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Resumo: O presente estudo objetivou analisar o funcionamento familiar de pessoas com
deficiéncia fisica. Foi realizada uma pesquisa transversal de natureza quantitativa, envolvendo
144 pessoas com deficiéncia fisica adquirida, de ambos os sexos, com idades entre 14 e 93 anos.
Foram aplicadas as Escalas de Funcionamento Familiar (FACES IV), a de APGAR familiar e o
questiondrio sociodemografico. Os dados foram analisados com o Programa estatistico SPSS.
Conforme os padrdes de interacdo familiar propostos por Olson e Gorall (2006), apesar da boa
funcionalidade familiar encontrada, os participantes indicaram certa indecisdo ao afirmar se
percebiam o funcionamento familiar como equilibrado ou desequilibrado, mas apresentaram
indices mais elevados de satisfacdo e de comunicacgdo na escala FACES e pontuaram mais em
capacidade resolutiva no APGAR familiar. Tais resultados caracterizam a satisfacdo da pessoa com
o tempo compartilhado entre os membros familiares no sentido de trocas e de fortalecimento
mutuo. Por outro lado, os niveis de indecisao sobre a funcionalidade familiar resultaram em taxas
de coesdo e de flexibilidade caracterizadas como desordenadamente frouxas. Diferencas entre os
sexos foram encontradas no que se refere ao APGAR. Para as pessoas de sexo feminino, existe
elevada disfuncao familiar, enquanto para os homens hd uma boa funcionalidade familiar. Espera-
se que esse estudo possa contribuir com a producao cientifica da drea e que também possa gerar
reflexdes para a promocao de acdes e de intervencoes voltadas a esse contexto como um todo,
especialmente no que se refere as politicas de inclusao e de promocao de satide dessa populacao.

Palavras-chave: Relacdes familiares, Deficiéncia fisica, Promocao de satde.

Family Functioning and Disability: A Study with People with
Acquired Physical Disability from the Vale do Itajai (SC)

Abstract: This study aims to analyze the family functioning of people with physical disabilities.
For that, a quantitative cross-sectional research was conducted with 144 people with acquired
physical disability, of both genders, aged between 14 and 93 years. Data was collected using
the Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scale IV (FACES 1V); the family adaptability,
partnership, growth, affection, and resolve (APGAR); and a sociodemographic questionnaire,
and analyzed with the SPSS Statistical Program. According to the patterns of family interaction
proposed by Olson and Gorall (2006), despite the good family functioning found in our
study, participants showed uncertainty in classifying their family functioning as balanced or
unbalanced. However, they presented high indices of satisfaction and communication in the
FACES IV and high scores regarding response capacity and the APGAR family variables. These
results indicate that individuals are satisfied with the amount of time shared with their families
in regard to exchanges and mutual strengthening. Conversely, the indecision levels related to
family functioning resulted in disorderly and loose cohesion and flexibility rates. APGAR results
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differed according to gender, with females showing high family dysfunction and males showing
good family functioning. This study is expected to advance knowledge in the field, possibly
stimulating reflections for the promotion of actions and interventions aimed at this context as a
whole, especially regarding policies for social inclusion and health promotion.

Keywords: Family relations, Physically disability, Health promotion.

Funcionamiento Familiar y Discapacidad: Un Estudio con Personas con

Discapacidad Fisica Adquirida en la Regi6n del Valle del Itajai, Brasil

Resumen: El presente estudio tiene como objetivo analizar el funcionamiento familiar de personas
con discapacidad fisica. Se realiz6 una investigacién transversal de naturaleza cuantitativa,
involucrando a 144 personas con discapacidad fisica adquirida, de ambos sexos, con edades
entre 14 y 93 anos. Se aplicaron la Escala de Funcionamiento Familiar (FACES 1V), el cuestionario
de APGAR familiar y el cuestionario sociodemografico. Los datos fueron analizados con el
programa estadistico SPSS. Segtn los patrones de interaccién familiar propuestos por Olson y
Gorall, a pesar de la buena funcionalidad familiar encontrada, los participantes indicaron cierta
indecision al afirmar si percibian el funcionamiento familiar como equilibrado o desequilibrado,
pero presentaron indices mas elevados de satisfacciéon y de comunicacién en la escala FACES y
puntuaron mds en capacidad resolutiva en el APGAR familiar. Tales resultados caracterizan la
satisfaccion de la persona con el tiempo compartido entre los miembros familiares en el sentido
de intercambios y de fortalecimiento mutuo. Por otro lado, los niveles de indecisién sobre la
funcionalidad familiar ocasionaron tasas de cohesién y de flexibilidad caracterizadas como
desordenadamente flojas. Se encontraron diferencias entre los sexos en lo que se refiere al APGAR.
Para las mujeres, existe una elevada disfuncién familiar, mientras que para los hombres hay una
buena funcionalidad familiar. Se espera que este estudio pueda contribuir con la produccién
cientifica del drea y que también pueda generar reflexiones para la promocién de acciones y de
intervenciones orientadas a ese contexto como un todo, especialmente en lo que se refiere a las
politicas de inclusién y de promocién de la salud de esta poblacién.

Palabras clave: Relaciones familiares, Discapacidad fisica, Promocién de la salud.

A familia, enquanto primeiro e principal contexto
de desenvolvimento do ser humano, estrutura-se e é
representada pelas funcdes desempenhadas por seus
membros, que compdem um todo organizado em
prol de um objetivo comum. Pode ser definida como
um sistema complexo e dindmico composto por um
grupo de pessoas que, juntas, desenvolvem padrdes
de interacao caracteristicos e especificos (Minuchin,
Lee, & Simon, 2008).

Para a teoria do ciclo vital familiar (Carter &
McGoldrick, 1995), as funcdes desempenhadas pela
familia sofrem mudancas em decorréncia de seu ciclo
vital, ou seja, familias com criancas possuem tarefas
desenvolvimentais caracteristicas e que se diferen-
ciam de familias com adolescentes ou com adultos ou

idosos. Ainda conforme essa teoria, as familias sofrem
influéncias de eventos normativos (préprios ao curso
normal da vida e do desenvolvimento da familia, por
exemplo, a formacao do casal, a aquisi¢cao de filhos,
criancas na escola, adolescentes, adultos no traba-
lho e familias na fase adulta tardia) e ndo normativos
(aqueles eventos que ndo ocorrem em todas as fami-
lias, ou seja, nao estao previstos no curso do desenvol-
vimento, tal como o caso de uma deficiéncia adqui-
rida) (Carter & McGoldrick, 1995).

