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ABSTRACT

Introduction: A disabled child or with a chronic illness may at times constrain the exercise of a
positive parenting by the child’s or parents characteristics or the difficult environment in which they
live. 

Objective: This paper is to know what are the difficulties experienced by parents of disabled chil-
dren disabled in the exercise of their parental role. 

Method: We conducted semi-structured interview to a convenience sample of seven parents of
children with at least one disability. 

Results: The children of these parents had a Prader-Willi Syndrome, 1 autism, 1 beta tha-
lassemia major, a syndrome of DAMP, a grade III hypoxic ischemic encephalopathy and cerebral
palsy, a cerebral palsy, epilepsy and bronchiolitis obliterans. 

Parents referenced the following difficulties: 
Dealing with challenging behaviors, social isolation, difficulties in helping the child understand

and cope with their own illness and the differences from other children, depression associated with
his condition and treatment to children, conflicts between work and provide child care, integra-
tion/cooperation of the school, communication with children, little time for themselves and com-
munication difficulties between the couple at the time of diagnosis. 

Discussion: It is important to develop support programs tailored to the needs of parents of chil-
dren with disabilities to maximize biopsychosocial development of the child. 
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INTRODUÇÃO: 

O número de crianças portadoras de deficiência/doença crónica é desconhecida em Portugal, no
entanto, as crianças portadoras de deficiência ou que estão em risco de atraso grave de desenvol-
vimento exigem uma atenção especializada que potencie todas as suas capacidades.

Desconhecem-se estudos em Portugal sobre a prevalência de maus-tratos contra crianças com
deficiência, no entanto, segundo diversos estudos internacionais as crianças com algum tipo de
disabilidade estão em maior risco de serem vítimas de maus-tratos (Spencer; Devereux; Wallace;
Sundrum; Shenoy; Bacchus & Logan, 2005; Briscoe-Smith &Hinshaw 2006). 

O estigma associado à deficiência e/ou doença crónica pode influenciar negativamente as vivên-
cias associadas à parentalidade pelo que é importante que os cuidadores que com eles interagem
sejam capazes de identificar os seus temores, anseios, comportamentos e necessidades de conhe-
cimento pois só assim poderão prestar melhores cuidados e apoiar uma parentalidade positiva.

A Criança “é todo o ser humano com menos de dezoito anos, excepto se a lei nacional confere
a maioridade mais cedo (Convenção dos direitos da criança, 2008, p. 7). A criança com disabilida-
de(s) tem também o direito a ser protegida e a “uma vida plena e decente em condições  que garan-
tam a sua dignidade, favoreçam a sua autonomia e facilitem a sua participação activa na vida da
comunidade” (Convenção dos direitos da criança, 2008, p. 19).

De acordo com o preconizado no nº4 da Convenção dos Direitos das Crianças importa investir
na prevenção e partilhar os conhecimentos que conduzam a uma melhor abordagem da população
infantil com características muito particulares como as crianças com disabilidades.

Diversos autores e documentos referem a disability como um factor de risco para os maus-tra-
tos infantis, mais recentemente têm sido publicados documentos específicos para a detecção e pre-
venção de maus-tratos nesta população. 

Ao nível da literatura internacional encontramos o termo disabillity cuja definição diz que é uma
deficiência física ou mental que limita substancialmente uma ou mais actividades principais da vida
do mesmo (as actividades principais da vida incluem, mas não estão limitados a, cuidar de si, rea-
lizando tarefas manuais, ver, ouvir, comer, dormir, passear a pé, de pé, elevação, flexão, falar, respi-
rar, aprender, ler, concentrando-se, pensar, comunicar e trabalhar. No entanto, uma actividade
importante na vida também inclui o funcionamento de uma das principais funções corporais,
incluindo mas não limitado a, as funções do sistema imunológico, crescimento celular normal,
digestivo, intestino, bexiga, neurológicas do cérebro, respiratórias, funções do aparelho circulató-
rio, endócrino e reprodutivo. (Americans with Disabilities act of 1990, Amended, 2009). Pelo que
optámos pelo termo disabilidades, por não conhecermos na literatura portuguesa um termo que
englobe na sua definição deficiência física ou mental e doença crónica física ou mental.

