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Palavras-chave

Resumo

Necessidades educativas especiais, Criancas com NEE, Familias,
Apoio Social, Grupos de apoio.

O nascimento de uma crianca com Necessidades Educativas
Especiais (NEE) é um acontecimento inesperado na vida de uma
familia e de todos os seus elementos. Se no passado a atencao se
centrava sobretudo na crianca e na perturbacdo de que era
portadora, na atualidade, a familia, em especial os pais, séo
encarados como 0s principais intervenientes e promotores do
processo de desenvolvimento da crianga. O estagio realizado na
Associacdo Diferentes e Especiais (ADE), localizada em Vagos,
permitiu-nos efetuar uma investigagdo com o objetivo de construir
conhecimento relevante sobre a importancia dos grupos de apoio
na vida das familias com criangcas com NEE, mais concretamente,
as suas tipologias e dindmicas, motiva¢cGes que conduzem a estes
grupos e beneficios decorrentes da participagdo nos mesmos.
Apostando-se numa metodologia qualitativa (estudo de caso),
observou-se uma sessdo do grupo de apoio (observacdo nao
participante), foram aplicados questionarios e realizadas
entrevistas semiestruturadas a maes de criangas com NEE. Os
dados obtidos permitiram aprofundar a reflexdo sobre o impacto e
eficacia que os grupos de apoio tém na vida destas familias. Com
0 presente relatério pretende-se dar a conhecer todo o percurso
investigativo realizado no decorrer do estagio, no qual se objetivou
owir a “Voz’ destas familias, reconhecendo-lhes as suas
percecdes, necessidades, sentimentos, lutas e vitdrias.
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The birth of a child with special needs is an unexpected event in
the life of a family and all its members. While in the past all
attention was centered mainly on the child and his /her disabilities,
nowadays the family, especially the parents, are considered the
main interveners and promoters of the child’s development
process. The present internship, done at the Different and Special
Association (Associagéo Diferentes e Especiais - ADE), situated in
Vagos, allowed us to develop a case study whose main purpose
was to acquire pertinent knowledge on the importance of support
groups in the life of the families with children with special needs, to
analize its typologies and dynamics, the motivations that lead the
parents to these groups and the benefits taken from their
participation.

The case study, based on a qualitative methodology, included the
observation of a support group session (non-participant
observation), the application of questionnaires and the
implementation of semi-structured interviews to the mothers of
children with special needs.

The obtained data enabled us to acknowledge and reflect upon the
impact and effectiveness that the support groups have in the lives
of these families. This report’'s main purpose is to divulge all the
research that was done during the internship. Most importantly, our
goal has been to hear the “voice” of these families, identifying their
perceptions, their needs, struggles and achievements.
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Introducéo

O nascimento de uma crianga com necessidades educativas especiais (NEE),
ainda que anunciado durante a gravidez, é sempre um acontecimento inesperado na
vida de qualquer familia. Apesar de toda a adversidade, muitas sdo as familias que
continuam a resistir. Nenhuma pessoa esta preparada para se tornar pai/mae de uma
crianca com NEE (Baker,1989, cit. por Coutinho, 2004). Segundo Fewel (1986), cit. por
Coutinho (2004), “a existéncia de uma crianga com necessidades especiais no seio de
uma familia, coloca exigéncias que podem dificultar a capacidade da mesma para
funcionar eficazmente e torna-la mais vulneravel” (p.55). De acordo com a Declaragdo
de Salamanca (Unesco, 1994), a educacao de uma crian¢a ndo é uma tarefa facil. No
caso de criangas com NEE, torna-se premente que esta tarefa seja compartilhada por
profissionais que apoiem e valorizem os pais no assumir da sua fungdo de
progenitores.

A funcéo de técnico superior de educacéo, na area da educacédo e formacéo de
adultos, estabelece como algo fundamental, o apoio e a capacitacdo do adulto na
concretizacdo e orientacdo do seu projeto de vida, o que requer um processo de
formacéo transversal a todas as suas vivéncias. De acordo com Lima et al. (1988), cit.
por Cavaco (2002), “ndo s6 o sistema formal de ensino como toda a sociedade, tém o
dever de transformar em momentos educativos as situacGes de desempenho pelos
adultos nos seus diversos papéis sociais: como produtor, como consumidor, como
progenitor, como cidad&do, como elemento do ecossistema” (p.19).

O conhecimento e reconhecimento de um movimento civico, de ambito
nacional, denominado Pais em Rede, composto por “familias especiais” e o contacto
com um grupo de apoio da Associacdo Diferentes e Especiais (ADE) permitiu o
desenvolvimento de uma nova sensibilidade as questdes relacionadas com as NEE,
mas igualmente com as necessidades e dificuldades sentidas pelas familias destas
criangas e jovens. Adotando as familias com filhos com NEE que participam neste
grupo de apoio como objeto de estudo, pretendeu-se com o estagio efetuado na ADE,
averiguar e construir conhecimento relevante sobre a importancia dos grupos de apoio
na vida das familias com criangas com NEE, mais concretamente, as suas tipologias e
dindmicas, motivagbes que conduzem a estes grupos e beneficios decorrentes da

participacdo nos mesmos.
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Pretendeu-se, ainda, com este estudo ouvir a “Voz” destas familias,

reconhecendo-lhes as suas percecdes, necessidades, sentimentos, lutas e vitérias.

“Se pretendemos que a familia seja um veiculo efetivo e
participativo na inclusdo, é imperativo que ela possa
partilhar os seus sentimentos e as suas perdas com alguém
que a ajude a construir uma nova Vvisdo, uma nova
possibilidade de ajuste a uma adaptacdo positiva” (Gomes,
2007, p.25).

O presente relatério de estagio encontra-se estruturado da seguinte forma:
introducdo, parte | — Enquadramento teérico, parte |l — Estudo empirico, concluséo,
referéncias bibliograficas e, por ultimo, os anexos. Na introducédo € contextualizado o
relatério, as motivacbes que lhes estdo subjacentes e a organizacdo interna do
trabalho. Na primeira parte é realizado o enquadramento tedrico, no qual s&o
apresentados 0s principais conceitos e teorias decorrentes da tematica abordada no
estagio. Na segunda parte € dado a conhecer o tipo de investigacdo que nos
propusemos realizar, o problema de base deste estudo de caso, as questdes de
investigacdo decorrentes do mesmo e 0s objetivos definidos. Sdo também
apresentados os procedimentos metodoldgicos, as técnicas de recolha e analise de
dados utilizados e a caracterizacdo dos participantes. Posteriormente é feita a
apresentacdo e analise dos dados recolhidos. Ainda neste ponto, sdo discutidos os
resultados, tendo em consideracdo o quadro teérico anteriormente apresentado. De
seguida, apresenta-se a conclusdo, as referéncias da bibliografia consultada e os

anexos produzidos ao longo da investigacao.
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PARTE | - ENQUADRAMENTO TEORICO

“All stories matter.
The wisdom in the story of the most educated and powerful person is often not greater
than the wisdom in the story of a child,

and the life of a child can teach us as much as the life of a sage”.

Remen (2007)
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1. As Necessidades Educativas Especiais (NEE) e a Familia

1.1.As NEE

“Todos os homens nascem livres e iguais em Dignidade e Direitos”.

Art.1 - Declaragéo dos Direitos Humanos

Nem sempre a palavra inclusdo e os esforcos para a alcancar estiveram tao
presentes na ordem do dia. Nos tempos mais remotos, as pessoas com deficiéncia
eram consideradas inlteis e abandonadas a sua sorte. Somente no século XIX
surgiram as primeiras acfes de assisténcia a estas pessoas, através da criacdo de
centros especializados, tornando-as invisiveis para o resto da sociedade (Unesco,
2007).

A evolucdo das comunidades e o alicercar da crenca no respeito pela vida
humana conduziram a uma nova aceitacdo da pessoa encarada como deficiente. O
proprio conceito de deficiéncia deixou de ser considerado apenas como uma limitacéo
severa mas como algo a que toda a comunidade deveria dar resposta.

Deste modo, surgiu o conceito de Necessidades Educativas Especiais (NEE),
introduzido pelo Warnock Report, em 1978, no Reino Unido. Esta nova designacao
veio pbr em causa toda a intervencdo educativa, 0s sistemas de categorizacdo de
deficiéncias até ai usados, valorizando a avaliacdo das caracteristicas individuais de
cada crianca. Significou, igualmente, o afastamento do paradigma médico-psicolégico,
gue durante décadas colocou a ténica na valorizacdo excessiva das classificacdes e
dos défices, conduzindo a processos de estigmatizacdo, discriminacdo e de
despersonalizacdo dos individuos com incapacidades (Madureira, 2005). Segundo a
mesma autora, a intencdo de retirar o estigma das classificacbes médicas e
psicolégicas nado foi conseguida, sendo o conceito de NEE encarado “como uma
categoria referente a um grupo homogéneo (...) que continua a ser percecionado pela
escola como deficitario em algum aspeto do seu desenvolvimento ou da sua
aprendizagem” (p.20).

Em 1994, com a Declaracdo de Salamanca, o conceito de NEE foi adotado e
redefinido, passando a abranger todas as criangas e jovens cujas necessidades
envolvessem deficiéncias ou dificuldades de aprendizagem, incluindo tanto criangas
em desvantagem como as chamadas superdotadas, bem como criancas de rua ou em
situacao de risco, as que trabalham, as de populagfes remotas ou nédmadas, criangas

pertencentes a minorias étnicas ou culturais e criancas desfavorecidas. A mesma
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declaracédo indica que a expressdo "necessidades educativas especiais" se refere a
criancas ou jovens cujas necessidades educativas tém origem em deficiéncias ou
dificuldades de aprendizagem (Unesco, 1994).

Em Portugal este conceito foi adotado na década de 90, através da publicacdo
do Decreto-Lei n.° 319/91, de 23 de agosto, “constituindo um marca decisiva na
garantia do direito de frequéncia de escolas regulares a alunos que, até entdo,
estavam a ser educados em ambientes segregados” (ME, 2001, p.12). De acordo com
0 mesmo autor, este conceito abarca um grupo muito heterégeno de alunos, podendo
as incapacidades ir de um grau ligeiro a severo, apresentado um carater mais ou
menos prolongado. Verificou-se, ainda, que apesar da inovacdo deste conceito, 0
mesmo acabava por estar muito centrado nos problemas dos alunos, nao
contemplando fatores extrinsecos que pudessem estar na origem destas dificuldades.
Com a necessidade de se realizarem adaptacdes curriculares ocorreu a
sistematizacdo de alunos com NEE em dois grandes grupos (Permanentes e
Temporarias), cada um deles com categorias especificas e que sao apresentadas no

guadro seguinte (Correia,1999).

Tipos de Necessidades Educativas Especiais (NEE)

Permanentes Tipos

Caréater intelectual: deficiéncia intelectual (ligeira,
moderada, severa, profunda); dotados e sobredotados.
Carater Sensorial: Invisuais e ambliopes; surdos e hipo

Exigem adaptagfes generalizadas do
curriculo de acordo com as caracteristicas

do aluno, mantendo-se durante um grande | acusticos.
. . Carater Emocional: psicose e outros; comportamentos
periodo do seu percurso escolar. Aqui graves

inserem-se as criangas e jovens com Carater Motor: paralisia cerebral; distrofia muscular, spina
bifida, outros.

Carater Processologico: dificuldades de aprendizagem.
Outros problemas de saude: sida; asma; cancro;

epilepsia, diabetes; hemofilia, problemas cardiovasculares.

alteracdes a nivel organico, funcional, que
apresentam défices socioculturais e

econdmicos graves.

Autismo

Temporarias Tipos
Exigem adaptagBes curriculares num | DistUrbios ligeiros ao nivel do desenvolvimento das
funcbes superiores: motor;

periodo de tempo especifico e reduzido,
de acordo com as caracteristicas do aluno.

linguistico; percetivo; sécio emocional.
Disturbios ligeiros na aprendizagem da: leitura; escrita e
calculo.

Quadro 1 - Tipos de Necessidades Educativas Especiais (NEE)

Fonte: Adaptado de Correia (1999).

Com os Decretos-Lei n.° 6 e n.° 7 de 18 de Janeiro de 2001, relativos aos

novos modelos de gestéo curricular nos ensinos basicos e secundarios, é definido o

conceito de NEE de carater prolongado:

“Consideram-se

alunos

com necessidades educativas

especiais de carater prolongado aqueles que experienciam
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graves dificuldades no processo de aprendizagem e
participagdo no contexto escolar, familiar e comunitario,
decorrentes da interagdo entre fatores ambientais (fisicos,
sociais e atitudinais) e limitagBes de grau acentuado ao nivel
do seu funcionamento num ou mais dos seguintes dominios:
sensorial (visdo e audi¢do); motor; cognitivo; comunicacao,

linguagem e fala; emocional e personalidade” (ME, 2001, p.13).

A integracéo de todas as criangas e jovens no sistema educativo tem colocado
novos desafios a escola, tendo esta a importante tarefa de “desenvolver uma
pedagogia centrada nas criancas, suscetivel de as educar a todas com sucesso,
incluindo as que apresentam graves incapacidades” (Unesco, 1994, p.10). Com a
Declaragdo de Salamanca surge, também, o conceito de Escola Inclusiva, uma escola
gue atenda todos os alunos, garantindo-lhes o direito de acesso a educacédo e onde
sédo responsabilizados os varios agentes: Estado, Escola e Familia.

Nao so6 na escola como em todos os locais que constituem o nosso mundo, “a
inclusdo e a participacdo sao essenciais a dignidade e ao desfrute e exercicio dos
direitos humanos (...) e a uma genuina igualdade de oportunidades” (Unesco, 1994,
p.11).

18



1.2. A Familia

“A simples descrigcdo de uma familia ndo serve para transmitir a riqueza e a
complexidade relacional desta estrutura”.
Costa (2004)

A familia é encarada como algo fundamental na vida de todos os seres
humanos. Segundo Alarcdo (2000), trata-se de um grupo institucionalizado,
normalmente estavel, que constitui a importante base da vida social de cada individuo,
um dos lugares mais privilegiados de construcdo social da realidade. A complexidade
deste conceito tem levado ao aparecimento de diversas definicdes de familia que, de
um modo geral, a encaram como “um sistema, um conjunto de elementos ligados por
um conjunto de relagbes, em continua relacdo com o exterior, que mantém o seu
equilibrio ao longo de um processo de desenvolvimento” (Sampaio, 1985, cit. por
Alarcao, 2000, p.35).