Assim, a existéncia de um evento estressor nao
normativo, a exemplo da aquisi¢cdo de uma deficién-
cia ao longo do ciclo vital, afeta o desenvolvimento
da pessoa. Para além disso, o desenvolvimento fami-
liar como um todo pode ser influenciado, no sen-



Bossardi, C. N., Chesani, E H., Nalin, E, & Mezadri, T. (2021). Funcionamento Familiar e Deficiéncia.

tido que, enquanto sistema, um membro da familia
afeta os demais, e qualquer nivel de estresse acaba
por influenciar outros subsistemas, ativando o apoio
dos membros familiares e ocasionando mudancas
na estrutura e no funcionamento da familia (Bueno
et al., 2018; Carter & McGoldrick, 1995). Os padroes
de interacdo entre os membros da familia, ao longo
do tempo, constituem a estrutura familiar e dizem
respeito ao funcionamento da familia, que é defi-
nido como o conjunto de exigéncias funcionais que
organizam o modo pelo qual seus membros intera-
gem e determina os papéis e as funcdes de cada um
(Minuchin, 1990; Minuchin et al., 2008).

Conforme a perspectiva sistémica, a familia pode
ser compreendida como um sistema em constante
transformacao. A interacdo entre os membros de uma
familia envolve fronteiras difusas, nitidas ou rigidas.
As fronteiras nitidas sao aquelas que, por estarem bem
definidas, permitem o apropriado funcionamento dos
membros do subsistema. J4 as fronteiras difusas corres-
pondem a um funcionamento emaranhado, ou pouco
funcional, na medida em que ocasionam certa confu-
sdo entre as funcdes e autonomia de seus membros.
Por fim, as fronteiras rigidas estdo associadas ao estilo
desligado de interagdo, ou seja, a um funcionamento
no qual a comunicacéo se torna dificil ou até mesmo
inexistente (Bueno et al., 2018; Minuchin, 1990).

Além da compreensdo das fronteiras, a definicao
de funcionamento familiar est4d baseada em trés gran-
des dimensoes: a coesdo, a flexibilidade e a comunica-
¢do. A primeira dimens3o se refere ao vinculo emocio-
nal existente entre os membros; j4 a flexibilidade diz
respeito a forma com que os membros se organizam
e estabelecem as relacées, ou seja, como estabelecem
e negociam as fungdes a serem desempenhadas por
cada integrante da familia. E, por fim, a comunicagado
é definida como forma de interagdao que favorece a
negociacdo e o estabelecimento de vinculos, ou seja,
facilita a coesdo e a flexibilidade (Olson, 2011; Olson
& Gorall, 2006). Essas trés dimensoes se referem ao
modelo circumplexo, um modelo tedrico e descritivo
do funcionamento familiar que resulta de diferentes
combinacdes das dimensdes coesao e flexibilidade.
Segundo esse modelo, niveis equilibrados dessas
dimensbes estdo relacionados ao funcionamento
familiar saudavel (Olson & Gorall, 2006).

Assim, toda e qualquer modificacdo na estru-
tura ou no planejamento familiar demanda uma nova
forma de se adaptar em busca do equilibrio no fun-

cionamento. A existéncia de uma deficiéncia pode
atuar como fator que ameaca o equilibrio da familia,
possibilitando a geragdo de crises que atingem a todos
os membros, envolvendo, inclusive, sua estrutura e
funcionamento, ocasionando modificagées em suas
fronteiras e formas de comunicacao e de ajustamento
nabusca por adaptacdo frente a nova condigdo. Faz-se
necessaria uma reorganizacdo, um reajuste emo-
cional e uma reconstrucdo de identidade enquanto
grupo familiar (Barbosa, Balieiro, & Pettengill, 2012).

De acordo com o relatério mundial sobre defi-
ciéncia da Organizagdo Mundial da Satude (OMS),
a deficiéncia fisica é definida e compreendida como
a perda ou anormalidade de uma estrutura ou fun-
¢do do corpo, podendo ser por condicdo congénita
ou condicdo adquirida (Organizacdo Mundial da
Satde, 2011). As deficiéncias fisicas congénitas sdo
definidas como qualquer perda ou anormalidade de
estrutura ou funcao fisiolégica ou anatdmica desde
o nascimento, decorrente de causas variadas, mui-
tas vezes hereditarias (Macedo, 2008). Ja a deficién-
cia adquirida é aquela que ocorre depois do nasci-
mento, em virtude de fatores ambientais, tais como
infeccoes, traumatismos ou intoxicagdes (Resende &
Neri, 2009). Resende e Neri também afirmam que as
deficiéncias fisicas adquiridas envolvem um periodo
de ajustamento, aceitacdo e autoaceitacdo frente a
nova condicdo (Resende & Neri, 2009). Se o individuo
tiver alguma deficiéncia fisica congénita ou adquirida
antes da velhice, seu desenvolvimento poderd sofrer
influéncias que dependerdo do tipo e da origem da
deficiéncia, e dos recursos psicolégicos e sociais e cul-
turais disponiveis (Resende & Neri, 2009).

As pessoas com deficiéncia fisica adquirida mui-
tas vezes encontram dificuldades em sua trajetéria de
vida, deparando-se com barreiras de ordem ambiental
e social (Portaria 793, 2012). Vale salientar que essas
barreiras ambientais e sociais foram apontadas pela
primeira vez na Classificacdo Internacional de Fun-
cionalidade, Incapacidade e Saidde (CIF), aprovada
em 2001 pela OMS. A CIF descreve os termos funcio-
nalidade e incapacidades relacionadas as condicoes de
saude da pessoa. Em contraposicao ao modelo médico,
o modelo biopsicossocial proposto pela CIF traz a
compreensdo da deficiéncia de forma mais ampliada.
Nesse sentido, a atencdo nao deve estar mais somente
centrada no individuo e nas suas incapacidades, mas
sim nas funcionalidades que ele pode apresentar em
funcdo de outros aspectos, tais como o meio social
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(Farias & Buchalla, 2005; Gesser, Nuernberg, & Toneli,
2012). Sendo assim, o conceito de deficiéncia sofreu
alteracoes para acompanhar as inovagdes no campo da
satde e a forma como ele compreende e se relaciona
com a deficiéncia (Camargo, Goulart Junior, & Leite,
2017; Friche, Aratjo, Reis, & Bonolo, 2015).

Conforme Tough, Siegrist e Fekete (2017), a defi-
ciéncia vem sendo apontada como um problema de
salide publica crescente e acomete pessoas que, por
algum motivo, possuem uma funcionalidade limitada.
As deficiéncias fisicas geralmente diminuem as opor-
tunidades de convivio e participac¢ado social e podem
afetar o bem-estar e a saiide mental dos sujeitos.
De acordo com dados da OMS (2011), estima-se que
mais de 1 bilhdo de pessoas vivam com alguma forma
de deficiéncia, ou seja, algo préximo a 15% da popu-
lacdo mundial (baseado em estimativas da populacdo
mundial de 2010). Com base nos dados coletados pelo
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE)
no censo demografico de 2010, 23,9% da populacdo
brasileira possui alguma deficiéncia, sendo que 7%
desses individuos apresentam deficiéncia motora e
2,3% deficiéncia motora severa (Instituto Brasileiro
de Geografia e Estatistica, 2010). Segundo Friche et al.
(2015), nas pessoas entre 40 e 59 anos concentra-se
o maior contingente de populagdo com pelo menos
uma deficiéncia.

