crianga e com o tipo, grau, complexidade, durabilidade e
ganhos de competéncia da criangca com NEE (Pereira, 1996). Assim, ajudar a crianga a
desenvolver “skills” na drea das actividades da vida didria constitui uma fungdo
importante do professor e da familia. No entanto, as responsabilidades associadas as
tarefas domésticas didrias prestadas a crianca com deficiéncia podem ter impacto no
bem-estar psicoldgico, fisico e financeiro dos pais (Pereira,1996).

Factores de protec¢do

Investigacdes levadas a cabo em familias com adolescentes diferentes sugerem
que aqueles em que existe um maior niimero de filhos apresentam menos "stress" face a
sua presenga. Trevino (1979) citado por Pereira, (1996) refere que um maior nimero de
filhos cria uma atmosfera de ‘hormalidade” parecendo que os pais estdo mais dispostos
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para aceitar a deficiéncia quando se verifica a presenca de uma outra crianca sem
deficiéncia, pois torna evidente que eles foram capazes de "gerar" uma crianca normal
(Turnbull, Summers e Brotherson, 1986). Para além do niimero de filhos e da idade, o
nimero de pais (pai ou mae Unico(a) versus dois pais) também podem influenciar as
reaccdes da familia face a deficiéncia. A presenca de um marido mesmo quando nao
participa nos cuidados didrios a prestar a crianga, parece favorecer a capacidade da mae
para enfrentar a deficiéncia (Frude, 1991) sugerem que a adaptagdo face a deficiéncia
parece ser mais positiva em familias com dois pais (pai e mae). Também as familias
tradicionais, constituidas pelo pai e mae, t€m tendéncia a aceitar a defici€éncia de uma
forma mais positiva, mesmo quando o pai ndo participa nos cuidados ao adolescente, o
que ndo acontece nas familias monoparentais. As maes que t€m mais tempo para elas e
mais possibilidades de sair de casa sdo as que apresentam menos stress e mais satisfagdo
nas suas vidas (Frude, 1991).

Outros sugerem que em alguns casos, a presenca de um filho com NEE pode
fortalecer os sentimentos do casal (Frude, 1991). Refere Géngora (1996:37) que, ‘um
terco das maes asseguram que a relacdo se fortaleceu, um sexto que se debilitou”.

Powell e Ogle (1991) descreveram os irmdos como ‘agentes de socializagdo”
que favorecem a primeira e, provavelmente, a mais intensa experiéncia de relacido da
crianca com NEE com os seus pares. Uma vez que proporcionam a crianga um contexto
para o desenvolvimento de “skills” sociais, estas interac¢cdes ddo a crianga oportunidade
de experienciar a partilha, o companheirismo, a lealdade, a rivalidade e a manifestacdo
dos sentimentos (Powell e Ogle, 1991). Estes mesmos estudos sugerem que os irmaos
experienciam o impacto de um irmao/irmd com deficiéncia de formas diferentes, a
interac¢do entre os irmdos vai ser condicionada, de entre outros factores, pelas atitudes e
expectativas dos pais em particular e pelas atitudes de toda a familia e do meio em geral
(Powell e Ogle, 1991).

O estatuto sécio-econémico da familia pode também influenciar a vivéncia
destas situagdes; por um lado, se o nivel s6cio-econémico € mais alto possibilita um
maior nimero de recursos (médicos, educacionais), mas o equacionar desta questdo nao
¢ assim tdo simples, uma vez que, de facto, um estatuto sécio-econdémico elevado sé por
si, ndo garante melhores competéncias. As familias de estatuto s6cio econdmico mais
baixo s@o habitualmente maiores, portanto, t€m uma mais extensa rede de recursos.

As actividades recreativas constituem, de facto, uma importante fonte de
sociabilizacdo e de aprendizagem para as pessoas com e sem deficiéncia. Estas
actividades vdo de encontro as necessidades psicossociais da crianga € do jovem com
NEE e favorecem o vivenciar de experi€ncias com os seus pares. Se o aluno com NEE
tem experiéncias positivas com os seus colegas de turma em situagdo recreativas e



lescola superior de enfermagem de viseu - 30 anos

sociais, estes ficam mais receptivos a sua integracdo em envolvimentos de trabalho
(Turnbull e Turnbull, 1986)

As actividades de socializag¢do sdo de primordial importancia para a dimensao
da qualidade de vida de qualquer individuo. As familias sdo o espaco por exceléncia
onde cada individuo aprende a interagir com os outros, contribuindo, assim, para a
socializacdo de todos os seus membros (Relvas, 1996). Da mesma forma que qualquer
outro individuo, parece poder concluir-se que as pessoas com NEE, independentemente
da idade, precisam de oportunidades para desenvolver as suas competéncias
interactivas, comunicativas e sociais. As competéncias bem desenvolvidas, a sua
utilizagdo sistematica e as relacdes de amizade que forem sendo construidas fardo, por
certo, da pessoa com NEE uma pessoa socialmente mais integrada.

No inicio da vida, cada crianca é diferente da outra, ja que as potencialidades
que condicionam as estruturas somdticas e neuroldgicas, o temperamento, bem como as
aptiddes gerais, sao distribuidas de forma diferente (Vayer e Roncin, 1992).

A experiéncia de si mesmo, realiza-se necessariamente no meio ambiente
produzido habitualmente pelo meio familiar, fisico e relacional, onde a satisfacdo das
diversas necessidades e a oportunidade para o desenvolvimento de experiéncias,
permitem que a crianca expresse a sua ac¢do (Vayer e Roncin, 1992). Ajudar a crianca
com NEE a desenvolver uma identidade pessoal positiva é fundamental e decisiva para
favorecer a qualidade de vida da familia.
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