A extrema importancia da familia na vida de cada individuo esta relacionada
com o facto de esta apresentar como funcg@es principais a prestacdo de cuidados,
satisfazendo as necessidades fisicas e afetivas dos seus elementos (funcao interna), e
a socializacdo dos seus membros, proporcionando a transmissao de valores e de uma
determinada cultura (funcdo externa) (Minuchin, 1979, cit. por Costa, 2004). Ainda
segundo Relvas (1996), a familia tem a tarefa primordial de promover o sentido de
pertenca e individualizacdo dos seus elementos.

A atual perspetiva sistémica social encara “a familia como um “todo” social,
com caracteristicas Unicas, que, por sua vez, se insere num conjunto mais vasto de
influéncias e redes sociais” (Serrano & Correia, 2000, p.19). Deste modo, a familia,
tratando-se de um sistema, acaba por também ela fazer parte de outros sistemas,
nomeadamente a comunidade e a sociedade (Alarcdo, 2000). O sistema familiar é
ainda constituido por subsistemas, nomeadamente, o individual (composto pelo
individuo), o parental (constituido pelos pais), o conjugal (o casal) e o fraternal
(composto pelos irmaos). Estes subsistemas apresentam funces diferentes mas
intrinsecamente relacionadas (Idem). O subsistema parental, encarado como o
subsistema executivo da familia, promove o desenvolvimento e o crescimento das
criangas, tendo em vista a sua socializagdo, fornecendo as condi¢bes necessérias. O
subsistema fraternal permite a aprendizagem da interagéo social, “a relagédo fraterna
funciona como o laboratorio da vida social” (Costa, 2004, p.78), sendo vital para o

desenvolvimento dos individuos.
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Tal como os individuos que constituem uma familia também esta apresenta o
seu ciclo vital, que segundo Relvas (1996) consiste na sequéncia previsivel de
transformacgdes na organizagdo da vida familiar, de acordo com o cumprimento de
tarefas bem definidas. O ciclo vital da familia € constituido por diferentes estadios
como se pode verificar atraves da Figural.

O ciclo de vida da familia

>

1° Estadio 2° Estédio 3° Estadio 4° Estadio 5° Estadio 6° Estadio 7° Estadio
Familia sem Familia a Familia a Familia com Lauching Empty nest Reforma
criancas procriar criar/educar adolescente (a familia O “ninho” Periodo entre
Namoro, Crianca + Crianca + filho + velho como centro esta vazio, areformaea
casamento, velha em velha em adolescente de todas as crias morte.

até ao idade pré- idade escolar (atingiu a langamento partiram; os

nascimento escolar (0-5 (6-12 anos) puberdade) dos jovens pais estdo

do 1°filho anos) (13-18 anos) adultos) s6s, de novo.

Figura 1l - O ciclo de vida da familia

Fonte: Adaptado Jones (2000), cit. por Santos (2010).

De acordo com Santos (2010), a passagem por cada um dos estadios exige
dos membros da familia esforco de adaptacdo, sendo diversas as variaveis
relacionadas com uma vivéncia das transicbes harmoniosa ou exigente em termos de
recursos emocionais dos membros da familia.

As mudancas esperadas ao longo do ciclo de vida da familia sdo designadas
na literatura como mudancas de primeira ordem (Jones, 2000, cit. por Santos, 2010).
Com as mesmas a familia desenvolve um processo de adaptacdo, reencontrando
pouco a pouco o seu equilibrio. No ciclo de vida de muitas familias podem ocorrer
mudancas mais dramaticas, designadas por mudancas de segunda ordem (Jones,
2000, cit. por Santos, 2010), “por serem inesperadas e muito diferentes das normais
expectativas, exigem subitamente reavaliacdo e reajuste dos membros da familia, e

das suas dinamicas internas e de interface com o exterior” (Santos, 2010, p. 953).

Encarando a familia como um ser vivo, em constante mutacéo, de acordo com
a perspetiva ecoldgica, todos os individuos que a compdem se encontram num
processo de desenvolvimento constante e dindmico, passando por varios contextos ou
sistemas ecoldgicos, levando a reestruturacdo dos mesmos (Serrano & Correia, 2000).
Esta perspetiva Urie Bronfenbrenner

tedrica criada por “considera que o

desenvolvimento humano tem a ver direta e indiretamente com todo o contexto onde
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este ocorre. Tal contexto compreende ndo apenas o individuo, mas também sistemas
contextuais dindmicos, modificaveis e em constante desenvolvimento no seu interior e
na interface com diferentes contextos, mais ou menos vastos, mais ou menos
proximos” (Portugal, 1992. p. 26).

No seu modelo, Bronfenbrenner considerou um conjunto de niveis e sistemas
ecolégicos apresentados na figura 2:

Macrossistema

Atitudes e ideclogias da cultura

Exossistema

Familia alargada

Mesossistema
Vizinhos
Microssistema

Familia Escola

Crianga
médico colegas

familia

Amigo

lgreja

Servigos
juridicos

media
Servigos sociais

Figura 2 - Modelo da ecologia do desenvolvimento de Bronfenbrenner.

Fonte: Adaptado de The Child: Development in a Social Context, edited by C.B. Kopp & J.B. Krakow,
(1982), Addison — Weslwy Publishing, Massachusetts, cit. por Serrano & Correia (2000).

-Microssistema: relaciona-se com o0s papéis e relacdes experienciadas pelo
individuo no contexto em que funciona, familiar e educacional (Serrano & Correia,
2000, p.21).“Este é concebido como um local onde os individuos podem estabelecer
interacbes face a face. O lar, a escola, o infantario, o local de trabalho” (Portugal,
1992, p. 38).

- Mesossistema: constituido pelas interacdes entre os contextos, nos quais o
individuo participa ativamente. “As interacdes nos subsistemas exercem influéncias
imediatas nos resultados das criangas. E essas influéncias fazem-se notar sempre que
a crianca e a sua familia vo negociando as suas trocas nas rotinas diarias, quer nos
seus ambientes, quer na comunidade” (Serrano & Correia, 2000, p. 23).

- Exossistema: abrange o0s contextos nos quais o individuo ndo participa
ativamente, tendo os acontecimentos que ocorrem nestes espacos influéncia sobre o
mesmo, por exemplo, local de trabalho dos pais (Idem).
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- Macrossistema: “envolve o sistema de valores e crengas culturais de uma
sociedade. Constitui um conjunto de fatores sociais mais abrangentes mas que
influenciam de igual modo cada um dos outros niveis ou subsistemas” (Serrano &
Correia, 2000, p.23).

‘A familia é o primeiro contexto em que ocorre o
desenvolvimento da crianca; é a qualidade das relagdes no
seio da familia que afeta profundamente o que as criancas
aprendem, o que fazem, aquilo em que acreditam, o modo
como tratam os outros, e o tipo de adultos em que se
transformardo” (Nugent, 2005, cit. por Santos, 2010, p. 949).
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1.3. A Familia de criangas com NEE

"S6 é possivel ensinar uma crianga a amar
amando-a."

Wolfgang von Goethe

O nascimento de uma crianca é sempre uma fase marcante no ciclo vital de
gualquer familia. Quando a crianca apresenta NEE estamos perante um
acontecimento que pode ter um impacto profundo na mesma, a familia vé-se perante
uma mudancga de segunda ordem, conduzindo ao reavaliar de expetativas e ajuste de
papéis, de modo a reencontrar o equilibrio, dando resposta as necessidades de todos
0s membros, incluindo as da nova crianga (Santos, 2010).

A familia tanto se pode fortalecer, como se desintegrar (Costa, 2004). Deste
modo, a reacdo das familias e dos proprios pais é bastante diferente, estando
dependente “dos mecanismos psicolégicos e do ajustamento pessoal, a forma como a
noticia/diagnéstico é dada” (Coutinho, 1997, Branddo, 1999, cit. por Gomes, 2007,
p.19).

A obtencdo do diagnéstico de uma perturbacdo provoca uma amalgama de
emocodes e sentimentos nos pais, como resultado do confronto com a dura realidade

(Felizardo, 2010), conduzindo a momentos de grande “stress” e de angustia.

“A nunca chegada do bebé idealizado, sonhado, e a sua
substituicdo por uma pessoa ndo desejada, inesperada,
desconhecida (...) provoca normalmente sentimentos iniciais de
choque, desapontamento, incerteza, frustragcdo, faria, depressao,
culpa, negacdo, medo, evitamento, rejeicdo, confusdo” (Hardman et
al., 1999, p. 70-71, cit. por Santos, 2010, p. 953).

De acordo com Turnbull e Turnbull (1990), cit. por Pereira (1996), a forma
como a perturbacgdo afeta a familia estd dependente de quatro importantes variaveis:
caracteristicas do distlrbio, caracteristicas da familia, caracteristicas individuais de
cada membro da familia e situagdes especiais, como a pobreza e o abandono. Deste
modo, 0 processo de adaptacdo e ajustamento parental as NEE colocard em causa
uma grande diversidade de fatores que irdo provocar na familia uma necessidade de

mudanca e de busca de reequilibrio.
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Varios estudos tém documentando as exigéncias emocionais e 0 stress
vivenciados pelos pais de criangcas com necessidades especiais ou doenga cronica
(Wade, Taylor, Drotar, Stancin & Yeates, 1996; Warfield, Krauss, Hauser-Cram,
Upshur & Shonkoff, 1999, cit. por Barnett, Clements, Kaplan-Estrin & Fialka, 2003).
Para além do stress associado ao nascimento de uma crianga, os pais tém de lidar
com os diagnosticos médicos, consultas frequentes e o volume de trabalho adicional
para tratar de uma crianga com NEE. De acordo com Barnett et al. (2003), quando as
estratégias para lidar com as situacbes ndo sdo as mais eficazes podem ocorrer
problemas conjugais, familiares e no ambito profissional. Familias com criancas com
NEE experienciam um maior nimero de conflitos conjugais, sdo menos propensas a
confiar no apoio social disponivel e inseguras relativamente ao apoio que os familiares
e amigos possam fornecer (Powers, 1993; Speltz et al.1990, cit. por Barnett et al.,
2003).

A investigagdo tem ainda demonstrado que os niveis elevados de stress,
ansiedade e depressao evidenciados por pais de criangas com NEE apresentam um
impacto negativo sobre a funcdo parental (Crnic, Greenberg, Ragozin, Robinson &
Basham, 1983; Singer et al., 1993, cit. por Barnett et al., 2003).

Apoés a confirmacdo do diagndstico, os pais atravessam um periodo de luto
pela perda do filho sonhado. De acordo com Brazelton e Cramer (1992), cit. por
Felizardo (2010), o afeto ao recém-nascido desenvolve-se tendo por base os
relacionamentos preliminares com a crianca idealizada. Ocorre o risco da vinculacao
nao se desenvolver, uma vez que a crianca deixa de ser encarada como motivo de
orgulho, transformando-se na prova de falhanco dos pais (Brazelton & Cramer, 2001).

As reacBes dos pais perante a informacéo de que o filho apresenta NEE tém
sido comparadas as experiéncias de perda de alguém amado, por morte ou separacao
(O’Hara & Levy, 1984, cit. por Correia, 1999).

O processo de luto pelo filho sonhado torna-se uma experiéncia dolorosa, na
medida em que “as criangas representam o futuro, sdo a projecdo dos pais, os frutos
da sua passagem pela vida. Sobre eles sdo depositadas as maiores expectativas de
construcdo do que os pais sonharam mas néo tiveram oportunidade de edificar, como
a liberdade, a paz e a felicidade” (Rebelo, 2007, p.123).

Este processo de luto decorre em sete fases: Choque — aparece a confusao e a
desorganizacdo; Negagdo — alguns pais procuram outro diagnéstico que seja mais
favoravel; Zanga — os pais tentam encontrar a causa da perturbacéo, sentimentos de
culpa e de responsabilidade pela situacdo; Tristeza — fase que pode permanecer por
um longo periodo de tempo; Distanciamento — aceitacdo da realidade mas perda de

sentido; Reorganizacdo — aparecimento da esperanca; e Adaptacdo — fase de
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aceitacdo da criangca com perturbacdo, procurando ir ao encontro das necessidades
especiais desse elemento da familia (Hornby, 1992, cit. por Craveirinha, 2003).

Apesar da dor associada ao processo de luto das familias, segundo Powell e
Ogle (1991), cit. por Costa (2004), a situacdo pode traduzir-se numa experiéncia
criadora de “forga positiva” nos elementos das familias.

Muitos estudos neste ambito tém ressaltado os aspetos negativos e patologicos
das familias com criangas com NEE, que implicam consequéncias prejudiciais na
autoestima parental e familiar, elevado grau de responsabilidade, alteracbes nas
rotinas da familia e limitac6es ao crescimento pessoal de cada elemento da mesma,
podendo no futuro ocorrer o desenvolvimento de perturbacdes no bem-estar e saude
mental dos seus elementos (Felizardo, 2010).

Gupta e Singhal (2004) referem que ndo sdo 0s pais 0s Unicos afetados, mas
também os irmdos e as interac6es entre todos os elementos da familia. De acordo
com 0s mesmos autores, as dificuldades das familias sdo influenciadas por variaveis
como a idade, o sexo e a severidade da perturbacdo da crianca e por fatores como a
classe social, o rendimento familiar e os recursos familiares de coping. Fine (1991), cit.
por Felizardo (2010), considera este modelo de interpretacdo da adaptacdo e
ajustamento parental redutor e simplista, salientando que néo é a existéncia de stress
no contexto familiar que € problemético, mas a forma como a familia vive com o
mesmo e como organiza a vida diaria.

Monteiro, Matos e Coelho (2004) chamam a atencdo para o facto de nem todos
os elementos da familia experienciarem consequéncias negativas resultantes do
processo de ajustamento as NEE. Numa investigacéo efetuada por Mullins (1987), cit.
por Gupta e Singhal (2004), foram analisados sessenta livros escritos por pais de
criancas com diversos tipos de NEE, tendo-se verificado que a maioria dos pais
assumiu que a experiéncia de ter um filho diferente promoveu uma vida mais
significativa e enriquecida. Também no estudo efetuado Homby (1992), cit. por Gupta
e Singhal (2004), foi possivel verificar que a experiéncia de ter um filho com NEE
proporcionou sentimentos positivos e a consciéncia de um profundo crescimento
pessoal.