Tais dados indicam a necessidade de interven-
¢oes voltadas a atencao a pessoas com deficiéncia no
territério nacional. O Brasil instituiu direitos e politi-
cas de atencao as pessoas com deficiéncia e prevé o
acolhimento e o atendimento de pessoas com defici-
éncia nas unidades da rede do Sistema Unico de Satide
(SUS), sejam homens ou mulheres, de todas as faixas
etérias, e de suas familias, buscando a atencdo inte-
gral a todas as necessidades, estando elas vinculadas
ou nao a deficiéncia (Friche, et al., 2015; Lei 13.146,
2015; Portaria 793, 2012).

Conforme Kriiger e Ferreira (2013) o cotidiano
das pessoas com deficiéncia fisica apresenta varios
obstaculos, dificuldades e superacdes. Ainda, os
autores relatam a falta de acessibilidade, sendo,
portanto, necessdria a implementacdo de projetos
eficientes e solucoes cabiveis e praticas para o coti-
diano. Além das relacdes com a sociedade e com o
servico de satide, o desenvolvimento das pessoas
com deficiéncia € influenciado pelas interacdes que
estabelecem com o sistema familiar, sobretudo pelo
modo como a familia lida com a pessoa e com a defi-

ciéncia (Silva & Dessen, 2014). No entanto, o funcio-
namento familiar de pessoas com deficiéncia vem
sendo pouco estudado pelos profissionais da area
(Silva & Dessen, 2014; Tough et al., 2017).

Nesse quesito, aponta-se a importancia do envol-
vimento da familia como colaboradora nos casos de
atendimento profissional a pessoa, tendo em vista
intervencoes mais adequadas e eficientes (Williams
& Aiello, 2004). Diante da relevancia da familia para
o desenvolvimento humano, destaca-se também sua
contribuicdo no cuidado com pessoas com deficién-
cia, bem como na adesdo ao tratamento e na com-
preensdo do processo saide-doenca. Para tanto, as
familias necessitam ter um funcionamento adequado
e com qualidade para melhor atender as pessoas que
apresentam algum tipo de deficiéncia. Faz-se neces-
sario compreender o funcionamento familiar, espe-
cialmente no que se refere ao ajustamento entre seus
membros (Pereira-Silva, Dessen, & Barbosa, 2015).

Vasco e Franco (2017) indicam que a aquisicdo
de uma deficiéncia fisica pode representar perdas ao
individuo e a sua familia, levando a um processo de
construcio de significados e ressignificacdes na busca
para suprir as necessidades atuais. Um positivo fun-
cionamento familiar, além de contribuir para a ade-
sdo ao tratamento, favorece o manejo das mudancas
nas atividades diérias na vida de todos os envolvidos.
Dessa forma, é importante a mobilizacdo do sistema
familiar para intervencdes voltadas a promocdo da
sauide integral desses sujeitos.

Diante da importancia da familia no desenvol-
vimento das pessoas, enfocando neste estudo o con-
texto da deficiéncia fisica adquirida, faz-se necessério
identificar como as familias se organizam e funcionam
diante da nova condicdo. Nesse quesito, um estudo
realizado com 60 maes de criangas com deficiéncia
fisica, sindrome de Down e autismo, que buscou iden-
tificar as necessidades e o suporte social familiares,
revelou que maes de criancas com deficiéncia fisica
apresentaram mais necessidades financeiras e, em
contrapartida, mostraram-se mais satisfeitas com o
suporte recebido que as maes de criancas com Down
e autismo (Spinazola, Cia, Azevedo, & Gualda 2018).
Ja o artigo de Vasco e Franco (2017), que teve como
objetivo discutir os significados construidos para
deficiéncia fisica adquirida em individuos paraplégi-
cos de 18 a 22 anos, revelou aprendizados e mudancas
percebidas como necessarias frente as adversidades.
Foi destacada a importancia da reabilitacdo fisica e da
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familia como rede de suporte para reorganizacdo da
vida e dos projetos futuros.

Sdo muitas as demandas identificadas de ordem
pessoal e familiar de pessoas com deficiéncia, seja
fisica ou mental. A deficiéncia fisica possui especifici-
dades que envolvem, além da adaptacao as barreiras
do ambiente, a reestruturagdo da imagem corporal,
a aceitacdo e a adequacao aos espacos sociais e cul-
turais. Para além das demandas fisicas e sociais, sdo
também encontradas demandas de ordem emocio-
nais, as quais podem interferir nos ambitos pessoal,
social e familiar (Macedo, 2008; Resende & Neri, 2009;
Spinazola et al., 2018).

As necessidades das familias de pessoas com defi-
ciéncia podem variar de acordo com diferentes fatores.
Um deles é a idade ou periodo do desenvolvimento
em que a pessoa se encontra. Sendo assim, o presente
estudo buscou analisar o funcionamento familiar na
visdo de pessoas com deficiéncia fisica adquirida com
idades entre 14 e 93 anos. Parte-se do principio de que
a familia estruturada e ativa contribui para o fortaleci-
mento de relacdes afetivas da pessoa com deficiéncia.
O interesse pela funcionalidade da familia das pessoas
com deficiéncia fisica se deve ao pequeno volume de
producdo cientifica sobre essa temadtica, sobretudo no
que se refere a deficiéncia adquirida, e também por
acreditar que a familia contribui efetivamente para o
estimulo a reabilitacdo, a autonomia e estabelecimento
de relacdes mais saudaveis. Conforme dito anterior-
mente, a aquisicdo de uma deficiéncia pode ocasionar
nas familias periodos disfuncionais que exigem adap-
tacdo as novas condicoes. Tais adaptacées irdo depen-
der do nivel de satisfacdo, coesao e flexibilidade para a
resolucdo frente as novas situacées ou demandas. Por
meio das andlises deste estudo, pretende-se identifi-
car a comunicacao e a satisfacao familiar, bem como a
adaptacdo, a coesdo e a flexibilidade. O afeto e a capa-
cidade resolutiva frente as situacdes também serdo
caracterizados. Varidveis como idade, sexo e escolari-
dade serdo analisadas em relacdao ao funcionamento
familiar como um todo.

Para tanto, nesta pesquisa, a funcionalidade
familiar foi avaliada por meio do conceito proposto
por Olson e Gorall (2006) por meio de trés grandes
dimensdes: coesdo, flexibilidade e comunicagao.
Também propds uma abordagem a partir dos indica-
dores de adaptacgdo familiar, companheismo, cresci-
mento ou desenvolvimento, afeto e resolugdo, repre-
sentados pelo indice APGAR indicados por Smilkstein,

Ashworth e Montano (1982). Tais instrumentos bus-
cam compreender os recursos familiares, a recipro-
cidade nas comunicacdes familiares e na solucdo de
problemas e a disponibilidade da familia para mudan-
cas de papéis e desenvolvimento emocional.