As crianças com disabilidades são crianças que devem acima de tudo ser encaradas como tal.
A existência de uma disabilidade não deve mascarar ou inibir uma adequada actuação quando exis-
tem dúvidas sobre a protecção da criança (Murray & Osborne, 2009).

Importa, no entanto, explorar alguns dos aspectos que podem vulnerabilizar mais estas crian-
ças para a ocorrência de maus-tratos. O facto de serem bebés mais difíceis de acalmar; exigirem
cuidados constantes; em alguns casos não sorrirem, não estabelecerem contacto visual, ou corre-
sponderem às carícias dificulta a ligação dos pais à protecção da criança; a necessidade de hospi-
talização prolongada, condiciona o apego; etapas importantes do desenvolvimento podem ser adi-
adas levando a sentimentos de culpa dos pais; os cuidadores podem sentir frustração devido às difi-
culdades comportamentais experimentadas pela criança com deficiência são alguns dos aspectos
(TEAM for West Virginia Children, 2007).

Segundo Murray e Osborne (2009) estas crianças correm maiores riscos de abuso pelo facto
de estarem provavelmente mais isoladas e terem menos contactos com o exterior que as crianças
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com desenvolvimento normal o que simultaneamente lhes dificulta o acesso a alguém em quem
confiem para contar que estão a ser maltratados, a sua dependência dos pais e/ou cuidadores para
quase todas as actividades de vida diária, menores capacidades para resistir ou evitar os maus-tra-
tos e as dificuldades de comunicação (fala e/ou linguagem) podem dificultar o relato do que lhes
está a acontecer, estas crianças estão também especialmente vulneráveis ao bullyng e à intimida-
ção.

É muitas vezes difícil identificar a ocorrência de maus-tratos em crianças com disabilidades,
uma vez que a própria disabilidade e todas as suas necessidades e limitações associadas pode difi-
cultar a suspeita/identificação de maus-tratos e, por outro lado, as características da disabilidade
podem ser semelhantes a indicadores de maus-tratos (TEAM for West Virginia Children, 2007).

Desconhecem-se quantas crianças com disabilidades existem em Portugal e quais as suas con-
dições de vida. No entanto Blackburn; Spencer e Read (2010) num estudo realizado no Reino Unido
verificaram que apenas 2/3 das crianças com disabilidades vivem com os dois pais, e que as crian-
ças com disabilidades que vivem apenas com um dos pais é significativamente maior que as crian-
ças sem disabilidades. Gonzalvo (2001) num estudo com crianças com disabilidades concluiu que
a mãe é quem mais maltrata.

O nascimento de uma criança portadora de deficiência ou a descoberta de uma deficiência/doen-
ça crónica pode ser difícil para a família, e as emoções são muito semelhantes às fases de tristeza
e luto - negação, raiva, depressão, adaptação e aceitação podem ser experimentados. Mas ao con-
trário de uma morte, este ciclo repete-se durante as metas de desenvolvimento, tais como andar,
falar, a entrada na adolescência, a escola, e a idade quando a maioria das crianças devia ter entra-
do na idade adulta e ter saído de casa ((TEAM for West Virginia Children, 2007)

É importante que todos os profissionais que cuidam de famílias com crianças com disabilida-
des sejam capazes de identificar os seus temores, anseios, comportamentos e necessidades de
conhecimento. O estigma associado à deficiência e/ou doença crónica pode influenciar negativa-
mente as vivências associadas à parentalidade.

Partindo deste quadro de referência, emerge a questão central que orienta esta pesquisa: Quais
são as dificuldades dos pais das crianças com deficiência e/ou doença crónica?

Sendo nossa preocupação conhecer os sentimentos, emoções, experiências e comportamentos
dos pais de crianças com deficiência e/ou doença crónica, pois só conhecendo as sua vivências será
possível promover o melhor desenvolvimento possível a estas crianças.

Um filho deficiente ou com uma doença crónica pode em alguns momentos condicionar o exer-
cício de uma parentalidade positiva quer por características da criança, dos pais ou por dificuldades
do meio em que estão inseridos. 