Serrano (2007) apresenta um quadro adaptado de A. Turnbull, J. Summers e
M. Brotherson (1986), que propdem um ciclo de vida familiar para familias com
criancas com NEE associado a sete estddios desenvolvimentais: casal,
crescimento/desenvolvimento e pré-escola, idade escolar, adolescéncia, iniciacdo a
vida adulta, pds-parental e envelhecimento, apresentados no Quadro 2. Todos estes

estadios acarretam areas de stress, ou seja, preocupacdes relativas as caracteristicas
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especiais da crianca, aspetos escolares e relacionais, oportunidades de socializacéo,

seguranca e cuidados a longo prazo.

Estagio

Areas de stress

Casal

Expectativa de ter filhos.

Adaptacéo a vida a dois.

Crescimento/desenvolvimento e

pré-escola

Medo de que a crianga tenha algum problema.
Diagndstico.

Procura de ajuda e tratamento.

Falar aos outros familiares aos irméos acerca do

problema.

Idade escolar

Reag0es de outras criangas e familiares as carateristicas
especiais da crianca.

Escolaridade.

Adolescéncia

Rejeicdo aos companheiros.
Preparacao vocacional.

Aspetos relacionados com a emergéncia da sexualidade.

Iniciacdo a vida adulta

Preocupac@es de habitacéo.
Preocupacdes financeiras.

Oportunidades de Socializacao.

P6s-maternal

Preocupacédo com a seguranca e cuidados a longo prazo
do filho.
Lidar com os interesses do filho no que respeita a

namoro, casamento.

Envelhecimento

Cuidado e supervisao do filho com NEE pés-morte dos
pais.
Transferéncia de  responsabilidade para outro

subsistema familiar ou prestador de servigos

Quadro 2 - Ciclo vital da familia com uma crianga com NEE.

Fonte: Adaptado de Turrnbull, A; Summers, J.; Brotherson, M. (1986). Family Life Cycle in Gallagher, J &

Vietze, P. (Eds.). Families of Handicapped Persons. Baltimore. Paul H. Brookes cit. por Serrano (2007).

Outro estudo efetuado na mesma area considera a existéncia de quatro

momentos de stress na vida dos pais com filhos com NEE:

1.Quando os pais se inteiram que o filho tem uma deficiéncia;

2.Quando chega o momento de proporcionar educacédo a crianca com NEE e

h& necessidade de encarar as possibilidades escolares;
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3.Quando a crianga com NEE deixa a escola e tem necessidade de enfrentar
as confusfes e frustracdes pessoais como todos os outros adolescentes;

4.Quando os pais envelhecem e n&o podem dar continuar de assumir a
responsabilidade de cuidar do seu filho (Mackeith, 1973, cit. por Costa, 2004, p.91).

De acordo com Allen (1992), cit. por Medeiros (2009) podem ser identificadas
algumas fontes de stress que familias com criancas com NEE podem vivenciar:
tratamentos médicos muito caros e que, por vezes, implicam risco de vida; cirurgias e
hospitalizacdes que ocorrem muitas vezes e por periodos bastante longos; problemas
de despesas e complicacBes financeiras devido a necessidade de alimentagcédo e
equipamentos especiais; crises de desanimo ou preocupacdes constantes devido a
problemas graves, tais como dificuldades de respirar e convulsfes; problemas de
transporte, dispensa do emprego para acompanhar o filho as consultas e tratamentos;
dificuldade em encontrar um lugar onde deixar o seu filho, ou de uma colocacgéao
educacional adequada; a fadiga constante, insénias, o pouco tempo livre para
atividades recreativas ou de lazer; os ciumes ou rejeicdes por parte dos irmaos que
veem a crianca com NEE como recebendo a atencéo e recursos da familia; problemas
conjugais que podem surgir devido a questdes financeiras, fadiga, ou divergéncias de
opinido face a situacdes de lidar com a crian¢a; ou ainda ciime do pai ou mae face a
atencao dada a crianca pelo outro cénjuge.

Cunningham e Davis (1985), Baker (1991), cit. por Gronita (2007) apresentam

um sistema de classificacdo dos sentimentos mais comuns vivenciados pelos pais:

e Sentimentos de superprotecdo
Apds o nascimento de um filho € comum a todos os pais sentimentos de
protecao relativamente a um recém-nascido vulneravel, podendo estes tornar-se em
superprotecdo com acrescida sensibilidade e negativismo no caso de a crianga ter

NEE.

e Sentimentos de inadequacéo
Uma crianga portadora de NEE pode causar sérias duvidas relativamente a
fungéo reprodutiva dos pais, uma vez que o ser humano tem como desejo ver os filhos

como uma extensao de si.
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e Sentimentos de embaraco
As reacdes de outras pessoas (exemplo: reacdes de evitamento por parte dos
amigos, vizinhos, irmdos ou aveés), podem conduzir os pais a sentimentos de
embaraco. Certas atitudes podem transmitir aos pais a ideia de que fizeram algo de
mal, o que pode fazer com que adotem posi¢des de desafio ou de desculpabilizagéo.

e Sentimentos de culpa
Os pais podem culpar-se das necessidades especiais apresentadas pelo seu
filho. Principalmente as mées preocupam-se com algo que possam eventualmente ter
feito durante a gravidez. E, ainda, provavel que estes sentimentos estejam presentes

guando os pais sentem que ndo estdo a fazer o suficiente para ajudar a crianca.

e Sentimentos de medo
A perda de expetativas conduz ao aparecimento de incertezas relativamente ao
futuro da crianca. Os pais podem recear estabelecer uma relacdo forte com uma

crianca doente que tenha uma expectativa de vida curta.

Turnbull et al., (1986), cit. por Serrano (2007), adaptando os conceitos da teoria
sistematica familiar as familias com criancas com NEE, apresentam uma estrutura
conceptual do funcionamento familiar constituida por quatro componentes essenciais:
recursos, interacao, funcdes e estilo de vida.

Os recursos da familia relacionam-se com as caracteristicas das necessidades
especiais da crianca, da familia e caracteristicas pessoais dos individuos, sendo estes
pensados como o input na interacdo da familia. A interacdo familiar compreende as
relacdes estabelecidas entre os varios subsistemas da familia.

As fungbes da familia representam as diferentes necessidades que a mesma
deve assegurar. “A finalidade ou output da interacdo da familia € produzir respostas
gue preencham as necessidades associadas as suas funcdes” (Serrano, 2007, p.47).
O estilo de vida da familia consiste na sequéncia de mudangas desenvolvimentais ou
nao desenvolvimentais que afetam as familias.

Todas as familias tém como papel principal dar resposta as necessidades
individuais e coletivas dos seus membros que, de acordo Turnbull et al. (1984), cit. por
Pereira (1996), se podem agrupar em sete categorias: econdémicas, de cuidados

diarios, recreativas, de socializacdo, de autoidentidade, de afeto e de atendimento
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educativo. No caso das familias com criangcas e jovens com NEE, o suprir destas
necessidades torna-se, por vezes, uma tarefa ainda mais dificil.

Em termos de necessidades econdémicas, a existéncia de uma crianga com
NEE na familia pode levar ao aumento de despesas relativas a medicamentos,
terapias e ajudas técnicas. O abandono da carreira profissional por um dos pais, para
proceder a um acompanhamento da crianca, vai de igual modo influenciar o nivel de
necessidades econdémicas e financeiras sentidas pelas familias.

De acordo com Pereira (1996), os cuidados diarios a prestar a uma crianca
com NEE podem constituir um pesado fardo para a familia. Estas responsabilidades
podem ter impacto no bem-estar psicolégico e fisico dos pais (Seligman & Meyerson,
1992, cit. por Pereira, 1996).

As familias sentem, igualmente, necessidades em termos de atividades
recreativas, sendo estas fundamentais para a socializacéo e para o fortalecimento das
interagdes familiares. Em estudos efetuados, as familias referiram as dificuldades que
sentiram em organizar saidas a praia, ao campo, devido ao facto de apresentarem
elementos com NEE (Dunlap & Hollingsworth, 1977; Lonsdale, 1978, cit. por Pereira
(1996). No entanto, estas atividades sdo fundamentais, uma vez que vao ao encontro
das necessidades psicossociais dos individuos e favorecem o Vvivenciar de
experiéncias com os seus pares, promovendo a sua integracédo (Pereira, 1996).

A presenca das NEE na familia pode ter um impacto na identidade pessoal da
mesma. Pode influenciar os sentimentos de competéncia e de autoestima vivenciados
pelos pais, assim como a autoimagem que os irmdos de criancas com NEE
constroem. Verifica-se, ainda, que “guando todas as atividades da familia se
desenvolvem a volta da deficiéncia, esta corre risco de se transformar na maior
caracteristica da identificacdo da familia” (Pereira, 1996, p.41).

As familias apresentam necessidades ao nivel de apoio afetivo-emocional, na
medida em que, segundo A.P. Turnbull et al., (1984), cit. por Pereira (1996), a pessoa
portadora de NEE pode influenciar de modo negativo ou positivo a capacidade da
familia para estabelecer o afeto e o carinho. No entanto, atualmente ndo ha duvidas de
gue o afeto da familia promove a resolugéo de necessidades de equilibrio fisico e
emocional.

A.P. Turnbull et al.,, 1984, cit. por Pereira (1996), salientam, também, as
necessidades educativas sentidas pelas familias com criangcas com NEE, sendo estas
mais enfatizadas pelos profissionais do que pelos pais. As familias apresentam baixas
expectativas em relacdo a integracdo educacional da criangca ou jovem com NEE, o

gue vai influenciar as decisbes tomadas a este nivel. De acordo com Pereira (1996),
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torna-se fundamental que os profissionais facam um esforco para elevar as

expectativas das familias relativamente a carreira educacional dos filhos.
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2. O apoio social e as familias de criangas com NEE

2.1.0 apoio social

“There is an enormous power in the simplest of human relationships:
the strength of a touch, the blessing of forgiveness,

the grace of someone else taking you just as you are

and finding in you an unsuspected goodness”.

Remen (2007)

O interesse pelo estudo do apoio social, também denominado suporte social,
decorre do facto de este apresentar um elevado impacto no bem-estar de cada
individuo. De facto, segundo Cassel (1974); Cobb (1976), cit. por Serrano (2007), o
apoio social ajuda a proteger os individuos de efeitos negativos que alguns
acontecimentos podem ter nas suas vidas. Apesar das inUmeras definicbes avancadas
para este constructo, Cobb (1976), cit. por Serrano (2007), encara “o apoio social
como informacéao trocada a nivel interpessoal que proporciona ao individuo: (1) apoio
emocional, levando-o a acreditar que é cuidado e amado: (2) apoio que demonstra
estima, levando-o a acreditar que é estimado e valorizado; e (3) apoio da rede,
levando-o a acreditar que pertence a uma rede de comunicacdo que envolve
obrigacdo e entendimentos muatuos” (p.79).

De acordo com Pimentel (2005), o apoio social é definido como o conjunto de
recursos providenciados a um individuo ou um grupo, por membros da sua rede social,
incluindo a ajuda emocional, psicoldgica, fisica, informativa, instrumental e material,
fornecida por outros e que vai influenciar o comportamento de quem pede ajuda.
Saranson, Saranson e Pierce (1990), cit. por Felizardo (2010), referem a
multidimensionalidade e complexidade do suporte social, que interage com fatores
intrapessoais e interpessoais numa complexa interacdo que influencia o
comportamento do individuo.

Os diversos tipos de apoio social sdo providenciados pelas redes sociais que,
para Michell (1969), cit. por Serrano (2007), se definem como o conjunto especifico de
ligacBes entre um grupo de pessoas, com a particularidade de que as caracteristicas
destas ligagbes no seu todo podem ser usadas para interpretar o comportamento

social das pessoas envolvidas. Apresentando uma definicho menos complexa, Boot
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(1971), cit. por Serrano (2007), indica que uma rede social pode ser constituida por
todas ou algumas unidades sociais (individuos ou grupos), com quem um individuo ou
grupo esta em contacto. O individuo recorre as redes sociais em diversas situagoes,
gue podem estar relacionadas com situacfes de tensdo extrema ou para a resolugéo
de outras atividades de menor importancia, servindo estas para complementar as

capacidades do individuo (Serrano, 2007).

2.2.A importancia do apoio social para familias de criangas com
NEE

Os estudos efetuados pelo investigador Carl J. Dunst e seus associados tém
verificado que o apoio social tem influéncia direta, indireta ou de mediagdo e
moderacdo no comportamento e desenvolvimento das criangas com NEE e nas suas
familias (Dunst, Trivette & Jordy, 1997, cit. por Serrano, 2007). De acordo com 0s
mesmos autores, as caracteristicas e consequéncias do suporte social devem ser
entendidas como processos transacionais no ambito de um sistema social e de um
contexto ecoldgico. Porém, lembram que o apoio social € apenas uma das diversas
variaveis intrapessoais, interpessoais e ambientais que podem afetar o
desenvolvimento. Segundo Felizardo (2010), os estudos tém demonstrado que o apoio
social podera promover uma maior adaptacdo ao stress e, consequente, bem-estar
emocional.

Em termos operacionais, 0 apoio social pode ser dividido em fontes de apoio
formais e informais. Os apoios informais podem ser constituidos pela familia alargada,
amigos, vizinhos, grupos religiosos, associacbes e organizacdo de voluntarios. As
fontes de apoio formal sdo constituidas por médicos, assistentes sociais, educadores,
entre outros (Serrano, 2007).

De acordo com os estudos efetuados por Dunst et al., (1988), cit. por Serrano
(2007), as fontes informais desempenham um papel de extrema importancia na
satisfacdo e aspiragbes da familia. Ainda segundo os mesmos investigadores, “a
afinidade psicoldgica e a preocupacdo mutua caracterizam as trocas de apoio social
entre os elementos da rede” (Dunst, Trivett & Jordy, 1997, cit. por Serrano, 2007, p.
87). Os estudos revelaram, ainda, que pais que usufruiam de suporte informal, ou dos
dois tipos, se encontravam melhor psicologicamente e com um comportamento mais
adequado (Dunst, Trivette & Jodry, 1997, cit. por Felizardo, 2010).
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A influéncia do apoio social estd dependente dos seus componentes e
dimensdes especificas, nomeadamente, o apoio relacional, estrutural, constitucional,

funcional e satisfatorio (Trivette et al., 1996, cit. por Serrano, 2007).

O apoio social esta associado ao conceito de resiliéncia, que se tem revelado
importante na investigacdo sobre o modo como os individuos e 0os grupos, e em
particular as familias, lutam e crescem face a perturbacdes graves do curso normal da
sua vida, como é o caso do nascimento de uma crianga com NEE.