Espera-se que este estudo possa contribuir com
a producdo cientifica na area e gerar reflexdes para
a promocao de acdes e intervencdes voltadas a esse
contexto como um todo. As familias, enquanto con-
texto de suporte, apoio e cuidado, também devem
receber informacdes e suporte e, por meio de inter-
vencoes especificas nesse campo, merecem atencdo e
cuidado, no sentido de promover espaco de fortaleci-
mento familiar, social e no campo da satide, podendo
se tornar um relevante fator de protecao.

E imprescindivel que investigacées como essas,
considerando a pessoa com deficiéncia e seus fami-
liares, sendo os cuidadores diretos ou ndo, sejam
consideradas nas politicas de inclusao. Conforme a
Organizacdo das Nac¢odes Unidas (ONU), a insercdo de
pessoas com deficiéncia envolve criar possibilidade
de acesso aos bens culturais e artisticos, aos servigcos
publicos, aos produtos decorrentes de avanco poli-
tico, econdmico, social e tecnolégico da sociedade
contemporanea, como também respeitar as necessi-
dades proprias da condicao dos individuos com defi-
ciéncia e todos os envolvidos no processo (Lei 13.146,
2015; Portaria 793, 2012). Tematicas como essas
precisam ser levadas a discussdo para o alcance das
familias e da sociedade como um todo, no sentido de
desmistificar o significado ainda estigmatizante pro-
veniente da palavra deficiéncia, propondo didlogos
em prol da visibilidade e da inclusdo familiar e social.
Quanto mais coesas (ligacao), flexiveis (negociacao),
com comunicacdo positiva, capacidade resolutiva e
adaptativa (fronteiras nitidas e fungdes claramente
definidas, com abertura para mudancgas, caso sejam
necessarias) frente as adversidades, maiores serdao as
chances de um desenvolvimento saudavel das pes-
soas com deficiéncia e de seus familiares.

Método

Delineamento

Foi realizada uma pesquisa transversal de natureza
quantitativa, envolvendo pessoas de ambos os sexos
com deficiéncia fisica adquirida, residentes num muni-
cipio do Vale do Itajai, no estado de Santa Catarina.
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Contexto e participantes

Os dados foram coletados em cinco Unidades
Bésicas de Satde (UBS), selecionadas pelo critério de
conveniéncia e facilidade de acesso dos pesquisadores.
Também foram coletados dados de centros especiali-
zados em pessoas com deficiéncia, como uma clinica
de fisioterapia vinculada a uma universidade, um cen-
tro especializado em reabilitacdo, bem como as redes
de apoio a pessoa com deficiéncia fisica, a Associacao
dos Deficientes Fisicos da Foz do Rio Itajai e a Associa-
¢do de Pais e Amigos dos Excepcionais do municipio.

No total, participaram 144 pessoas com deficiéncia,
sendo a metade do sexo feminino e a outra do sexo mas-
culino. A média de idade obtida foi de 53 anos, sendo o
minimo de 14 anos e o maximo de 93 anos. A maioria
dos participantes (59,2%) tinha mais de 50 anos de idade
e somente 4,8% tinham entre 14 e 20 anos. A média de
escolaridade foi de 6 anos de estudo, sendo o minimo de
zero e o méximo de 20 anos de estudo. Os tipos de defici-
éncia fisica foram categorizados em paraplegias (57,9%
— lesao medular que ocasiona perda de controle e sen-
sibilidade dos membros inferiores, impossibilitando o
andar e dificultando permanecer sentado), paraparesias
(26,2% — perda parcial das fungdes motoras dos mem-
bros inferiores ou superiores) e amputagdes (15,9% —
remocado de uma extremidade do corpo mediante cirur-
gia ou acidente). A maioria dos participantes declarou
uma renda de até dois salarios minimos (58,5%). Qua-
renta e oito pessoas (32,7%) referiram ter renda de 2 a 4
saldrios e somente dez participantes (8,8%) disseram ter
renda entre 4 e 10 saldrios minimos.

Procedimentos e instrumentos

Os participantes foram entrevistados em suas
residéncias ou nos locais em que recebiam atendi-
mento, com data e hordrio previamente agendados.
A coleta de dados foi realizada por académicos trei-
nados dos cursos de nutricdo e fisioterapia de uma
universidade da regido do Vale do Itajai, no periodo de
fevereiro de 2015 a fevereiro de 2016, por meio da apli-
cacao de trés instrumentos. O instrumento de carac-
terizacdo sociodemografica dos participantes quanto
a idade, sexo, estado civil e renda familiar, desenvol-
vido pelos autores para atender aos objetivos desta
pesquisa, e as escalas FACES IV e de APGAR familiar.

A Escala de Funcionamento Familiar (Family
Adaptability and Cohesion Evaluation Scales — FACES
IV) avalia a adaptabilidade e a coesdo familiar (Olson

& Gorall, 2006). Trata-se de um instrumento, composto
por 62 itens e divididos em trés escalas: Inventdario
de Autopercepcdo Familiar, Dispositivo de Avaliacdo
Familiar e Escala de Satisfacdo Familiar. Os itens sdo
afirmacoes respondidas através de uma escala de cinco
pontos (1 = discordo totalmente; 5 = concordo total-
mente), para as duas primeiras escalas; e (1 = muito
insatisfeito; 5 = extremamente satisfeito) para a terceira
escala. Dessas trés, derivam duas subescalas positivas
(funcionamento saudéavel): coesao (ligacdao emocional
entre os membros) e flexibilidade (qualidade na nego-
ciacdo de regras e relacdes); quatro subescalas negati-
vas (funcionamento problemadtico): desengajada (inte-
ragdes sem objetivos definidos); emaranhada (relagdes
sem fronteiras nitidas, funcdes que se confundem);
rigida (sem comunicac¢do e padrdes e regras que nao
sofrem mudancas); cadtica (mudancas constantes e
sem regras delimitadas, demasiada permissividade).
Ainda, o instrumento conta com uma subescala de
comunicagao e uma de satisfacdo.

Além das seis subescalas, a FACES IV reapresenta,
ainda, uma forma de andlise pelo modelo circumplexo
(Olson, 2011). Nesse aspecto, propde uma avaliacdo
das taxas de coesdo (coesdo balanceada + (desenga-
jado + emaranhado + 2), de flexibilidade (flexibilidade
balanceada =+ (rigido + catdlico + 2) e a taxa do total cir-
cumplexo (taxa de coesdo + taxa de flexibilidade + 2).
As taxas sdo derivadas de uma combinacdo entre as
dimensoes da escala e, dessa forma, representam se o
sistema da familia esta equilibrado (escores entre 2,6 e
2,5), rigidamente coeso (escores entre 2,5 e 1,0), mediano
(escores entre 0,87 e 0,77), flexibilidade instavel (escores
entre 0,87 e 0,63), desordenadamente frouxo (escores
entre 0,47 e 0,29) ou desequilibrado (escores de 0,24).