METODOLOGIA:

A metodologia por nós adoptada foi a qualitativa, pois é esta que nos permite a compreensão
do fenómeno de forma holística partindo do ponto de vista dos participantes sem corromper o con-
texto natural dos fenómenos estudados respeitando a perspectiva e o espaço do entrevistado
(Streubert & Carpenter, 2002. De entre os métodos qualitativos o que melhor se enquadra no nosso
objectivo é o fenomenológico (Streubert &Carpenter, 2002:111).

Pretende-se obter resultados susceptíveis de serem utilizados nos contextos da prática de cui-
dados à família e fornecer sugestões que permitam melhorar o nível dos cuidados de prestados às
crianças com disabilidades e suas famílias.
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Instrumento: 
Foram realizadas entrevistas semi-estruturadas para conhecer as vivências dos pais, com tudo

o que elas comportam em termos de sentimentos e emoções, estas só nos serão transmitidas se
permitirmos que eles desenvolvam o tema autonomamente. 

Amostra:
A amostra é uma amostra de conveniência, não probabilística e intencional (Freixo, 2009), uma

vez que apenas serão convidados a participar no estudo as mães e pais de crianças com disabilida-
des através de amostragem por redes em que nos socorremos dos participantes para encontrar
novos (Fortin, 2009).

É composta por cinco mães e dois pais de crianças cujos diagnósticos eram: de Sindrome de
Prader-Willi; autismo; beta talassémia major; Sindrome de DAMP; encefalopatia hipoxica isquemica
grau III e Paralesia Cerebral; Paralesia Cerebral, Epilepsia e bronquiolite obliterante As crianças
tinham idades compreendidas entre os 5 e os 13 anos. 

PROCEDIMENTOS FORMAIS E ÉTICOS

Foram solicitadas as autorizações aos pais assim como o consentimento informado após lhe
terem sido apresentados: a entrevistadora, objectivos do estudo, finalidades do estudo e instru-
mento. Foi igualmente garantido a confidencialidade dos dados e a possibilidade de desistir da
entrevista em qualquer momento. As entrevistas foram audiogravadas e posteriormente transcritas
para se proceder à análise. Nós próprios ouvimos e transcrevemos a informação obtida. A transcri-
ção deve ser feita pelo próprio investigador. Confirmamos que é uma boa forma de revivermos e
retermos os momentos da recolha de dados facilitando a etapa do tratamento e análise dos dados. 

RESULTADOS: 

Da análise das entrevistas realizadas emergiram diversas dificuldades sentidas pelos pais. Todos
eles revelam que a presença de um filho com disabilidade(s) levou a alterações das dinâmicas fami-
liares e acresce de dificuldades o facto de ser pai ou mãe.

Segundo TEAM for West Virginia Children (2007) a disabilidade na criança pode mudar a dinâ-
mica da família por poder aumentar as necessidades de mais cuidados; aumentar as tarefas domés-
ticas; implicar adaptações na casa para devido às suas necessidades especiais; aumentar o esforço
financeiro em virtude das suas necessidades médicas ou educacionais especiais, juntamente com o
equipamento ou dispositivos adaptativos; limitar ou restringir o tempo de lazer, devido aos requisi-
tos de cuidados extra e ainda roubar aos pais da energia necessária para outras actividades e rela-
cionamentos com seus cônjuges, filhos e membros da família alargada devido ao cansaço físico e
emocional. 

Também na nossa amostra estas mudanças foram sentidas. De seguida analisaremos em maior
detalhe de que forma estas alterações foi percepcionado pelos pais entrevistados.

MAIORES NECESSIDADES DE CUIDADOS 

A mãe de uma criança com múltiplas disabilidades refere que ao nível dos cuidados de vida diá-
rios “o banho e o vestir, acabam por ser um bocadinho mais complicado que se fosse uma criança
normal.” E justifica “não dá tanto manuseio para se conseguir vestir, por exemplo o braço, primei-
ro temos que normalizar o tónus para se conseguir vestir uma camisola, as calças, a espasticidade
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e uns certos padrões que ele faz acabam por condicionar um bocado essas tarefas, o mudar a fral-
da… tudo se faz mas leva mais tempo”, outra mãe refere “levantá-lo, posicioná-lo dar-lhe banho e
se ele estivar então descontrolado ao nível motor, se tiver assim com os movimentos mais espásti-
cos então é (…) e dar-lhe de comer” (EF1).