O termo resilie, do latim, define-se como o desenvolvimento de competéncias
em individuos ou grupos que, apesar de terem vivido em condi¢des de alto risco, se
desenvolvem psicologicamente saudaveis e com éxito social. Deste modo, as pessoas
resilientes apresentam um grande sentido de compromisso, sensagcdo de controlo
sobre o0s acontecimentos e encaram as experiéncias dolorosas como mais um
momento da vida (Gomes, 2006).

De acordo com Alarcdo (2000), o conceito de resiliéncia associa a
vulnerabilidade e o poder regenerativo, uma vez que envolve a capacidade do sistema
para minimizar o impacto de uma situacdo stressante, desenvolvendo estratégias e
recursos.

Um estudo efetuado por Franco e Apolénio (2009), com 50 maes de criancas
com NEE, com o objetivo de conhecer os principais fatores de resiliéncia nestas
familias, demonstrou que estas consideram que 0 aspeto mais importante para lidar
com as situacbes adversas é a coesdo da familia. Este resultado corroborou as
investigacdes de Turnbull et al., (1996), cit. por Franco e Apolénio (2009), segundo as
guais a coesao familiar é fundamental para a manutencao do equilibrio da familia. O
segundo aspeto mais focado pelas mées foi a propria crianca e o terceiro a forca e a
resisténcia psicologica.

Associado ao conceito de resiliéncia, encontra-se o interesse pelo estudo do
empowerment e das praticas que podem promover o0 seu desenvolvimento nos
individuos. Para Rappaport (1992), cit. por Antunes (2010), o conceito de
empowerment consiste na identificacdo, facilitagdo ou criagdo de contextos em que
individuos isolados possam ser compreendidos, ter uma voz e influenciar as decisdes
gue lhes dizem respeito.

Numa perspetiva comunitdria, o empowerment €é um processo de
reconhecimento, utilizagdo de recursos e instrumentos pelos individuos, grupos e

comunidades, o que se traduz num acréscimo de poder psicoldgico, sociocultural,
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politico e econdmico, permitindo a estes sujeitos aumentar a eficacia do exercicio da

sua cidadania (Antunes, 2010).
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3. Grupos de apoio dirigidos a familia de criancas com NEE

3.1.Grupos de apoio

“Quero é descobrir o coragdo dos que vao comigo, senti-lo bater.”

Sebastido Gama

E reconhecida em todos os dominios da vida a importancia de relacionamentos
grupais. O individuo passa a maior parte do tempo da sua vida convivendo e
interagindo com grupos distintos, numa constante dialética entre a busca da sua
identidade individual e a necessidade de uma identidade grupal e social (Zimerman,
2007).

Um importante recurso utilizado pelas familias para lidar com situacdes de
stress, associadas a presenca de uma crianca com NEE, é o apoio social, que inclui a
procura de ajuda, informacédo e suporte emocional (Byrne et al., 1988; Quine & Pahl,
1991, cit. por Solomon, Pistrang & Barker, 2001). Apesar da existéncia de varios
servicos que podem fornecer este tipo de suporte, muitos sdo 0s pais que procuram o
apoio de outros pais que se encontram na mesma situacdo. Segundo Brown e Hepple,
1989; Linder, 1970; Pahl e Quine, 1987; Woods, 1981, cit. por Solomon, Pistrang e
Barker (2001), o apoio prestado por pais em situacdo semelhante apresenta-se mais
significativo do que os apoios formais. A procura deste tipo de apoio da lugar a
participacdo em grupos, onde os individuos podem encontrar pessoas que estdo a
enfrentar ou ja enfrentaram problemas semelhantes, sendo promovida a entreajuda.
Segundo Rebelo (2005), a entreajuda ou autoajuda € um meio de intervengéo
comunitaria que visa o apoio a problemas individuais. O funcionamento dos grupos de
entreajuda ou autoajuda implicam a participacdo de “pessoas motivadas em partilhar
um determinado problema, necessidade e/ou imitacdo comum, sendo potenciadas as
capacidades individuais e a procura de recursos com vista & mudanca e respeito
partilhado” (Maia et al., 2002; Krause, 2003, cit. por Charepe, 2011, p. 82).

A investigacdo sobre a importancia dos grupos e 0 seu impacto na vida dos
seus membros teve 0 seu inicio a partir do século XX com o0 surgimento de grupos

dirigidos a pessoas em recuperagdo por adi¢cdo ao alcool (Alcodlicos Andnimos). No
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entanto, foi a partir de 1970 que esta modalidade grupal passou a proliferar no
ocidente (Klein, 2000; Adamsen e Rasmusem, 2001, cit. por Charepe, 2011).

Atualmente muitos grupos de apoio servem como instrumento terapéutico para
tratamento e recuperacdo de individuos com as mais diversas problematicas,
nomeadamente, luto, alcoolismo, toxicodependéncia, transtornos mentais, obesidade,
violéncia doméstica, entre outros. No caso de familias que apresentam filhos com NEE
ou com doencga cronica, estes grupos podem surgir como uma estratégia alternativa de
suporte aos pais. Segundo Silverman (1986), cit. por Silva (2004), o apoio prestado
por estes grupos pode adquirir muitas formas, consoante a entidade que a ministra,
envolvendo a reflexdo sobre problemas partilhados. De um modo mais especifico, a
relacdo entre pares que passam pela mesma experiéncia constitui a natureza e a
esséncia deste conceito (Silva, 2004).

Simdes, Fonseca e Belo (2006) realizaram uma pesquisa ha qual tentaram
efetuar a organizacdo e classificacdo dos grupos de ajuda existentes em Portugal.
Constaram a existéncia de inUmeros grupos no nosso pais, que “tém finalidades e
desempenham um papel muito importante, fundamental e diversificado, na melhoria da
saude mental e no crescimento pessoal de cada ser humano, oferecendo-lhes, um
suporte fisico e psiquico, contribuindo para que consigam almejar uma vida o mais
independente possivel e livre de obstaculos que os impecam de ser felizes” (p.52).
Estes investigadores constataram que a maior percentagem de grupos de ajuda se
situa na zona sul (53,15%), sendo esta superior & soma das zonas norte, centro e
ilhas. Verificaram, ainda, que 84,87% do total de grupos de ajuda se destinam ao
apoio a diversos grupos etarios, sendo o que retne maior incidéncia de grupos de
ajuda o da Crianca.

Em termos de relacdo de ajuda formal, as situacdes de aplicacédo
circunscrevem-se ao dominio clinico — aconselhamento técnico. Ao nivel da ajuda
informal “a sua aplicacdo estende-se a praticamente todos os dominios da existéncia
humana, em todas as faixas etarias, aos mais diversos niveis, nos mais variados
momentos, emergindo de um leque quase infindavel de interagbes” (Simdes, Fonseca
& Belo, 2006, p.53)

De acordo com os autores Pistrang, Barker e Humphreys (2008), na literatura

existente verifica-se uma grande variedade de rétulos atribuidos a estes grupos:

“Mutual help groups are described in the literature under a variety
of labels, including, for example, “mutual aid” and “mutual support
groups”, as well as the broader terms “self-help groups” and

“support groups”. The latter two terms encompass a wide variety of
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activities, many of which fall outside the definition of mutual help
group (e.g. structured bibliotherapy interventions or professionally-
led support groups), causing considerable confusion in the
literature”(p.111).

Para os investigadores Helgeson e Gottlieb (2000), grupos de apoio
distinguem-se de grupos de autoajuda e de grupos terapéuticos (aconselhamento
técnico), embora possam ser considerados uma conjuncao de ambos. Por um lado
poderdo ter apoio de profissionais que ajudam a conducdo e a formacdo de
competéncias do grupo. Por outro, o seu lider, ao contrario dos grupos terapéuticos,
ndo apresenta experiéncia na area da avaliagdo clinica. Os grupos de apoio diferem
dos grupos de ajuda mutua, uma vez que estes se apresentam como um circulo
fechado e tém um lider com muita experiéncia na area. Ambos os grupos tém em
comum o facto de partilharem a criagcdo de uma cultura de pares baseada na ajuda e
no sentido de pertenca que deriva de uma identificagdo mutua entre pares.

Nesta investigacdo sera adotada esta no¢éo de grupo de apoio, enquanto fonte
de aconselhamento técnico e simultaneamente como grupo onde a identificacédo
mutua entre pares promove uma cultura de entreajuda e autoajuda.

Segundo Lo (2008), grupos de apoio especificamente dirigidos aos pais podem
existir em varios formatos: dirigidos por um profissional (aconselhamento técnico),
conduzidos por pais (grupos de ajuda mutua/entreajuda) ou grupos de apoio on-line. O
objeto principal destes grupos é dotar as familias de competéncias para tomarem as
decisbes mais indicadas para os seus filhos. Por vezes, ver e ouvir outras familias é
um meio poderoso e eficaz de apoio as familias (Ainbinder et al., 1998, cit. por Lo,
2008). De acordo com Yau e Li-Tsang, 1999, cit. por Charepe (2011), a participacdo
de pais em grupos de apoio incentiva a partilha de ideias/preocupacdes e o
desenvolvimento de um sentido mais positivo no desempenho do papel parental.
Outros autores demonstraram a importancia de experiéncias espontaneas de
entreajuda, resultantes de relacionamentos informais entre o0s pais, uma vez que
promovem a diminuicdo de sentimento de isolamento social; sentimento de
identificacéo; empatia pelos problemas partilhados; construgdo de um enquadramento
mais positivo acerca da doencga da crianca; visualizacdo de novas possibilidades de
desenvolvimento da crianga; diminuicAo do preconceito; apoio; encorajamento,
solidariedade e conforto espiritual (Ribeiro, Yamada & Tavano, 2007, cit. por Charepe,
2011). No entanto, nos estudos efetuados por Ritchie et al., 2000, cit. por Charepe,
2011, estdo associados a partilha entre pais, sentimentos negativos: tristeza ao

recordar o passado relacionado com o momento do diagnéstico dos seus filhos;
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diminuicdo da auto-percecdo e eficacia ao compararem o0 seu investimento nos
cuidados aos seus filhos com o investimento de outros pais; revolta pelo modo como
0S outros pais relatam como séo tratados pelos profissionais de saude; medo do futuro
associado a transferéncia das experiéncias de sofrimento das criancas mais velhas
para os seus proéprios filhos.

As diversas investigacfes efetuadas neste ambito denotam, na atualidade, o
reconhecimento dos grupos de apoio, seja qual for a sua natureza, como um sistema
complementar aos cuidados de saude e outros recursos disponiveis na sociedade
(Charepe, 2011). De acordo com Correia (2007), no ambito nacional, apesar de ser
verificar que o recurso a este tipo de assisténcia é ainda muito reduzido, constata-se o
carater funcional que o0s grupos assumem, chegando mesmo a incorporar

responsabilidades teoricamente atribuidas ao estado-providéncia.

3.1.1. Motivos que conduzem aos grupos de apoio

Relativamente aos motivos que conduzem os pais de criangcas com NEE aos
grupos de apoio, num estudo efetuado por Bull (2003) com pais de vinte e cinco
criancas disléxicas constatou-se que estes recorrem a grupos de apoio devido a trés

principais razées:

a) Oito dos pais entrevistados mencionaram que recorreram aos grupos de
apoio para obterem informacdes relativas as necessidades educativas
especiais evidenciadas pelos seus filhos, pouco tempo depois de terem
recebido um diagnédstico efetuado por um psicélogo educacional. Muitos
destes pais revelaram que, para além dos grupos de apoio, procederam a
leitura de livros realizados por organizacGes especialistas na dificuldade de
aprendizagem, assim como pesquisas na internet. Os pais encaravam,
assim, o grupo como forma de obter a informacéo técnica e os métodos
para apoiarem os seus filhos na area da dislexia. Uma vez que
consideraram a informacdo de extrema importancia, acharam pertinente

manter um contacto regular com O grupo,

b) Cinco dos pais entrevistados participaram em grupos de apoio devido a
uma recomendacédo especifica que receberam da parte de profissionais na
area da educacdo. Estes consideraram n&o ter motivos para recorrer a

estes grupos se ndo fosse esta recomendacdo. A investigadora verificou
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gue os pais em questdo ndo apresentavam a percecdo de que 0S seus
filhos detinham dificuldades de aprendizagem e ndo encaravam como uma
responsabilidade parental o ter de lidar com esta situagdo. Por este modo
nao perspetivavam a continuacao da participacdo nos grupos de apoio;

c) Os restantes doze pais entrevistados neste estudo mencionaram que a
principal razdo para recorrerem aos grupos de apoio estava relacionada
com a procura de apoio emocional. Muitos destes pais referiram sentir
dificuldades em lidar com a situacdo dos seus filhos e por sentirem um
elevado nivel de stress parental. Estes pais demonstraram possuir niveis de
compreensdo muito variados das dificuldades de aprendizagem dos seus
filhos. Consideraram, ainda, que o0s grupos de apoio devem permitir a
formacdo de amizades e a possibilidade de discussdo de problemas

pessoais numa audiéncia compreensiva.

3.1.2. Caracteristicas dos participantes dos grupos de apoio

O estudo mencionado anteriormente veio demonstrar que nem sempre 0s pais
se mostram interessados e sentem a necessidade de ingressar em grupos de apoio.
Segundo Koroloff e Briesen (1991), os individuos que recorrem a este tipo de grupos
sao, na sua maioria, caucasianos, da classe média, com um nivel académico médio e
sobretudo mées. De acordo com 0S mesmos autores estas caracteristicas
demogréficas tém sido parcialmente comprovadas por varios estudos. Num estudo
efetuado por Hinrichsen, Revenson e Shinn (1985) cit. por Koroloff e Briesen (1991),
0s pais de adolescentes com escoliose que participavam em grupos de apoio estavam
bem financeiramente e tinham um nivel académico superior aos nao participantes. Os
mesmos resultados foram reportados por Hatfield (1981), Lewine (1983), Biegel e
Yamatani (1987) cit. por Koroloff e Briesen (1991). Contudo, para outros autores este
fendbmeno ndo é universal. Knight, Wollert, Levy, Frame e Padgett (1980) cit. por
Koroloff e Briesen (1991), na analise de nove grupos de apoio verificaram que estes
podem englobar pessoas da classe trabalhadora que tenham obtido alguma formagéao
pos-secundaria. Outro estudo de Tellen, Herzog e Kilbane (1989) cit. por Koroloff e
Briesen (1991) revelou que a maior parte dos participantes no grupo de apoio em

estudo apresentavam baixa escolaridade e baixos rendimentos.
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Mandell e Salzer (2007) publicaram um estudo quantitativo relativo aos motivos
gue conduzem os pais de criangcas com Perturbacdes do Espectro do Autismo (PEA) a
grupos de apoio. Este estudo examinou caracteristicas demogréficas da familia (idade,
género da crianca, etnicidade, rendimentos, niveis educativos do pais, localizacéo
geografica, entre outros), a interagdo com o sistema de saude e as caracteristicas
clinicas da crianca, através de um inquérito aplicado a mil e cinco cuidadores de
criangas com Autismo no Estado da Pensilvania, nos Estados Unidos da América. Os
autores verificaram que dois ter¢cos da amostra participou em grupos de apoio dirigidos
a pais de criangcas com PEA num dado momento e mais de metade continuaram a
participar. Estes pais eram na sua maioria caucasianos, com rendimentos e
habilitacdes académicas mais elevadas, casados e a viverem em areas suburbanas.
Segundo Mandell e Salzer (2007), pessoas com estas caracteristicas tém maior a
vontade para discutir os seus sentimentos e experiéncias com outros, apresentam,
ainda, maiores recursos e disponibilidade de tempo para encontrar ou iniciar grupos
desta natureza nas suas comunidades. Pessoas com niveis educativos e econémicos
baixos, residentes nas zonas urbanas e rurais, afro-americanos, consideraram que
estes grupos ndo iriam responder as suas necessidades especificas. Este estudo veio
confirmar as investigacdes anteriormente realizadas com outras populacbes (Katz et
al., 2002; Osborne e Glaser, 1981; Powell, 1987, cit. por Mandell & Salzer, 2007).
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3.1.3. Beneficios para as familias da participacdo em grupos
de apoio

“Sometimes all that is needed is a sense of possibility”.