Ainda no que se refere a FACES 1V, segundo o
modelo proposto por Olson e Gorall (2006), os relacio-
namentos familiares podem ser compreendidos por
meio de seis tipos de familias, que vao desde as mais
sauddveis até as menos sauddveis e problematicas.
Nesse sentido, as classificacoes das familias se dao em
categorias como: Equilibradas, Rigidamente Coesas,
Medianas, Flexibilidade Instdavel, Desordenadamente
Frouxa e Desequilibradas. A correcao e interpretacdo
dos resultados se ddao em trés etapas, que caracteri-
zam e estruturam o sistema familiar. Diante disso, sao
avaliadas em formas de comunicacgdo e referente ao
equilibrio e ao desequilibrio familiar. Os escores obti-
dos determinam a que modelo a familia mais se apro-
xima com base nos seis tipos (Olson & Gorall, 2006).
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A escala de APGAR familiar é elaborada a partir
de cinco questdes que analisam e avaliam a percepcao
do individuo quanto a funcionalidade de sua fami-
lia. E composta pelas dimensoes adaptacio familiar,
companheirismo, crescimento ou desenvolvimento,
afeto e resolucdo. As opg¢oes de resposta sdo “quase
sempre”, “algumas vezes” e “quase nunca’, com valo-
res de 2, 1 e 0, respectivamente. Ao término da escala,
somam-se o0s valores de cada questdo e a pontuacao
indica uma classificagdao familiar a respeito de sua
funcionalidade. Boa funcionalidade familiar é repre-
sentada pelos escores entre 7 e 10. Moderada funcio-
nalidade familiar é representada pelos escores 5 e 6.
Escores entre 0 e 4 indicam elevada disfunc¢ao familiar
(Martinez-Pamplegia, Iraurgi, Galindez, & Sanz, 2006).

Andlise de dados

Os dados foram analisados com o auxilio do pro-
grama estatistico Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS) e procedeu-se andlises estatisticas
descritivas (frequéncia, média e desvio padrdo) e
inferenciais (testes de diferenca de média e de corre-
lacées). O funcionamento familiar foi analisado pelos
instrumentos APGAR e FACES e foram investigadas
relagdes entre tais instrumentos e as variaveis socio-
demograficas (sexo, idade e escolaridade).

Procedimentos éticos da pesquisa

Os participantes foram entrevistados ap6s leitura e
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclare-
cido (TCLE). Aos impossibilitados de assinar, o termo foi
assinado pelo responsdvel. Foram excluidas pessoas que
apresentavam qualquer outra deficiéncia, ou dificulda-
des de comunicacio e cognicdo, que impossibilitasse a
coleta de dados. A pesquisa foi aprovada pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade em que foi desen-
volvida, sob o parecer de ntimero 694.257, financiada
pela Fundacao de Amparo a Pesquisa de Santa Catarina
(Fapesc — Programa Universal), pelo Fundo de Apoio a
Manutencdo e ao Desenvolvimento da Educagéo Supe-
rior (FUMDES - artigo 171) e Artigo 170.

Resultados
Com relagdo ao APGAR familiar, os escores obti-
dos abrangem os indices de funcionalidade ou dis-
funcdo familiar. Conforme demonstrado na Tabela 1,
a maior parte dos participantes apresentou boa fun-
cionalidade familiar.

Tabela 1
Analise dos escores do APGAR familiar.
Escores do APGAR familiar Frequéncia (%)
0 a 4 - Elevada disfuncao familiar 9 (6,26%)
5 e 6 — Moderada disfuncao familiar 48 (33,4%)
7 a 10 —Boa funcionalidade familiar 87 (60,4%)

Pelas médias obtidas no APGAR, conforme aTabela
2, foi possivel perceber que o maior escore obtido pelos
participantes, de modo geral, foi em relacédo a capaci-
dade resolutiva, ou seja, o item mais pontuado foi sobre
o tempo e a maneira pela qual a familia compartilha os
problemas. Entretanto, cabe ressaltar que as médias
obtidas em todos os itens desse instrumento referem
que os sujeitos tendem a se sentir, por algumas vezes,
satisfeitos com a familia.

Na Tabela 2 sdo apresentados os resultados referen-
tes a0 APGAR e a FACES, respectivamente, com relacdo
a média e ao desvio padrao obtidos nos instrumentos.
Na Tabela 3 estdo descritos os escores de cada subescala
e sua respectiva categorizagdo, de acordo com o Perfil
FACES IV (Olson & Gorall, 2006) e com a classificacdo do
APGAR (Martinez-Pamplegia et al., 2006), distribuidos
em funcao do sexo dos participantes.

Tabela 2
Funcionamento familiar de pessoas com deficiéncia.
Instrumento Dimenséo Média (DP)
Capacidade resolutiva  1.52 (.58)
Companheirismo 1.48 (.61)
APGAR Adaptacao 1.47 (.61)
Afetividade 1.47 (.60)
Desenvolvimento 1.44 (.63)
Satisfacdo 3.93 (.78)
F_ACES - Comunicac¢do 3.68 (.57)
funcionamento _ .
familiar Coesao equilibrada 3.50 (.56)
equilibrado Flemp}lldade 3.54 (.56)
equilibrada
FACES — Coesdo Desengajada  2.91 (.57)
funcionamento Coesdo Emaranhada 2.75 (.60)
familiar Flexibilidade Rigida 3.1 (.66)
desequilibrado Flexibilidade Cadtica  2.86 (.54)

Ja no que se refere a FACES, em termos de média,
os sujeitos também tiveram tendéncia em se localizar no
ponto médio da escala, o que quer dizer que disseram
nao estar nem concordando, nem discordando com as
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afirmagoes ou estando geralmente satisfeitos a respeito
do funcionamento familiar como um todo. Nessa escala,
as dimensodes que mais pontuaram foram as que se refe-
rem a satisfacdo e a comunicacgdo, nas quais os partici-

Tabela 3

pantes se demonstraram mais satisfeitos. No restante
das dimensdes avaliadas pela escala, os sujeitos tende-
ram a demonstrar indecisao a respeito da percepcao
sobre o funcionamento familiar.

Comparacdo dos resultados e categorizacdo de acordo com a FACES IV e o APGAR entre pessoas com deficiéncia

do sexo feminino e masculino.