Outra mãe refere que era a alimentação durante a primeira infância “tinha de ser muito devaga-
rinho… se não ele engasgava-se… estava mais de uma hora e meia a dar-lhe um bocadinho de leite
(…) ele era muito hipotónico” (EF2).

Ao nível da alimentação existem os extremos, os que nada querem comer e os que se lhes fosse
permitido tudo comiam, quer uma quer outra situação levantam dificuldades aos pais. Destes opos-
tos são exemplo o que refere a mãe cujo filho tem beta-talassémia major e a outra o filho com
Síndrome de Prader-Willi, respectivamente “É muito difícil mesmo para comer, tem de ser às vezes
para comer temos de lhe dizer dou-te daquilo, dou-te dali para ela comer um bocado de comer”
(EF4), “ele mesmo que acabe de comer ele vem comer. Se apanhar a cozinha livre ele vem comer
(…) custa muito ver uma criança a pedir comida… e depois quando eles tomam consciência do que
eles têm é que começam a não pedir tanto… embora usem outras artimanhas para conseguir…”
(EF2).

A respiração é vital para a vida de qualquer ser vivo, pelo que qualquer alteração é de grande
angústia para os pais, levando-os a comportamentos mais extremos para assegurar a sobrevivên-
cia dos seus filhos, colocando em segundo plano as suas próprias necessidades “eu passava noi-
tes a dormir debruçada sobre ele … porque ele parava de respirar, ele era tão hipotónico, tão hipo-
tónico que se esquecia de respirar…” (EF2). A mãe de uma criança com patologia respiratória refe-
re os cuidados respiratórios “Quando ele está com crises respiratórias, estar a fazer os aerossóis,
cinesiterapia, põe gaffes, tira gaffes” (EF6). 

Ao nível das doenças foro psíquico algumas actividades de vida diária podem tornar-se mais
difíceis pelas próprias características de personalidade e alguns comportamentos desafiantes por
ela impostos, como refere a mãe da criança com síndrome de DAMP “Vesti-la, pentear (…) quer ir
para todo o lado mas não se quer vestir, “eu não preciso de me vestir!” (EF7).

O pai de um menino com autismo destaca mais as dificuldades relacionais “é tudo muito inten-
so, (…) como tem dificuldades em falar, às vezes não fala, grita, baralha as coisas, às vezes só faz
o que quer, é obediente mas sempre com renitência, mas há ali sempre uma certa resistência, um
certo clima, às vezes de intensidade a nível oral” (EM3).

A mãe do menino de Pradder-Willi refere “Faz birra. Birras, mas birras… não é birras normais,
de crianças normais… como agente tem. É assim, eu não tenho muita queixa nem do mais velho,
nem da mais nova que eles não fazem birras… mas não é birras normais…” (EF2).

O pai da menina com beta-talassémia destaca as necessidades ao nível de protecção “cuidado
com a alimentação dela, ter cuidado para ela não saltar muito, prontos ou seja, não ter muito esfor-
ço, não irritá-la muito, é uma criança que não pode chorar muito tempo” (EM5).

A mãe de uma criança com disabilidades múltiplas enfatiza que não só é só a condição da crian-
ça que gera dificuldades ao nível dos cuidados diários a crianças com disabilidades, mas também
os próprios problemas de saúde dos próprios cuidadores podem originar e/ou agravar essas difi-
culdades “porque tenho uma hérnia discal importante, se eu estiver com uma crise de coluna o mais
difícil é prestar-lhe a assistência que ele precisa” (EF6).