Remen (2007)

As varias investigacdes efetuadas, baseadas na evidéncia, indicam que a
participacdo em grupos de apoio apresenta diversos beneficios para as familias, que
incluem a promocéo de um sentido de comunidade, a obtencdo de apoio emocional,
modelos a seguir, informacdes e ideias de como lidar com determinadas situacfes, a
oportunidade de ajudar outras pessoas, obtencdo de apoio social e a promocédo de
sentimentos de controlo e dominio (Solomon, Pistrang & Barker, 2001).

Num estudo efetuado por Maton (1988), cit. por Solomon, Pistrang e Barker
(2001) verificou-se que o bem-estar de pais nos grupos de apoio e os beneficios
percecionados pelos mesmos estavam dependentes de duas variaveis: o suporte
social (dar e receber apoio e o desenvolvimento de relacdes de amizade) e as
caracteristicas organizacionais do grupo (divisdo de papéis, ordem e organizacao e
capacidade de lideranca). Segundo 0 mesmo investigador, as caracteristicas grupais
(clima social e ambiental do grupo) tém uma grande influéncia nos resultados obtidos
por estes grupos.

Um estudo efetuado por Allen et al., (1992), cit. por Lo (2008), analisou mais de
vinte grupos de apoio as familias de criancas com NEE para determinar a eficacia dos
mesmos. Os resultados evidenciaram que os grupos de apoio apresentam muitos
beneficios, permitindo aos pais adquirirem conhecimentos e capacidades para lidar
com as necessidades dos filhos, melhorar a sua atitude e postura parental, aumentar o
uso de recurso de comunicagdo e promover o desenvolvimento de relagdes positivas
com a escola.

Singer et al., (1999), num estudo que avaliou a percegéo dos pais de criancas
com NEE que usufruem de atividades promovidas pelos grupos de ajuda mutua,
verificaram que 89% dos participantes classificaram as mesmas como Uteis, por
sentirem que lidam melhor com as exigéncias dos cuidados associados a condi¢éo de
salde dos seus filhos; por terem enquadrado de forma mais positiva e assertiva 0s

relacionamentos com a familia; e por fim, pela ajuda no estabelecimento de metas
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e/ou objetivos concretos e exequiveis que visaram a satisfacdo das suas
necessidades.

Um estudo efetuado por Vitsika e Sharpley (1999) cit. por Banach, ludice,
Conway e Couse (2010) tentou medir o impacto da participacdo no grupo em quatro
areas: 0 autoconceito, autoeficacia, coesdo grupal e niveis de stress, através da
aplicacdo de um pré e poés-teste administrados antes e depois de cada sessao.
Verificaram a diminuicdo dos niveis de stress e o aumento do autoconceito, o que
demonstra a eficacia dos grupos para apoiar 0s pais na sua adaptacéo ao diagnostico.
Nao se verificaram alteracdes ao nivel da coesédo grupal e da autoeficacia dos pais
para lidar com as suas criancas. Os membros do grupo mencionaram, ainda, a
importancia de serem compreendidos pelos outros e a possibilidade de apoiarem
outras pessoas.

Num estudo efetuado por Kerr e Macintosh (2000), cit. por Charepe (2011),
verificou-se que o0s grupos de ajuda promovem representacdes sociais acerca da
doenca crénica mais positivas, o0 que esta diretamente relacionado com o aumento da
percecdo do suporte social e a diminuicdo do stress associado ao ato de cuidar de
uma crianca com NEE.

Solomon, Pistrang e Barker (2001) efetuaram um estudo empirico no qual
foram entrevistados 56 pais e conduzidos grupos de discussdo de modo a avaliar a
percecdo dos mesmos em relacdo a utilidade da participacdo nos grupos de apoio. Os
resultados obtidos demonstram que os pais sentem grande utilidade e mostram-se
satisfeitos com o apoio recebido.

Um estudo na area dos grupos de suporte dirigidos a pais de criancas com o
diagnoéstico de “Diabetes Mellitus” efetuado por Coffman (2001) cit. por Charepe
(2011) concluiu que a partilha experiencial, enquanto instrumento de intervencao,
permitiu que 0s seus participantes percecionassem possiveis solucbes e suporte no
processo de tomada de deciséo, tendo sido valorizados 0s seguintes aspetos: maior
conhecimento sobre a doenca; partiiha com outros pais; ouvir e conhecer outras
experiéncias; oportunidades em participar em espagos de convivio com outros pais e
das criangas se conhecerem entre si.

Estudos efetuados por Law, King, Stewart e King (2001) cit. por Banach et al.,
(2010), demonstraram que os pais de criancas com NEE evidenciaram ganhos
positivos com a participagdo em grupos de apoio, aumento de sentimentos de
pertenca, aumento das capacidades para lutar pelo bem-estar dos seus filhos juntos
dos servigos sociais, aumento dos conhecimentos e das competéncias para lidar com

problemas do dia-a-dia. De um modo geral verificaram que o grupo tinha o potencial
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para responder a algumas das necessidades evidenciadas por estas familias no seu
dia-a-dia.

Barnett et al., (2003) propuseram um modelo de grupo de apoio dirigido a pais
de criancas com NEE que colocava a énfase no processo de luto, como forma de
resposta ao diagndstico. De acordo com os autores, este modelo de grupo de apoio
apresenta diversos beneficios, nomeadamente, o sentimento de pertenca e a
possibilidade dos pais processarem 0s seus sentimentos sobre o diagndstico, através
da exploracdo de desafios presentes e futuros e de formas de manter a esperanca.
Banach et al., (2010) utilizaram este modelo de grupo apoio proposto por Barnett et al.
(2003) para conduzir uma investigacdo sobre a importancia dos grupos de apoio para
responder as necessidades expressas pelos pais de criancas com PEA, apés a
obtencdo do diagnéstico. No modelo de Barnett et al. (2003) os investigadores
introduziram o objetivo da promocdo de desenvolvimento de competéncias nos pais
para lutarem pelos direitos dos seus filhos. Com este estudo piloto Banach et al.,
(2010) concluiram que a participacdo no grupo de apoio permitiu aos pais o
desenvolvimento de novos conhecimentos ficando mais preparados para apoiar 0s
seus filhos e adaptados a nova situacdo. Estes autores verificaram, ainda, que a
assisténcia e o incentivo adquirido através da ajuda matua de um grupo de apoio pode
ser inestimavel para ajudar os pais a adaptarem-se ao diagnostico. Banach et al.,
(2010) chamam a atencao para a necessidade de serem desenvolvidos mais estudos
nesta area, apresentando os grupos de apoio elementos de diferentes areas
disciplinares (assistentes sociais, profissionais da educacéo especial).

Mansell e Morris (2004) cit. por Banach et al., (2010) constataram que, sempre
gue a participacdo nos grupos de apoio € incentivada pelos servicos e pés-
diagnésticos, é encarada como tendo a maior utilidade de entre todas as informacdes
recebidas.

Através dos artigos de investigacdo analisados verificou-se que o estudo dos
grupos de apoio se tem tornado uma tematica cada vez mais investigada. A grande
maioria dos estudos centra-se em grupos de apoio que se dedicam ao apoio a pais
cujos filhos apresentam as mesmas necessidades especiais.

De um modo geral, todas as investigacdes reforcam o papel positivo e a
eficacia destes grupos na vida destas familias. Salientam os aspetos positivos para os
pais, em termos pessoais, ressaltando o impacto no seu bem-estar emocional,
autoconceito, autoestima e diminuicdo dos niveis de stress. Ressaltam, igualmente, a
importancia destes grupos para a obtencdo de informacdo e de uma maior adaptagéo
as dificuldades/necessidades sentidas. Reforcam, ainda, o desenvolvimento de

competéncias nos pais para lidar com os seus filhos e para lutarem/usufruirem dos
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apoios sociais disponiveis. Por fim, a grande maioria dos estudos focam a importancia
destes grupos para o desenvolvimento de competéncias de entreajuda nos pais,
tornando-os capazes de apoiar outra pessoas em situacao semelhante.
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PARTE Il - ESTUDO EMPIRICO

“Much of life can never be explained but only witnessed”.

Remen (2007)
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4. Metodologia

“Felix qui potuit rerum cognoscere causas”
Ditoso o que se apercebe do porqué das coisas.

Virgilio

Toda a investigagdo tem como objetivo a obtencéo de respostas para problemas
e questbes que surgem nos mais diversos contextos, fazendo uso das mais variadas
teorias, técnicas e instrumentos.

No ambito da educacdo, o paradigma dominante tem sido a investigacdo dita
guantitativa. De acordo com Fernandes (1991), os resultados mais relevantes que
influenciaram a forma como se ensina ou aprende foram obtidos através de métodos
experimentais ou quasi-experimentais, andlise estatistica de dados e modelos
matematicos para testar hipoteses. Contudo, muitas sdo as limitacdes reconhecidas
aos metodos aplicados na investigacédo quantitativa.

Com o objetivo de obter uma compreensédo mais profunda dos problemas, surgiu
a investigacdo qualitativa, que pretende investigar a origem e o porqué de certos

comportamentos, atitudes e convicgoes.

“No paradigma qualitativo, o investigador é o ‘“instrumento” de
recolha de dados por exceléncia; a qualidade (validade e
fiabilidade) dos dados depende muito da sua sensibilidade, da

sua integridade e do seu conhecimento” (Fernandes, 1991,
p.3).

De acordo com o modo de obtencdo e tratamento de dados, poder-se-a
classificar a investigacdo realizada, ao longo do estagio efetuado, como qualitativa.
Esta abordagem, de acordo com Biklen e Bogdan (2003), prevé que “0 mundo seja
examinado com a ideia de que nada é€ trivial, que tudo tem potencial para constituir
uma pista que nos permita estabelecer uma compreensdo mais esclarecedora do
nosso objeto de estudo” (p.49).

Tendo em consideracdo que, no decorrer do estagio, nos propusemos a analisar
uma situagao/grupo especifico consideramos correta a opcao pela metodologia de
estudo de caso, podendo este ser encarado como “um modelo de andlise intensiva de

uma situagéo particular (caso) (...) flexivel no recurso a técnicas, permite a recolha de
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informacéo diversificada a respeito da situacdo em andlise, viabilizando o seu
conhecimento e caracterizagdo” (Pardal & Lopes, n.d., p.2).

Segundo 0s mesmos autores, varias sdo as criticas apontadas a esta
metodologia, que tem por base a fragilidade do seu poder de generalizacdo, a
desvalorizacédo do recurso a utilizagdo de quadros tedricos e o caracter pratico-utilitario
de muitos deles. No entanto, “um estudo feito com rigor constitui, no minimo, um ponto

de partida para estudos mais profundos” (Pardal & Lopes, n.d., p.3).

4.1.Questdes e objetivos de investigacao

O apoio a familia, as redes sociais, a promoc¢éo do bem-estar pessoal dos seus
elementos e os estilos de interagdo parental tém-se mostrado fundamentais para o
desenvolvimento de uma crianga (Dunst, 1999, cit. por Serrano, 2007). Quando se
refere 0 apoio a familia, ndo se podera apenas centrar a atencdo nas redes de apoio
formal, constituidas por educadores especiais, professores, terapeutas, médicos,
profissionais de Intervencao Precoce, mas igualmente nas de apoio informal, como é o
caso de familiares, amigos, vizinhos, grupos sociais ou religiosos. Um grupo de apoio
dirigido a pais com criangas com NEE pode ser considerado um elemento da rede de
apoio informal, que tem como principal finalidade apoiar as familias no desempenho
dos papéis parentais, fazendo face as necessidades sentidas. Partindo do pressuposto
de que a existéncia de uma crianga com necessidades especiais apresenta um
impacto negativo na familia, em especial nos pais, e na capacidade da mesma para
funcionar eficazmente, tornando-a mais vulneravel, considera-se pertinente estudar a
importancia dos grupos de apoio, como forma de apoio informal, na vida destas

familias.

Perante o problema anteriormente descrito, surgem as seguintes questoes:

¢ Quais os principais tipos e dindmicas de grupos de apoio existentes?

e Qual/quais as motivagdes que conduzem os pais de criancas com NEE a
participagdo em grupos de apoio?

e Quais os possiveis beneficios decorrentes da participagdo de pais de criancas

com NEE em grupos de apoio?

Tendo por base as questdes enunciadas anteriormente, definiram-se como

objetivos que norteiam este estudo:
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e Conhecer os resultados de participacdo das familias de criancas com NEE nos
diferentes tipos de grupos de apoio (ajuda muatua/entreajuda ou
aconselhamento técnico);

e Apontar os motivos que conduzem os pais de criangas com NEE a participacéo
em grupos de apoio;

e Identificar os diferentes tipos de necessidades sentidas pelos pais de criangas
com NEE;

e Verificar em que medida a participacdo em grupos de apoio possibilita o suprir
de necessidades especificas sentidas pelos pais de criangcas com NEE;

e |dentificar os beneficios pessoais/individuais sentidos pelos pais com a
participacdo em grupos de apoio;

e |dentificar, na perspetiva dos pais, os beneficios que traz para a familia a
participacdo em grupos de apoio;

e Conhecer os beneficios sociais identificados pelos pais, como resultado da sua
participacdo em grupos de apoio.

e Percecionar as expetativas futuras em relacdo a participacdo no grupo de

apoio.