Fatores do

Feminino Masculino Valor de P
Funcionamento

Familiar Escores Categoria Escores Categoria
Satisfacdo 39 Baixo 39 Baixo .663
Comunicac¢ao 37 Baixo 36 Baixo 797
Coesdo 24 Muito baixo 24 Muito baixo .786
Desengajada 20 Muito baixo 20 Muito baixo .623
Emaranhada 18 Muito baixo 19 Muito baixo .498
Flexibilidade 25 Muito baixo 24 Muito baixo .873
Rigida 22 Muito baixo 21 Muito baixo .098
Cadtica 20 Muito baixo 19 Muito baixo 449
Taxa de coesao 32 Desordenadamente frouxo 32 Desordenadamente frouxo 455
Taxa de flexibilidade 31 Desordenadamente frouxo .30 Desordenadamente frouxo 291
Total circumplexo A48 Desordenadamente frouxo 46 Desordenadamente frouxo 737
APGAR Total 4 Elevada disfuncdo familiar 7 Boa funcionalidade familiar .051*

*p < 05 = valores significativos

NaTabela 3 sdo apresentados os escores das dimen-
soes, as taxas de coesao e de flexibilidade e do total cir-
cumplexo. No geral, as dimensées satisfacdo e comuni-
cacado foram as mais pontuadas, com escores entre 39
e 37, embora a classificagdo indicada seja ainda consi-
derada baixa. As demais dimensdes obtiveram escores
abaixo de 25, categorizados em muito baixos, indicando
uma baixa funcionalidade familiar nesses aspectos.

Nesse sentido, quanto aos totais circumplexo,
taxa de coesao e de flexibilidade, os escores abaixo
de 0,48 indicam um funcionamento familiar desorde-
nadamente frouxo. Nao foram encontradas diferen-
cas estatisticamente significativas nas dimensoes da
FACES entre os participantes do sexo feminino e mas-
culino, o que pode ser observado pelo valor de p na
Tabela 3. Essa diferenca s6 foi significativa na escala
de APGAR, na qual os participantes do sexo feminino
indicaram uma elevada disfuncao familiar (escore 4),
enquanto os participantes do sexo masculino referi-
ram boa funcionalidade familiar (escore 7).

Foram analisadas as relacdes entre as varidveis
sociodemogrificas (idade e escolaridade) e ndo foram

encontradas correlacdes significativas dessas varidveis
e as dimensdes do APGAR e da FACES. No que se refere
aidade, os participantes foram agrupados em trés gru-
pos: G1 (com idade entre 14 e 20 anos), G2 (idade entre
21 e 50 anos) e G3 (acima de 50 anos), entre os quais o
teste de ANOVA nédo indicou diferencas estatisticas sig-
nificativas nas escalas FACES e APGAR. Ou seja, neste
estudo, o funcionamento familiar parece ndo variar em
funcao dos diferentes grupos de idade.

Discussao

Neste estudo, cujo objetivo foi analisar se, diante
da aquisicdo de uma deficiéncia, as familias estavam
passando por periodos disfuncionais ou desequilibra-
dos, ou apresentavam funcionamento familiar equili-
brado na adaptac¢do as novas condic¢des, foram inves-
tigados os niveis de satisfacdo, coesdo, flexibilidade,
comunicacdo e satisfacdo familiar e suas possiveis
alteracdes em funcdo de varidveis como idade, sexo
e escolaridade. Sendo assim, os dados mostram que,
em geral, o funcionamento familiar pode estar equili-
brado em termos de comunicagdo, mas indicando um
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sinal de alerta para a coesdo e a flexibilidade. Por outro
lado, os dados nado revelam com precisdao um funciona-
mento desequilibrado. As familias podem estar numa
fase de transi¢do, que depende de uma série de fatores,
especialmente do tempo da aquisicdo da deficiéncia,
bem como das condic6es e do conhecimento dos seus
direitos sociais, tendo em vista a funcionalidade e a
independéncia, apesar das condices fisicas (Galvao
Filho, 2013; Gesser et al., 2012; Minuchin, 1999).
Quando analisadas de forma mais complexa e
aprofundada, na busca por classificar os escores obti-
dos, as dimensdes satisfacdo e comunicacdo, mais
pontuadas no instrumento, foram consideradas bai-
xas. Acrescentando a andlise das taxas de coesdo e de
flexibilidade e considerando a classificacdo obtida
como desordenada e frouxa, ou seja, com fronteiras
que se confundem e regras e funcdes que ndo estdao
claramente definidas, é possivel compreender melhor
os dados e complementar aquele alerta de um possi-
vel funcionamento desequilibrado, ou seja, nao tdo
promotor de interacées saudaveis entre os membros.
Tais resultados indicam, portanto, a necessidade
de intervencdes com as familias, no sentido de ampliar
as potencialidades do funcionamento (satisfacao,
comunicac¢do e capacidade resolutiva), e de atencdo
especial voltada as fronteiras nas relacoes, tendo em
vista a promocdo de interacdes que possibilitem um
aumento na coesao e na flexibilidade sem cair no esta-
belecimento de dinamicas relacionais rigidas (que evi-
tam mudancas a todo custo), emaranhadas (padroes
de funcionamento confusos, sem uma regra clara e
bem definida) ou até mesmo cadticas (indicando até
mesmo certa negligéncia, superprotecdo ou permissi-
vidade em excesso, ou seja, sem definicoes de regras e
fungdes) (Minuchin, 1999; Olson & Gorall, 2006). Outro
ponto importante a se destacar foi o indicativo de boa
funcionalidade familiar, resultados do APGAR, espe-
cialmente no que se refere as pessoas do sexo mascu-
lino, fato que indica a necessidade de maiores investi-
gacoes que investiguem qualitativamente tais dados e,
que ampliem as discussdes a respeito dos demarcado-
res que envolvem género e deficiéncia, tal como € indi-
cado por Gesser et al. (2012), ja que as pessoas do sexo
feminino identificaram elevada disfuncao familiar.
Um estudo que utilizou a escala FACES com
familias com criancas e sem deficiéncia revelou altos
niveis em relacdo as escalas que correspondem ao
funcionamento familiar equilibrado (comunicagao,
coesdo e flexibilidade) e baixos escores para os fun-

cionamentos cadtico ou emaranhando (funciona-
mento desiquilibrado). Somente os escores de rigidez
é que apresentaram valores moderados (B6ing, 2014).
No entanto, na pesquisa de Trierveiler et al. (2015) com
45 pessoas com lesdo medular, os resultados indica-
ram niveis de boa funcionalidade familiar, mas por
outro lado foram baixos os indices de comunicagdo e
de satisfacdo. Os autores também mencionaram estu-
dos com caracteristicas semelhantes as da presente
pesquisa, em que pessoas com doencgas cronicas ou
idosos tendem a apresentar escores mais baixos para
um funcionamento mais equilibrado.

Como resposta aos objetivos desta investigacdo,
tem-se que familias de pessoas com deficiéncia preci-
sam de atencdo quanto ao seu funcionamento e adap-
tacao frente as condicdes decorrentes de eventos nao
esperados para o curso do desenvolvimento, como o
caso da aquisi¢cdo de uma deficiéncia. Conforme Padilha,
Carrasco, Binda, Fréz, & Bim (2017), a familia, enquanto
unidade bésica de suporte a todos aqueles que carecem
de cuidados, sejam criangas, adultos ou idosos, costuma
ser a principal origem do cuidador. O funcionamento
esperado da familia deve estar pautado em fronteiras
nitidas, ou seja, quando as regras e os limites estdo cla-
ros e definidos, facilitando o cumprimento de fungdes.
Quando nao existem limites claros entre os subsistemas,
as fronteiras estao difusas e promovem um padrdo ema-
ranhado na familia, o que acarreta sobrecarga e estresse
entre os membros. Por outro lado, nos casos em que os
limites estdo postos em demasia, as fronteiras podem se
tornar rigidas, ocasionando, muitas vezes, uma ruptura
na comunicag¢do entre as familias, o que acaba prejudi-
cando seu bom funcionamento (Minuchin, 1999).