Ao nível da integração escolar também são referidas algumas dificuldades nas patologias com
perturbações do comportamento “Basicamente a parte escolar é onde nós temos tido mais dificul-
dade até hoje, ou seja a escola em vez de ver estes meninos como um desafio, vê como um pro-
blema (…) O primeiro ano foi horrível porque ele andava na escola largado, não tinha apoio
nenhum, portanto estava numa escola normal”(EM3), outra mãe refere “escola e deparou-se com a
dificuldade que as professoras não estão abertas… (…) chegou ao terceiro ano como mudou de
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escola ah, tivemos o azar de calhar com uma professora que era alheia a este tipo de situações e
lavou as mãos… lavou as mãos e não puxou pela (…) nós tivemos ainda uns aborrecimentos as
duas… eu acho que ela me tomou por ponta e pronto reteve…” (EF7).

TAREFAS DOMÉSTICAS

As tarefas domésticas podem ser dificultadas por algumas características das doenças, a mãe
do menino com síndrome de Pradder-Willi refere “Se eu saio aqui da minha zona da comida eu fecho
a porta, se ele estivar em casa, fecho a porta e ando com a chave. Porque se não ele mesmo que
acabe de comer ele vem comer. Se apanhar a cozinha livre ele vem comer” (EF2).

A execução das mesmas é gerida em função da criança, refere outra mãe “Então eu tento fazer
sempre um comerzinho na ordem que ela mais goste, a gente antes de fazer o comer a gente avisa”
(EF4).

ADAPTAÇÕES NA CASA PARA DEVIDO ÀS NECESSIDADES ESPECIAIS DA CRIANÇA

As adaptações ao nível das habitações referem-se mais aos equipamentos necessários a uma
melhor prestação e os que tornam possível a permanência destas crianças no domicílio, nomeada-
mente ao que se refere aos cuidados respiratórios “Fiz muitos aerossóis (…) Aprendi… a aspirá-
lo… a meter-lhe aqueles soros todos como elas… aprendi…” (EF2), “desde que temos o oxigénio
e o oxímetro em casa” (EF6).

Por vezes, para fazer face a algumas dificuldades mais que adaptarem as suas casas, os pais
têm que utilizar os recursos que têm disponíveis para evitar perigos, como refere uma mãe “se eu
saio aqui da minha zona da comida eu fecho a porta, se ele estivar em casa, fecho a porta e ando
com a chave” (EF2).

Quando as casas não são passíveis de adaptações por vezes revela-se necessário mudar de casa
“a gente mora num quarto andar, a gente já fomos falar com a (…) para que eles nos mudem para
um rés-do-chão. (…) para mudarem a gente porque ela quando chega esta altura, o meu marido
tem que a levar sempre ao colo. A gente já não pode, mesmo de noite o meu marido tem que a levar
ao colo, a gente já não tem força porque ela não tem forcinha para subir as escadas, é um quarto
andar sem elevador” (EF4).

ESFORÇO FINANCEIRO

Uma mãe refere que o preço de algumas consultas é grande só se conseguem os serviços ao
nível privado “Só para ter uma ideia eu a ultima vez que foi em Dezembro fui a uma loja em Telheiras
que é também um centro de desenvolvimento infantil lá está, uma que numa consulta paguei 175
euros não é … também nesse sentido. (…) eu tenho que pagar uma psicóloga educacional para as
duas partes chegarem a um consenso de um plano de estudos” (EF7).

Apenas dois dos pais entrevistados têm um trabalho regular, dois trabalham ocasionalmente e
os restantes estão desempregados por dificuldades de articular os cuidados aos filhos e os empre-
gos. Uma mãe refere “eu tive a sorte de poder estar em casa com o meu filho, porque o meu mari-
do consegue ganhar para nós, não é…(…) tive de deixar de trabalhar… embora me tivesse custa-
do imenso… porque fez-me muito bem ir trabalhar… mas depois a gente também põe na balan-
ça… o que é importante para nós, se é o desenvolvimento de um filho ou se é a nossa satisfação
profissional… eu acho que é ver o nosso filho a desenvolver, se calhar, uma coisa não tem nada a
ver com a outra…” (EF2).
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As necessidades de cuidados levam muitas vezes a que os pais tenham de se desempregar “Eu
tive de deixar de trabalhar, para ter disponibilidade para lhe dar tudo a ele, ele é 100% dependente
para tudo, aí houve mudanças, eu não posso trabalhar porque preciso estar disponível (…) fico com
o tempo preenchido, não dá para ter emprego” (EF1).