4.2.0pcdes metodoldgicas

4.2.1. Procedimentos metodoldgicos

O estagio teve inicio com o pedido formal de autorizacdo para a realizagdo
desta investigacdo na Associacdo Diferentes e Especiais (ADE) e a todos os seus
membros (Anexos | e Il). Posteriormente, deu-se inicio a fase de avaliacdo e
diagnéstico, em que se efetuou a caracterizacdo da Associagdo, do contexto em que a
mesma se insere, do funcionamento do grupo de apoio e dos seus membros. Para tal,
foram efetuados diversos contactos informais com a presidente da associacdo, a Dr.2
Cristina Pereira.

Preparou-se, ainda, um questionario de caracterizagdo a aplicar a todos os
membros da associacdo que concordaram em participar (Anexo Ill). Este questionario
foi aplicado ap6s uma sesséo do grupo de apoio.

Ainda numa fase inicial, foi solicitado aos membros que participam no grupo
de apoio, a observacdo de uma sessdo do mesmo, tendo-se assumido o papel de
observadora ndo participante. Para esta atividade foi preparada uma grelha de

observacdo (Anexo IV), de modo a registar de uma forma rigorosa 0s aspetos

48



observados. Foi efetuada uma planta da sala da sessdo de grupo observada (Anexo
V). Pretendia-se com esta observacao obter dados para a caracterizacdo do grupo de
apoio e da dindmica das suas sessoes.

De modo a complementar as informacdes recolhidas através do questionario
aplicado, sentiu-se a necessidade de efetuar entrevistas semiestruturadas a trés
méaes, selecionadas de acordo com a disponibilidade das mesmas, cujo guido (Anexo
VI) se preparou antecipadamente. Na realizacdo das entrevistas foram utilizadas
algumas técnicas de comunicacgdo, tais como, saber escutar, obter e manter a
confianga do entrevistado.

ApoOs a sua realizagdo, as entrevistas foram transcritas (Anexos VII, VIIl, 1X),
passando-se posteriormente a sua andlise através da técnica de Andlise de Conteudo.

Na definicdo das categorias e subcategorias, feita apés a recolha dos dados,
estiveram implicitos os objetivos desta investigacdo, procedendo-se depois a
distribuicdo das unidades de analise pelas mesmas.

De seguida serdo apresentadas as técnicas de recolha e andlise de dados

utilizadas.

4.2.2. Técnicas de recolha e analise de dados

- Observacao

Ver ndo consiste apenas em olhar e escutar ndo implica somente ouvir.
Segundo Aires (2011), a observacao “consiste na recolha de informacdo, de modo
sistematico, através do contacto direto com situagbes especificas. (...) existe desde
gue o0 homem sentiu necessidade de estudar o mundo social e natural (de Aristételes a
Comte, até aos nossos dias) e constitui uma técnica basica de pesquisa” (p.25). A
observacdo qualitativa é naturalista, sendo praticada no contexto de ocorréncia e
seguindo o processo normal da vida quotidiana. As técnicas de observagédo podem ser
tipificadas de varias formas, de acordo com o grau de controlo, estruturacdo e do grau
de participagdo do observador no fenémeno (Adler & Adler, 1994, cit. por Aires, 2011).
Segundo Aires (2011), podemos detetar a existéncia de quatro classes de observacao:
panoramica-participante (etnografica ou global); panordmica nao-participante (o
investigador n&o participa na vida social do grupo que observa, ndo € um “participante
completo”); seletiva-participante (a atencdo do observador centra-se em aspetos
concretos) e seletiva nédo-participante (o observador mantém a sua liberdade de

movimentos e distancia do fendbmeno e das pessoas observadas).
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Embora a técnica de observacdo seja encarada como uma poderosa
ferramenta de investigacdo social, varios sdo 0s inconvenientes que apresenta. De
acordo com Olabuenaga (1996) cit. por Aires (2011), verifica-se o perigo da
subjetividade proveniente da projecao de sentimentos, pré-juizos do investigador, da
incidéncia do comportamento do investigador na dindmica do grupo e da perda de
capacidade critica do mesmo face a uma possivel identificagdo com o grupo.

- Questionario

O questionério € um instrumento de recolha de informac¢@o muito utilizado no
ambito da investigacao das ciéncias sociais. De acordo com Pardal e Correia (1995), o
guestionario € um conjunto de questbes estruturadas com o fim de obter dados sobre
as pessoas a quem se dirige. Pode ser de administracao direta, quando é o préprio
inquirido a registar as opcdes de resposta, e de administracao indireta, quando é o
préprio investigador (ou inquiridor) que preenche, em funcao das respostas dadas pelo
respondente.

Para Quivy e Campenhoudt (2005), o questionario “consiste em colocar a um
conjunto de inquiridos, geralmente representativo de uma populagdo, uma série de
perguntas relativas a sua situacdo social, profissional ou familiar, as suas opinides, a
sua atitude em relacdo a opc¢bBes ou a questdes humanas e sociais, as suas
expectativas, ao seu nivel de conhecimentos ou de consciéncia de um acontecimento
ou de um problema”(p.188).

O questionario aplicado nesta investigacdo continha questdes fechadas,
abertas e de escolha multipla. Em determinadas questbes foi utilizada a escala de
Likert, dando a possibilidade aos individuos de especificarem o seu nivel de
concordancia com as afirmacdes apresentadas (Discordo totalmente — Discordo — Nao
concordo nem discordo — Concordo — Concordo totalmente). Na questao relativa as
necessidades sentidas pelas familias com criangas com NEE adotou-se a escala
utilizada no Family Needs Survey, desenvolvido por Donald B. Bailey, Jr. e Rune J.
Simeonsson (Nao — Nao tenho a certeza — Sim).

Na elaboracdo dos questionarios tivemos em consideragdo a clareza das
perguntas, a finalidade das mesmas, a adequacdo da linguagem utilizada e a sua

objetividade.

- Entrevista

Em investigacdo qualitativa, a entrevista pode constituir a estratégia dominante

para a recolha de dados (Bogdan & Biklen, 1994).
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De acordo com Quivy e Campenhoudt (2005), “os métodos de entrevista
distinguem-se pela aplicagdo dos processos fundamentais de comunicagcdo e de
interagdo humana (...) caracterizam-se por um contacto direto entre o investigador e
0s seus interlocutores (...) instaura-se, assim, em principio, uma verdadeira troca
durante a qual o interlocutor do investigador exprime as suas percecdes de um
acontecimento ou de uma situacdo” (p.192). Os mesmaos investigadores indicam que o
“espirito tedrico do investigador deve, no entanto, permanecer continuamente atento,
de modo a que as suas intervencdes tragam elementos de andlise tao fecundos
quanto possivel” (Idem).

Segundo Simdes (2006), a entrevista carece de um proposito (tema, objetivos e
dimensdes), sendo por isso necessaria a criacdo de um guido que servira de base a
realizacdo de uma entrevista propriamente dita.

As entrevistas qualitativas variam de acordo com o seu grau de estruturacao:
entrevista nao-estruturada (aberta); entrevista estruturada (rigida) e entrevista
semiestruturada (Bogdan & Biklen, 1994). “A entrevista semiestruturada nem é
inteiramente livre e aberta — comunicacao, entrevistador e entrevistado, com carater
informal -, nem orientada por um leque inflexivel de perguntas estabelecidas a priori
(...) deseja-se que o discurso do entrevistado va fluindo livremente — exprimindo-se
com abertura (...) fornece indicios sobre o sistema de valores, emotividade e atitudes”
(Pardal & Correia, 1995, p. 65).

Na entrevista semiestruturada ou semidirectiva, tipo utilizado neste estudo, o
entrevistador orienta-se por um guido de temas que serdo abordados livremente sem
obedecer a uma ordem determinada. Deste modo, o entrevistador pode alterar a
ordem das questdes preparadas ou introduzir novas questdes no decorrer da
entrevista, solicitando esclarecimentos ou informacao adicional, ndo estando portanto,
regulado por um guido rigido (Simdes, 2006).

Na realizacdo de uma entrevista torna-se importante que o investigador oica
cuidadosamente o que as pessoas dizem, que “encare cada palavra como se ela fosse
desvendar o mistério que € o modo de cada sujeito olhar o mundo” (Bogdan & Biklen,
1995, p.137).

- Andlise de contelido

A andlise de conteldo surgiu no inicio do século XX, nos Estados Unidos, para
analisar o material jornalistico, entre 1940 e 1950, quando os cientistas se comegaram

a interessar pelos simbolos politicos, tendo este facto contribuido para o seu
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desenvolvimento. Entre 1950 e 1960 a andlise de conteludo estendeu-se a varias
areas (Caregnato & Mutti, 2005).

Na presente investigacdo, para tratamento da informagdo qualitativa obtida
através das entrevistas semidiretivas, foi utilizada como técnica de tratamento de
dados a andlise de conteudo, que “consiste genericamente numa técnica de
investigacdo através da qual se viabiliza, de modo sistematico e quantitativo, a
descricdo do conteldo da comunicacdo. Esta pode apresentar-se sob forma escrita
(um discurso, uma dissertacdo, um livro) ou sob formas n&o escritas (filmes,
fotografias, ...). Em qualquer caso, a analise de contetdo incide sobre a captagdo de
ideias e de significacdes da comunicacao”. (Pardal & Correia, 1995, p. 72). Também
para Bardin (2003), “a analise de contetdo aparece como um conjunto de técnicas e
analise de comunicagbes, que utiliza procedimentos sistematicos e objetivos de
descrigcdo do conteudo das mensagens. (...) A intengdo da andalise de conteudo é a
inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢cdes de producéo (...), inferéncia esta
gue recorre a indicadores” (p. 38).

Esta analise, tendo sempre por base os objetivos de investigacao definidos e o
guadro de referéncia tedrico, deve apresentar uma série de etapas distintas: definicdo
de categorias para separar os dados observaveis; definicdo de unidades de andlise;
distribuicdo das unidades de andlise pelas categorias anteriormente estabelecidas;
interpretacdo dos resultados obtidos nas perspetivas qualitativas e/ou quantitativas.
(Pardal & Correia, 1995).

De um modo geral poder-se-a dizer que a analise de conteddo possibilita a
descricdo e organizacao e a interpretacao objetiva e sistematica dos dados recolhidos,
através da organizacdo dos dados em categorias. Estas devem ser criteriosas,
exaustivas, exclusivas e objetivas, estando claramente relacionadas com os objetivos

propostos e o conteddo em andlise (Carmo & Ferreira, 1998).

4.3.Caracterizacdo dos participantes
4.3.1. Caracterizacao da ADE

O Estagio foi desenvolvido na Associacdo Diferentes e Especiais (ADE), uma
associacdo sem fins lucrativos, com sede no Centro Social e Administrativo da Zona
Industrial de Vagos. Esta associagdo é composta por pais, familiares e amigos de
criangas e jovens com deficiéncia e/ou doenca crénica. Sendo uma associagdo néo
lucrativa, as dificuldades financeiras sdo uma luta diaria, apenas contornaveis com a
boa vontade dos seus parceiros, com a ajuda dos sécios e com a generosidade de

mecenas.
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O grupo de apoio que deu origem a esta associacdo foi criado pela Equipa de
Intervencdo Precoce de Vagos, que sentiu a necessidade de reunir as familias que
acompanhava, constituindo um espaco de partilha de experiéncias e historias em
comum.

A ADE tem por missdo o0 apoio aos pais de criancas com Necessidades
Especiais, para uma melhor integracdo das suas familias numa sociedade livre de
preconceitos.

Através dos lacos fortes que se foram criando entre pais e criangas, 0 grupo
sentiu necessidade de evoluir. Deste modo, os pais tornaram-se proé-ativos e
comecaram a dinamizar atividades com o duplo propésito de sensibilizar a
comunidade para as dificuldades relacionadas com a deficiéncia e doenca na infancia
e divulgar junto de outras “familias especiais” a existéncia do grupo, convidando-as a
participar no mesmo.

A associacao presta 0s seguintes servigos: grupos de partilha (com orientacdo
técnica); sessdes de aconselhamento familiar e/ou individual (para ajudar as familias
ao processo de adaptacdo a realidade de ter um filho deficiente); e banco de
equipamento adaptado. Para além disso, realiza atividades de divulgacdo e
sensibilizacdo para a area da deficiéncia infanto-juvenil, através de acbBes de
(in)formacéo, workshops e tertulias.

Em 2010 foram realizadas inUmeras atividades, a saber: em abril, participacao
na V Semana Cultural de Vagos, com um trabalho sobre a deficiéncia das criancas;
maio- realizacdo de uma apresentacao, com testemunhos na primeira pessoa, a turma
de Acdo Social da EPADRV (Escola Profissional de Agricultura e Desenvolvimento
Rural de Vagos); em junho, participacdo no Congresso “Nao (h)a Diferenca!”, tendo
alguns pais testemunhado sobre o efeito benéfico que a entrada no grupo de partilha
teve nas suas vidas; realizacdo de uma quermesse para a compra de uma cadeira de
transporte para um menino com paralisia cerebral; em novembro, participacdo no VIl
Congresso Nacional de IP “A Familia no Coragao da IPI”, na Universidade de Aveiro;
em dezembro, organizagdo do | Jantar de Beneficéncia para a apresentacdo do grupo
de pais & comunidade. Em 2011, fevereiro - organizagdo em parceria com O Ponto da
Caminhada Diferente e Especial; marco - inauguracdo da sede localizada no Edificio
do NEVA, Vagos; atribuicdo do prémio Vaga Social, atribuido na Gala Vaga d’Ouro;
Abril- participacdo na VI Semana Cultural de Vagos, tendo colaborado na organizagéo
da Pedalada pela Diferenca; maio- organizagdo, em parceria com a Associacao
Coracéo Feliz, do | Festival Coracdo Especial, onde conjugou tendas de sensibilizagdo
para a deficiéncia, aulas de desporto ao ar livre e animacao infantil; junho- realizagédo

da Il Quermesse nas Festas de Vagos e colaboracdo com a Escola de Surf Secret SS,
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no Il Surf Festival; novembro - organiza¢do do “Fashion Mummy”, um workshop para
maes de criangcas com NE, para melhoria de autoestima, através da valorizacdo da
imagem pessoal; dezembro - realizacdo do Il Jantar de Beneficéncia, com o objetivo
de angariar fundos para doar dois elevadores de banho; colaboragédo na Il Feira do
Livro Social, com uma exposicdo de brinquedos e livros adaptados; participagcdo no
workshop sobre pessoas com deficiéncia e o seu dia-a-dia, organizado pela Camara
Municipal de Estarreja. Em 2012, abril- promogao do langamento do Livro “Palavras de
Coragem” de Carla Santos, made de um menino com paralisia cerebral; maio-
organizacao do Il Festival Coracdo Especial; junho- organizacédo da Ill Quermesse e
participacdo numa Sessdo de Aconselhamento (SA) dirigida a profissionais de IP,
realizada na Universidade de Aveiro; Julho- colaboracdo com o Pais em Rede, nas
Oficinas para Pais; setembro- organizacdo da Il Pedalada pela Diferenca e
participacdo noutra SA, em colaboragdo com Marilyn Espe-Sherwindt, Ph.D,
especialista em IP (Intervencdo Precoce), da Universidade de Ohio, EUA. Dinamiza,
ainda, semanalmente a rubrica “Ondas de Esperang¢a” na Vagos FM.