O advento de uma deficiéncia fisica pode com-
prometer a funcionalidade, independéncia e auto-
nomia da pessoa, dependendo do tipo e da condicdo
(Fricheetal., 2015; Trierveiler et al., 2015). A paraplegia
foi o tipo de deficiéncia mais apresentado pelos parti-
cipantes desta pesquisa, o que corrobora o estudo de
Nogueira (2014), que analisou o perfil epidemiolégico
da pessoa com deficiéncia fisica residente em Floria-
noépolis, em que prevaleceu o indice de deficientes
fisicos com paraplegia, tendo como causas predo-
minantes a ocorréncia de acidentes de transito e de
doencas cronicas ndo transmissiveis.

A existéncia de um membro da familia com defici-
éncia adquirida, como fator ndo normativo do desen-
volvimento (ou seja, ndo esperado no curso de vida e
que ndo ocorre de igual forma em todas as familias)
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(Senna & Dessen, 2012; Silva & Dessen, 2014), demanda
que a familia se reorganize apdés o evento, e a falta ou
o excesso de cuidados podem comprometer a auto-
nomia e, consequentemente, a qualidade de vida das
pessoas com algum tipo de deficiéncia fisica. A falta
de conhecimento, compreensdo ou a dificuldade de
aceitacdo quanto a deficiéncia acometem as familias,
ocasionando convivios conturbados. Tal fato contri-
bui para a desestruturacdo do funcionamento familiar
(Ferreira & Guerra, 2014; Trierveiler et al., 2015).

Assim, a presenca e o tipo de deficiéncia fisica
podem estar relacionados aos resultados do funcio-
namento familiar, e demais varidveis podem aparecer
associadas ou influenciar a alteracdo dos padrdes de
funcionamento de equilibrado para desiquilibrado.
Um estudo realizado por Machado (2008) identificou
diferencas na coesdo e na flexibilidade familiar de
acordo as etapas do ciclo vital. Participaram 368 pais
portugueses com filhos de até 18 anos. Os resulta-
dos revelaram diferencas entre as familias com filhos
pequenos em relacdo as com filhos adultos. Nas fami-
lias com filhos pequenos, foi possivel verificar escore
mais alto no funcionamento familiar referente a
subescala coesao (M = 53,06) do que nas familias com
filhos adultos (M = 50,75). No que se refere a subes-
cala flexibilidade, as familias com filhos adolescentes
apresentaram resultados mais altos (M = 50,53) em
comparacao aquelas com filhos na idade pré-escolar
(M = 49,92). Em outro estudo (Silva, 2015), também
foram encontradas diferencas significativas no fun-
cionamento das familias em diferentes etapas do ciclo
vital, ou seja, em funcdo da idade dos participantes.
A coesao, comunicac¢do e expressividade emocional
diminuiram ao longo do ciclo vital, apresentando
valores mais altos na etapa de familia com filhos na
escola e mais baixos na etapa de familia com filhos
adolescentes e familia com filhos adultos.

Embora os estudos de Silva (2015) e Machado
(2008) tenham mostrado que a funcionalidade fami-
liar sofre alteracdes em decorréncia da idade dos
filhos, pois quanto mais velhos os filhos, mais bai-
x0s os valores na escala de funcionamento familiar,
a faixa etdria ndo revelou relacdes com a funciona-
lidade familiar nesta pesquisa, apesar de ter variado
entre 14 e 93 anos — sendo que a maioria estd acima de
50 anos. De acordo com Olson e Gorall (2003), a qua-
lidade na comunicacdo e na coesdo familiar pode
variar ao longo do ciclo vital, assim como as fases
de transicdo podem gerar adaptagdes e transforma-
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¢oes no funcionamento familiar. A aquisicdo de uma
deficiéncia em qualquer fase da vida pode ocasio-
nar também a necessidade de a familia se equilibrar
frente as mudancas vividas (Resende & Neri, 2009).
Faz-se necessdrio, portanto, identificar o periodo de
reestruturacdo, que dependendo de alguns fatores,
pode ocorrer das mais variadas formas e em diferen-
tes momentos (Senna & Dessen, 2012; Silva & Dessen,
2014; Vasco & Franco, 2017).

Ainda no que se refere as varidveis sociodemo-
gréaficas, neste estudo foram identificados baixos
indices de escolaridade e de renda, mas nenhuma
relacdo foi identificada entre esses aspectos e o fun-
cionamento familiar. Os dados deixam entéao as indi-
cacdes da importancia de se considerar essas e outras
variaveis em estudos futuros para melhor explorar tais
influéncias ou associacdes. Conforme apresentado na
revisdo sistematica realizada por Tough et al. (2017),
os adultos com deficiéncia fisica podem ter menos
oportunidades de trocas sociais favoraveis, especial-
mente no que se refere a qualidade de interacoes
familiares. Tais alteragdes podem influenciar a satde
mental e o bem-estar dessas pessoas. Nesse quesito, a
depressdo apareceu relacionada a menor quantidade
e qualidade das interacdes sociais. Algumas pesqui-
sas indicaram ainda a presenca de outros transtor-
nos mentais, tais como a ansiedade e o transtorno
do estresse pés-traumadtico, associados a interferén-
cias no bem-estar das pessoas com deficiéncia fisica.
Da mesma forma, as interagdes negativas envolvendo
o funcionamento da familia estiveram relacionadas a
satide mental e ao bem-estar dos sujeitos. Diante dos
achados, os autores indicam, portanto, a relevancia de
estudos envolvendo as relagdes sociais, expressando
mais ainda a importancia da varidvel satide mental e
sua influéncia nas pessoas com deficiéncia, tendo em
vista a pouca producao na 4rea, principalmente no
que se refere as relagoes familiares.

Tais investigacGes e conhecimentos podem aju-
dar os profissionais na reintegracao e reabilitacao dos
sujeitos e seus familiares (Tough et al., 2017). Assim
como eles, as familias precisam ser atuantes no apoio
e incentivo ao enfrentamento da conducgio e na busca
de direitos, participacao e inclusdo social (Trierveiler
et al., 2015). Relacées familiares funcionais equilibra-
das contribuem para o desenvolvimento de niveis
adequados de proximidade emocional e, assim, dimi-
nuem o estresse familiar (Olson, 2011; Trierveiler
et al., 2015; Vasco & Franco, 2017). Altos indices do
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APGAR demonstram maior capacidade de adaptacido
da familia as mudancas de papéis, enquanto um baixo
indice pode representar um ambiente estressante e
de baixa adaptabilidade a nova situacdo (Martinez-
-Pamplegia et al., 2006; Trierveiler et al., 2015).