E os custos com os tratamentos são inúmeros “fraldas, fisioterapias, e tudo…” (EF2); “tinha
explicações colectivas era ela mais dois meninos aquilo não resulta… ela tem que ter explicações
individuais” (EF7).

LIMITAR OU RESTRINGIR O TEMPO DE LAZER

As mães referem “eu mesmo assim consigo fazer uma vida quase normal, embora dentro de
certos limites mas muito normal.” (EF2).

Ao falar sobre as limitações da originadas pelas dificuldades de comportamento em sociedade
do seu filho uma mãe refere “a gente evita muitas vezes de ir a restaurantes e… pronto” (EF2) .

As maiores limitações surgem associadas às necessidades de cuidados provocados pelas pato-
logias, por exemplo uma mães refere “passamos horas a fazer aerossóis” (EF6).

O pai de um menino autista refere a discriminação como uma limitação para algumas activida-
des “às vezes a discriminação existe tipo no dia-a-dia, quando o (…) é aparentemente um menino
normal como os outros, cometem relacionamentos um bocadinho diferentes, as pessoas olham
para ele como se ele estivesse a reagir com falta de educação e comentários do género “ele não tem
educação”, “os pais não o educam” porque não se apercebem (…) não sabem a dificuldade dele”
(EM3).

As necessidades de cuidados levam muitas vezes a que os pais tenham pouco tempo para si
próprios “ preciso estar disponível para ir com ele às sessões de fisioterapia, estar disponível para
o deixar na creche depois para o voltar a ir buscar (…) só este ano é que está com prolongamento
até aqui só ia até às três depois vinha para casa o que ainda era mais condicionado, agora já con-
segue ficar até às cinco, com as horas do prolongamento já me dá mais tempo a mim disponível”
(EF1).

RELACIONAMENTOS COM SEUS CÔNJUGES, FILHOS E MEMBROS DA FAMÍLIA 
ALARGADA  

Uma esposa ao falar do esposo refere “Se calhar nesse aspecto é mais fácil falar com o meu
marido porque ele é que é um bocadito mais negativo, há coisas que lhe fazem confusão, coisas que
ele não compreende, eu vou mais a trás das coisas, não consigo ver o lado negro… consigo dar a
volta e procurar outra saída” (EF1).

Um pai reagiu assim ao saber do diagnóstico da filha “não quis acreditar teve assim uma explo-
são em que saiu da sala menos bem e entretanto eu sabia que havia qualquer coisa de errado por-
que acho que uma mãe sente (…) não quis voltar a falar de médicos eu tentei várias vezes… é uma
pessoa que adora, ama a filha acima de tudo… faz o que for preciso é um pai muito presente….
Pronto é uma pessoa que esta é a maneira de ser dele porque como ele mesmo diz não temos que
ter pena de nós temos de exigir mais que uma criança normal porque de uma criança normal nós
já temos que exigir mais só que tudo isto é muito bonito se nós parecemos aquele ponto da vida e
disséssemos para os dois o único problema da nossa vida é a (…) distanciou toda a gente inclusi-
vamente a mim…” (EF7) .

Outra mãe refere  “apanhei uma depressão muito grande e já fui duas vezes à loucura (…) por-
que é assim ele tem muitas crises, vai muitas vezes parar ao hospital em pânico, às vezes enerva-
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se muito com a menina, que a menina dá muito trabalho à gente então ele enerva-se muito, e às
vezes a vida também não dá, e ele entra muitas vezes em pânico e então vai parar já tem ido mui-
tas vezes parar às urgências do hospital” (EF4). 

CONCLUSÃO:

Os avanços da medicina têm permitido a sobrevivência e um melhor desenvolvimento de mui-
tas crianças com deficiência/doença crónica, no entanto muitos problemas de ordem física, emo-
cional e relacional continuam a existir e a colocar em risco o exercício da parentalidade e o superior
interesse da criança. Outros estudos mais abrangentes em termos de número de participantes e/ou
direccionados para áreas mais específicas da parentalidade são necessários para se poderem defi-
nir intervenções objectivas que reduzam o risco de maus-tratos nestas crianças. 
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