A ADE foi constituida formalmente, no dia 17 de fevereiro de 2011, com a
presenca de dez dos pais e membros do grupo de partilha, com a assinatura da

escritura publica no Cartério Notarial de Vagos.

4.3.2. Caracterizacao do grupo de apoio

O primeiro encontro do grupo de apoio aconteceu a 19 marco de 2009.
Inicialmente, o grupo optou pela metodologia de aconselhamento técnico, com a
orientacdo de uma psicologa especialista em Intervencdo Precoce, em regime de
voluntariado. Ao fim de um ano, os pais decidiram, em conjunto, optar por abandonar
esta metodologia, ficando cada um dos pais responsavel pela organizacdo e
dinamizacdo de uma sessdo. No entanto, ao fim de trés meses (trés sessdes de
grupo), com a diminuicdo do numero de pais, optaram por regressar a metodologia de
aconselhamento técnico, fazendo novamente o0 convite a psicéloga, sendo,
atualmente, a dindmica mantida pelo grupo.

Este grupo de apoio reune uma vez por més, ao sabado, no espaco da

associacgéo.
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5. Resultados

5.1.Andlise dos dados da observacdo de uma sesséo do grupo

Na sessdo que tivemos oportunidade de observar, enquanto observadores néo
participantes, verificou-se que as criangas com NEE acompanhavam os pais, tendo
um espaco com brinquedos que lhes é dedicado. Algumas criancas também se
encontravam ao colo dos pais.

Os pais reunem-se numa mesa oval, ocupando a psicéloga um lugar entre
estes. Na sessdo observada estiveram presentes sete maes, um pai, cinco criangas e
a psicologa. A sessao teve uma duragao aproximada de duas horas.

A psicéloga deu inicio a sessdo fazendo a apresentacdo do tema As Fases do
Luto, tema ja abordado na sessdo anterior. Inicialmente a psicéloga explicou que o
luto, neste caso, ndo se devia a situacdo de morte mas sim a perda do filho
fisicamente perfeito. ApOs a leitura em voz alta de um texto, a psicéloga solicitou aos
pais que explicassem, por palavras proprias, cada uma das fases do luto

apresentadas, ndo fazendo referéncia a casos especificos.

No que diz respeito a fase do choque, um dos pais referiu que se tratava do
momento “em que tomamos consciéncia, quando recebemos a noticia, quando ja
existe um diagndstico completo”. A fase de negacdo consiste no momento “em que
ainda achamos que pode ser engano, ndo é tdo grave como eles dizem”. A medida
gue os pais foram tentando explicar cada uma das fases, a psicoéloga foi mencionando
as estratégias normalmente utilizadas para a supera¢do das mesmas. Relativamente a
fase de expressdo das emoc¢des, mencionaram que se trata do momento de “pdr ca
para fora o que sentimos”. No que concerne a fase de realizacao de tarefas, uma das
maes referiu que se tratava da “fase de dar a volta para resolver a situacdo, procura
das consultas necessarias”. No diz respeito a fase seguinte, a procura de um
sentido, a psicologa referiu que os pais procuram uma justificagdo para a situagéo,
gue pode ser de origens diversas (divina, castigo/punicdo ou desafio de vida).
Relativamente a fase do perddo, uma mae referiu que se trata do momento em que
se percebe que, afinal, ninguém teve culpa. Na fase da heranga, segundo a
psicéloga, a ultima fase, que pode ser considerada o0 grupo, a associacdo, a
continuacgdo de algo, a utilizacdo da experiéncia negativa para passar uma mensagem.
No decorrer desta primeira atividade os pais mostraram-se bastante interessados,
deixando cada um apresentar a sua definicdo das diferentes fases do processo de

luto.
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Ainda na mesma sessdo, a psicOloga apresentou a atividade seguinte que
consistia na elaboracdo de uma régua, desde o0 nascimento da crianca até a
atualidade, onde os pais deveriam colocar as fases de luto anteriormente discutidas.
Para tal, apresentou as réguas ja efetuadas pelas maes que tinham estado presentes
na ultima reunido. Durante a elaboracédo da tarefa era visivel um ambiente de boa
disposicédo e colaboracao entre pais, colocando algumas questfes a psicologa para se
orientarem na realizac&o da tarefa. Observou-se a participacdo de todas as mées e do
pai, completando as frases uns dos outros. Sempre que algum pai expunha a sua
opinido verificava-se a reiteragcdo e aceitacdo das suas palavras por todos os
presentes.

A psicéloga solicitou, entdo, a todos os presentes que dessem por terminada a
primeira parte da tarefa e passou a explicacdo da segunda parte. Inicialmente
espalhou pela mesa trés folhas onde se encontravam escritas oito palavras (alegria,
surpresa, tristeza, repugnancia, raiva, medo, culpa e vergonha). Segundo a psicéloga,
tratava-se de uma lista de emoc6es primarias de onde surgem todas as outras. Neste
seguimento, pediu que cada participante associasse a cada fase do processo de luto
uma das emoc0des presente na lista.

Cada um dos pais, numa ordem aleatéria, comecou por fazer uma retrospetiva
da vida dos filhos indicando as fases do luto vivenciadas e as emocdes sentidas. De
um modo geral todos 0s pais encararam a fase do nascimento como um momento de
alegria:

- “Foi a realizacdo de um sonho, foi uma alegria”.

Com apresentacéo e confirmacado do diagndstico surge na maioria dos casos
o choque, a negacao e a tristeza:

- “Ao fim do primeiro més, com a confirmacgao do diagndstico surgiu a negacao e
a tristeza. No segundo més a confuséo do diagndéstico e 0 medo do futuro. Tudo isto
deu origem ao choque”;

- “Senti o medo de nao consegquir fazer os trabalhos sozinha, senti que tinha que
aprender’;

- “Pode ser engano, nédo é tao grave como eles dizem”;

- “Surgiu o choque com o modo com recebi a noticia, quando me disseram que
nao podia levar o meu filho para casa porque tinha problemas”.

Associado a estes momentos surgiram 0s sentimentos de revolta, culpa e
vergonha:

- “O porgqué disto me estar acontecer. Foi na altura de integra-la num sitio

normal’:
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- “Muitas vezes pedia desculpa ao meu marido, sentia-me culpada, do nosso
grupo de amigos eu fui a Unica a dar-lhe um filho assim. A vida mudou completamente.
Mas ele nunca demonstrou ressentimento”;

- “Comecei a sentir a diferenca das pessoas, sentia-me culpada, que falhei’;

- “Custa-me que fiquem a olhar para ele”;

- “Néo é ter vergonha dele’;

- “Nunca senti vergonha, ndo aceitei a situacéo, senti impoténcia para conseguir
resolver as coisas”.

No que concerne ao momento de expressdo de emocdes todos os pais
apresentaram casos diferentes:

- “Poér ca para fora o que sentimos”;

- “Quando estava sozinha a espera que a operacdo do meu filho terminasse, so
ai consegui expressar as minhas emocdes. Senti que tinha que me habituar”;

- “Ainda ndo sabia o que tinha, quando a minha sogra me disse o que tinha,
chorei no meu quarto sozinha, fiz 0 meu luto completo. Nao podia chorar mais”.

Relativamente a fase de realizacdo de tarefas, do perddo e procura de
sentido:

“Nunca me preocupo, aconteceu na minha vida. Hoje a minha principal
preocupacao € a realizacdo de tarefas para assegurar o bem-estar do meu filho”;

- “Sempre andei a procura de um sentido. Com as cirurgias apareceu o choque,
pensava sempre que ia melhorar. A certa altura atingi o meu ponto de equilibrio,
aceitei tudo aquilo pelo qual estava a passatr;

-“Quando recebeu as cadeiras, comecei a pensar no futuro do meu filho. Foi a
altura de procura de sentido”;

-“Continua o medo, ja lutei tanto pela vida. Hoje tem cinco anos e ja se senta,
evoluiu, € uma alegria”;

- “E muita coisa junta, afinal nés conseguimos”.

No que diz respeito a fase da heranca:

- “Melhorei como ser humano”:

- "A certa altura atingi o meu ponto de equilibrio, aceitei tudo aquilo pelo qual
estava a passar. Aos dois anos passei a ter capacidade para apoiar outras pessoas”;

- “Os outros também tém direitos, quero mudar a mentalidade dos outros, para
mim eram todos iguais”;

- “Os pais de criangcas com NEE tém uma visdo privilegiada, sabem nao julgar”;

- “Com o formar o grupo conseguimos passar a mensagem, falamos todas a

mesma lingua”.,
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Relativamente as fases do luto e durante a realizacdo da tarefa, uma das maes
referiu que tinha vivido todas as fases no primeiro més. Outras maes, em pequeno
grupo, mencionam que sentiam que n&o tinham passado por todas as fases. No que
concerne a lista de emocdes apresentadas pela psicéloga, nenhum dos pais em algum
momento falou do sentimento de repugnancia.

No fim da sesséo surgiram diversas conversas paralelas em que os pais falaram
sobre os outros pais e da sua capacidade para encarar a situacdo, ressalvando
aspetos positivos e a evolugéo verificada ao longo do tempo. A psicéloga deu por
encerrada a sessao e pediu para que afixassem 0s seus esquemas na parede. Uma
das mées disse no fim:

“N6s somos uns sortudos”™.

5.2. Andlise dos dados dos questionarios

No decorrer do estagio na ADE foi realizado um questionario de caracterizacao
dos individuos que participam no grupo de apoio, aplicado apés uma sessao de grupo.
Para os pais que ndo se encontravam presentes o questionario foi enviado, por correio
eletronico, pela propria presidente da associacdo. Apesar de todos os esforcos
efetuados pela estagiaria e pela presidente da associacdo s6 foi possivel obter o
preenchimento de cinco questionarios. De seguida apresenta-se a andlise efetuada

aos mesmos.

- Caracterizacao dos individuos

Os individuos que preencheram os guestionarios eram todos do sexo feminino e
apresentavam uma média de idades de 36,4 anos. No que concerne ao seu grau de
escolaridade, dois apresentavam o ensino secundario, dois 0 ensino universitario e um
respondeu outro. Relativamente ao grau de parentesco com a crianca com NEE, todos
os individuos eram maes.

As criancas com NEE apresentam uma média de idades de 5,4 anos, sendo trés
do sexo masculino e dois do feminino. Estas criangas apresentam necessidades
especiais diferentes, nomeadamente, sindrome sem diagndéstico com atraso de
desenvolvimento global; multideficiéncia; hipotiroidismo; doenca degenerativa que
originou um atraso no desenvolvimento global e paralisia cerebral (ataxia - mal
formacéo cerebelar).

No questionario foi solicitado aos individuos que indicassem o tempo de

participacdo no grupo de apoio. Trés dos individuos mencionaram que participam ha
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trés anos no grupo, desde a sua criagéo, e dois responderam que participavam ha um

ano e meio.

- Motivos para a participacdo no grupo de apoio

No que concerne aos motivos que conduziram a participacdo no grupo de apoio,
de acordo com o Grafico 1, os cinco individuos mencionaram que ingressaram no
grupo devido a oportunidade de ajudar familias em situacdo semelhantes, tendo
assinalado a opg¢ao “Concordo Totalmente”. Relativamente a procura de apoio de
pessoas em situacdo semelhante, trés responderam “Concordo Totalmente” e dois
“Concordo”. O motivo relacionado com o apoio emocional foi assinalado por quatro
maes como “Concordo Totalmente” e uma respondeu “Concordo”. Para o motivo
procura de solucdes para o dia-a-dia, quatro individuos responderam “Concordo
Totalmente” e um deles escolheu a opgao “Nao concordo nem discordo”. Em relagéo
aos motivos relacionados com a promocao do desenvolvimento da crianca com NEE e
procura de momento de socializacao, trés individuos responderam que concordavam
totalmente e dois que concordavam. No que concerne aos motivos de procura de
informacfes de servicos de salde e de educacdo, trés assinalaram a opcao
“Concordo Totalmente”, um “Concordo” e um respondeu “Nao concordo nem
discordo”. Em relacdo a procura de apoios sociais disponiveis, dois individuos
assinalaram “Concordo Totalmente”, um Concordo”, um “N&o concordo nem discordo”
e um “Discordo Totalmente”. Relativamente ao motivo de procura de apoio
especializado, trés individuos responderam “Concordo”, um “Concordo Totalmente” e
um Discordo Totalmente”. No que concerne a aquisicdo de novas competéncias para
interagir com a crianca com NEE, dois individuos responderam “Concordo”, um
“Concordo Totalmente”, um “Discordo Totalmente” e um “N&o concordo nem discordo”.
Nesta questdo os individuos tinham, ainda, a possibilidade de indicar outros motivos
gue os tenham conduzido aos grupos de apoio. Duas méaes escolheram esta opcao.
Uma delas indicou que tinha decidido ingressar no grupo para combater sentimentos
de isolamento e a outra indicou que tinha sido devido a falta de apoios que existiam

para criangcas com NEE.
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Motivos que conduziram ao grupo de apoio
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Gréfico 1 — Motivos que conduziram ao grupo de apoio

- Necessidades sentidas no dia-a-dia

Na questdo do questionario relativa as necessidades sentidas no dia-a-dia, de
acordo com o Grafico 2, as mées assinalaram como necessidades mais significativas
as de informacdo, apoio e servicos da comunidade. Para cada uma destas
necessidades, uma mae respondeu que nédo tinha a certeza. A necessidade de
Explicar aos Outros aparece assinalada com Sim por trés individuos e com Nao em
dois. Trés dos pais referiram que ndo tinham a certeza de sentir necessidades
financeiras e dois indicam que sim. No que concerne as necessidades relacionadas
com o funcionamento familiar, as opinides dos individuos dividiram-se, dois
assinalaram a opc¢éo Nao, um a opgéo N&o tenho a certeza e dois a opgao Sim.