Tendo em vista que a deficiéncia atinge cada
vez mais um nimero maior de pessoas em todo o
mundo, as barreiras da deficiéncia ou condigoes fisi-
cas e sociais ocasionam desvantagens em relacdo ao
meio. Partindo de um conceito ampliado de defici-
éncia, também deve-se levar em conta importantes
marcadores sociais, tais como género, classe e con-
texto social, que atuam como limitadores da parti-
cipacdo autdbnoma na sociedade. A familia pode ser
considerada como um importante marcador social,
um contexto primério da possibilidade de inclusao
e, consequentemente, de promocdo de satide dessa
populacdo (Gesser et al., 2012). Conforme Gesser et
al. (2012), o modelo social da deficiéncia aponta para
a emergéncia de politicas ptiblicas voltadas a promo-
¢do da inclusdo social nalpela diversidade (p. 561).
Nesse quesito, sdo necessdrias praticas e interven-
¢Oes sociais considerando as potencialidades e os
processos limitadores, dando voz aos sujeitos por
meio de participacao social e na organizacao de gru-
pos voltados a sistematizacdo de politicas que asse-
gurem os direitos.

Conforme Galvao Filho (2013), apesar de a legis-
lacdo brasileira apontar o direito do cidadao com defi-
ciéncia de acessar os recursos de tecnologia assistiva
de que necessita, o reconhecimento e a estruturagdo
de tal drea do conhecimento ainda estdo no inicio em
nosso pais. Preliminar também é o estagio de incenti-
vos a pesquisa e a producao nacional de recursos que
venham a atender a demanda. Nesse sentido, politi-
cas de inclusdo e de promocéao de satide devem envol-
ver multiplos atores e acdes interdisciplinares para a
atencdo integral a satde.

Consideracoes finais

Com base neste estudo, foi possivel evidenciar que
apesar das mudancas e adversidades, podem ser encon-
trados bons indices de funcionalidade em familias de
pessoas com deficiéncia fisica adquirida. Em contra-
partida, estudos consultados revelam que um funcio-
namento mais desequilibrado também pode ocorrer,
sendo necessdrias maiores investigacées envolvendo
a tematica para a identificacdo dos fatores ou varidveis
que influenciam direta ou indiretamente o fendmeno.

Bons indices de comunicacio, coesao e flexibili-
dade indicam equilibrio no funcionamento familiar; do
contrario, familias com funcionamento frouxo, rigido
ou caético indicam ma funcionalidade e desequilibrio
nas relacoes entre seus membros. O desequilibrio e o
mal funcionamento nas relacoes afetam a satide men-
tal, ocasionam estresse e prejudicam a qualidade de
vida, podendo consequentemente interferir na ade-
sdo ao tratamento e no manejo da deficiéncia frente as
necessidades particulares e cada etapa do ciclo vital.

Os resultados aqui apresentados podem, ini-
cialmente, sugerir a compreensao de padroes equili-
brados em alguns aspectos, mas desequilibrados em
outros. Os valores das taxas da FACES e escores de
classificacdo do APGAR indicam a necessidade de um
olhar atento as familias de pessoas com deficiéncia,
na medida que foram encontrados modos de funcio-
namento ndo desiquilibrados, propriamente, mas que
podem indicar um encaminhamento nao tdo positivo
ou saudével. Interven¢des nesse campo precisam
focar no estimulo a comunicac¢do e aumentar os niveis
de flexibilidade e coesdo, ampliando também as taxas
de funcionamento equilibrado. A elevada disfuncao
familiar apontada pelas mulheres também fornece
importantes indicativos para maiores investigacoes e
intervencoes, especialmente no que se refere a inclu-
sdo relacionada a busca pela igualdade género.

Assim, a familia, vista como imprescindivel para
o desenvolvimento humano, torna-se ainda mais rele-
vante num momento ndo normativo da vida, tal como
o advento de uma deficiéncia. O conhecimento do
funcionamento familiar é tdo fundamental quanto o
conhecimento da satide e do bem-estar psiquico, emo-
cional e social das pessoas com deficiéncia. Os acha-
dos deste estudo indicam, portanto, a complexidade
da familia como um todo e, ndo somente das pessoas
com deficiéncia. No que se refere as familias de pessoas
com deficiéncia fisica adquirida, os resultados indi-
cam a importancia de maiores investigacoes conside-
rando outras variaveis que podem estar relacionadas e
influenciar na dindmica e no funcionamento familiar.

Como limitagoes deste estudo e, consequente-
mente, como indica¢des para investigacdes futuras,
sugere-se a inclusdo de mais tipos de deficiéncia
fisica, e de outras categorias de deficiéncia, sejam de
etiologia congénita ou adquirida. Reitera-se também
a importancia de estudos que comparem grupos por
sexo e por tipo de deficiéncia, bem como analisem
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mais especificamente a influéncia de fatores como
idade e escolaridade no funcionamento familiar.

Outrossim, sdo necessarios estudos de caso
embasados em andlises qualitativas que permitam
explorar mais amplamente o fendmeno, especial-
mente no que se refere ao desenvolvimento das pes-
soas com deficiéncia ao longo do ciclo vital e ao tipo
de deficiéncia. Conclui-se, portanto, que o bom fun-
cionamento familiar atua como fator protetivo e de
promocdo de satide e bem-estar, fisico e emocional.
Tal fator, aliado a acessibilidade e atendimento inte-
gral das necessidades da pessoa com deficiéncia, con-
tribui para a inclusdo social dos sujeitos e para a pro-
mocao de satide da populacio.

Os dados trazem subsidios importantes para a
implementacdo de politicas e programas de apoio em
relacdo as varidveis estudadas, para que se possa ofe-
recer apoio as pessoas com deficiéncia e suas familias.

Por meio de acdes como essas, torna-se possivel pro-
mover a inclusdo das pessoas com deficiéncia, bus-
cando diminuir os preconceitos e esteredtipos e garan-
tir que os sujeitos sejam atendidos em todas as suas
necessidades, tendo em vista o desenvolvimento inte-
gral da vida pessoal, social, fisica, emocional e familiar.

Politicas deinclusdo e de promocao de satide devem
superar as discussoes e préticas decorrentes do modelo
médico de compreensdo da deficiéncia. Para isso, as
pessoas com deficiéncia e seus familiares precisam ser
ouvidas, subsidiando acdes interdisciplinares e de aten-
¢do integral a sadde. Intervencées e sugestdes devem
abranger a compreensdo do funcionamento familiar e
possibilitar a melhorar da satisfacao, da comunicacao,
da adaptacdo, do afeto e da capacidade resolutiva frente
ao processo. Maiores investigacoes sdo indicadas, com a
inclusdo de mais varidveis, para ampliar a visdo sobre o
fenémeno e a contribui¢io para o campo.
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