Das cinco maes que preencheram o questionario, apenas uma indicou que a
decisdo de ingressar ndo esteve relacionada com as necessidades sentidas no dia-a-

dia. Trés especificaram que as principais necessidades que as conduziram ao grupo
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foram de informacdo e apoio. Uma das mées remeteu para as respostas assinaladas

anteriormente.

Necessidades sentidas no dia-a-dia
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Gréafico 2 — Necessidades sentidas no dia-a-dia

- Vantagens da participacdo do grupo de apoio

Na questdo que se refere as vantagens da participacdo no grupo de apoio, cinco
das maes indicaram concordar totalmente com a possibilidade de partilhar
experiéncias/problemas com outras pessoas. Quatro dos individuos indicaram que,
através do grupo, obtinham apoio emocional, tendo escolhido a op¢ao “Concordo
Totalmente”, apenas uma méae respondeu “Concordo”. Com a mesma distribuicdo de
respostas aparecem as vantagens relacionadas com a promocao de sentimentos de
bem-estar pessoal e a promoc¢do ha comunidade de uma nova visdo das familias com
filnos com NEE. As vantagens da promocédo de sentimentos de bem-estar familiar e
obtencdo de novas competéncias para lidar com situagfes adversas, aparecem com
trés resposta na opgdo “Concordo Totalmente” e duas respostas na opgéo “Concordo”.
Relativamente as vantagens de obteng&o de informagfes de servicos de saude e de
educacao, trés maes escolheram a opc¢ao “Concordo” e duas “Concordo Totalmente”.
Quando questionadas acerca da vantagem de aquisi¢cdo de informacdes de servigos
de apoios sociais, duas maes responderam “Concordo”, duas “Concordo Totalmente”,
uma escolheu a opgao “Nao concordo nem discordo”. No que concerne a vantagem da
obtencdo de modelos a seguir, trés individuos responderam “Concordo Totalmente”,
um respondeu “Concordo” e uma indicou a opgdo “N&o concordo nem discordo”.

Relativamente a vantagem de promocao de sentimentos de controlo e dominio, trés
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maes escolheram a opc¢do “Concordo Totalmente”, uma mé&e ndo respondeu e outra
escolheu a opgéo “Discordo”. VerificAmos que trés vantagens apresentavam respostas
na opc¢éao “Discordo Totalmente”, sendo estas a obtencéo de apoio social, obtencéo de
equipamentos e resolucdo de problemas familiares. No entanto, duas maes
assinalaram a opcdo “Concordo”, uma “Concordo Totalmente” e uma a opcao
“Discordo”, para a vantagem de obtencdo de apoio social. Para a vantagem de
obtencdo de equipamentos trés individuos assinalaram a opc¢éo “Concordo totalmente”
e um “Concordo”. Na questdo relacionada com a resolucdo de problemas familiares,
duas maes indicaram “Concordo Totalmente” e duas méaes “Concordo”.

Todas as maes inquiridas concordaram que a participagdo no grupo tinha
contribuido para reforcar o desenvolvimento do seu filho com NEE, apresentando as
seguintes razbes:

- “Através das nossas reunifes aprendemos muito a aceitar viver bem connosco
mesmo (...) e podemos dar ao nosso filho uma vida mais feliz”;

- “Se eu entendo melhor e aceito a deficiéncia da minha filha e a dos outros em
geral, com certeza enfrentarei melhor a adversidade imposta pelos problemas dela”;

-“ Com a participacdo no grupo nds, pais, adquirimos informacdes que ao aplica-
las no nosso dia-a-dia, nos permitem melhorar o desenvolvimento do nosso filho”;

- “Ensinou-me a adaptar de uma forma mais serena a situag¢édo do meu filho, que
€ a de uma crianca com atraso de desenvolvimento, a de uma crianca diferente das
outras”;

- “Com a interagdo com outras criangas”.
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Grafico 3 — Vantagens da participa¢do no grupo de apoio

63




5.3.Andlise dos dados das entrevistas

Foram realizadas entrevistas semiestruturadas a trés maes de criangas com
NEE, que pertencem a ADE e que participam nas sessdes do grupo de apoio. Estas
entrevistas foram efetuadas no més de setembro de 2012. O local foi escolhido pelas
entrevistadas, tendo as trés optado por dar as entrevistas nas suas casas.

Por razdes éticas que se prendem com o anonimato das maes entrevistadas e
respetivos filhos usaremos nomes ficticios para as criangas (Mael — filho Jodo, M&e2
— Maria, Mae3 — Rui).

As maes entrevistadas tém idades compreendidas entres os trinta e trés e os
cinquenta anos e os seus filhos idades compreendidas entre vinte e trés meses e 0s
dez anos. Todas as criancas apresentam diferentes necessidades especiais. O Jodo
(M&el) apresenta uma sindrome ainda néo diagnosticado, nasceu com malformagées
ao nivel do aparelho digestivo, cerebral e manifesta um atraso no desenvolvimento
global, a nivel cognitivo e motor. A Maria (Mae2) nasceu com uma malformacdo ao
nivel de cerebelo, que podera limitar as funcdes de coordenacdo, equilibrio e
linguagem. O Rui (Mae3) apresenta hipotiroidismo.

De seguida apresenta-se o Quadro 3, com as categorias, subcategorias e
unidades de andlise, onde sistematizamos a informacédo obtida através da utilizacao

de excertos significativos dos discursos.

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS | FONTE UNIDADES DE REGISTO

“E mais do que um grupo, € um grupo de
partilha, é um espago seguro, uma zona
de conforto onde eu sinto que posso
descarregar todos 0s pesos que carrego
dentro de mim, em zona de conforto, em
zona de seguranca’.

M1
Grupo de apoio Conceito ‘O grupo tem uma componente
terapéutica, portanto € uma catarse de

emocgées”.

“Um plano de franqueza a outro nivel que
eu ndo encontrei na minha familia (...)

mas que néo tinha de encontrar’.

M2 “O grupo é uma ancora, uma ancora a
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realidade do problema da Maria, porque
nés no dia-a-dia sabemos que ela tem um
problema mas vivemos com ele assim
como se ela nédo tivesse problema
absolutamente nenhum (...).O grupo é
um bocadinho o chamar-nos a realidade
do problemas mas também vamos la

retirar a ajuda e aquela entreajuda”.

“Era ali que eu ia um pouco lavar a minha
alma e é isso que tem sempre

acontecido”.

M3

“Para o mim o grupo, como para todas,
acho eu, é uma maneira de nds
chegarmos ali, estamos em familia, temos
algo em comum, desabafamos,
conversamos muitas vezes problemas
gue temos com 0S NOSSOS Meninos,
damos ideias uns aos  outros,
compartilhamos ideias, é uma maneira de

termos ali um apoio”.

“O grupo foi muito importante, porque

estamos todos a falar o mesmo idioma”.
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Aconselhamento técnico
versus sessoes de

entreajuda

M1

“Numa primeira fase, estando os pais
ainda muito verdes, ou com as emocdes
ainda demasiado frageis, que era o que
caracterizava de uma forma geral o grupo
manteve-se o aconselhamento técnico, o
suporte técnico naturalmente, nem
conseguiamos conceber que fosse de

outra forma”,

‘A um determinado momento julgavamos
gue ja estavamos fortes o suficiente para
serem 0s proprios pais a dinamizarem a
sessfes e fizemos isso durante trés
meses(...).Aquilo que notamos foi que
alguns pais comecaram a deixar de
aparecer, (...) comegamos a sentir que o
efeito benéfico que estavamos a sentir
até aqui ndo estava a ser conseguido. Por
uma simples razdo, ndo conseguiamos
arrumar as ideias tdo bem como aquilo

que pensavamos”.

“Acabou por ser uma amalgama de
emocdes ali debitadas e no fim ndo foram

trabalhadas” [sessdes sem a psicologal.

M3

[altura em que os pais comecaram a
dinamizar] “No principio correu bem, nés
dinamizavamos normalmente... aquilo é
tdo espontaneo que a medida que vao

surgindo as davidas nés...".

“Ajuda muita, € uma pessoa [psicéloga]
que esta ali que é independente, sabe
que muitas vezes quem vé de fora o
problema vé-o de uma maneira mais
calma (...)para nos dar ideias para as
situagbes, o que é que nbés podiamos

fazer para aceitar e tudo isso”.

Sessodes de

aconselhamento técnico

M2

[A primeira sesséao] “foi um chogue muito

grande porque foi talvez a primeira vez
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que me confrontei com o mundo da

diferenca, chorei que me fartei”.

M3

"No inicio foi muito dificil, quando nés
estamos a tentar perceber aquilo por que
passamos, 0 porqué, o que podemos
fazer e ndo sabemos o que havemos de
fazer. (...) Pouco a pouco vieram o0s
conselhos das nossas psicologas. Foi um
bocadito dificil, nds falavamos, elas
aconselhavam, faziam-nos ver e entender
porque muitas vezes nés temos a
realidade a frente mas ndo a estamos a
ver, é isso que noés fazer aceitar pouco a

pouco”.

Motivos que conduziram

ao grupo

M1

“A proposta inicial foi feita pela Equipa de
Intervengdo Precoce de Vagos (...) foram
os profissionais que avancaram com a

criagédo do grupo”.

“Necessidade de sentir que ndo estava
sozinha, que ndo era uma aberracdo e
sentir que quando falasse o0s outros

entendiam o que eu estava a dizer’.

“Ao conversar com eles [familia e amigos]
percebia no olhar deles que néo
entendiam aquilo que eu estava a dizer,
nem as dificuldades que eu estava a
sentir e muito menos 0s sentimentos ou
as emogles que estava a ter naquele
momento que poderiam ser os melhores

ou os piores”.

“Querer conversar com alguém que
estava a passar pelo mesmo que eu e

sabia o que eu estava a sentir’.,

M2

“Vi no jornal uma entrevista (...) que
também nos chamava a ir a um workshop
de massagem shantala (...)

na altura achei fantastica a oferta que
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tinha para além do workshop. (..) fui logo

convidada a ir a préxima reunido, (...)

com a psicéloga”.

“Tinha sabido ha um més do problema e
eu precisava de ajuda, viesse ela de onde
viesse, mas eu precisava. A intervencao
precoce foi logo imediata (...) estava a
mostrar-me caminhos para a Maria mas
ndo para mim. Achava que precisava de
falar com alguém que me entendesse (...)
falar com alguém que conhece o viver de
uma criangca com problemas €

completamente diferente”.

M3

“Foi a falta, muita falta que ha para estas
criangas, muita falta. Ainda ha muita
discriminacgéo, ficam olhar para 0s nossos
filhos como se fossem coisas fora do

normal, eu penso que séo especiais”.

“As pessoas olhavam para o meu filho e
diziam: “coitadinho”. Aquilo magoa um
bocadinho a nés pais e tudo isto”.

Necessidades
sentidas por mées
com criangas com

NEE

Sentidas no dia-a-dia

M1

“Maior apoio... confesso que até ja estou
muito bem”.

“O inicio do ano letivo outra vez e
continuar uma rotina semanal muito com

uma carga horaria muito pesada’.

“Tentar arranjar um terapeuta com
protocolo com a ADM por uma
necessidade financeira”.

“E mais uma necessidade de organizagdo
de horéario e de rotina familiar para
conseguirmos conciliar isto tudo com a
familia, com o trabalho e também muito

importante com o lazer”.

M2

“Acho que é mais o que j& senti, as coisas
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estdo encaminhadas e muito bem
encaminhadas, temos um apoio
extraordinario da parte do Centro de
Paralisia Cerebral, eles quase que nos
indicam o caminho que nés temos que

fazer no dia-a-dia e isso é muito bom”.

“Ja senti mais necessidades do que neste

momento”.

“A minha necessidade (...) era ter trinta
horas por dia, porque o problema € o

tempo e coordenar tudo”.

M3

“Para o meu filho falta muito e com a
situacdo econOmica que o0 pais esta
agora a ultrapassar muito mais porque

estéo a fazer cortes muito injustos”.

“Na saude ndo me posso queixar, o Rui

tem tido apoio (...)".

“Como familia monoparental ndo tenho
tido tempo suficiente para Ihe dedicar
para terapias que ele precisa,

psicomotricidade, fisioterapia”.

“Pedi se alguém o podia acompanhar,
para além da professora de educacdo
especial (...) podia puxar mais por ele.

Mas néo, disseram que néo’.

Individuais/pessoais

M1

“Algo muito fatil mas que me iria fazer
muito bem (...) seria umas férias (...).
Bastava s6 um dia de férias para mim,

assim sem mais ninguém”.

M2

“Mais seis horas [por dia], para fazer
coisas que realmente gosto e ndo tenho

tido tempo”.

“O nosso tempo é todo cronometrado, em
funcdo muito da Maria (..) NGs [pai e mée]
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temos ficado um bocadinho para tras, so
agora é que eu estou a conseguir olhar

um bocadinho mais para mim”.

M3

“Precisaria de viver um bocadinho mais

para mim mesma (...)".

‘Jé& houve um tempo em que eu tive

menos tempo para mim”.

“De vez em quando, dou uma saidita,
com as colegas e ja espairegco um
bocadito, mentalmente. Como o menino
ja esta maior ja posso deixar com o

irméo”.

*Vamos tratando sempre de ir buscar um

pouco de espago para nés”.

Necessidades supridas

pelo grupo

M1

[O grupo respondeu as necessidades
sentidas] “Plenamente, por isso é que
desde o primeiro dia ndo faltei a uma

sessao”.

“Foi bastante mais pratico, (...) ter outras
maes que j& tinham passado por isso
[colocar botdo de gastrotomia] e numa
fase muito mais avancada e a serenidade

que ela me transmitiam”.

“...) O facto de ter estas mdes com
eguipamento em casa permitiu uma troca

muito mais facil’.

“E muito desagradével estarmos a falar
de sentimentos ou de estarmos a
descrever emocgOes e a outra pessoa
estar a dizer chavées (...) ali nunca ouvi
tal comentario porque eu sei que aquelas
pessoas viveram 0 mesmo que eu e
esses eram exatamente 0s comentarios

gue elas detestavam ouvir”.
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M2

“Néo sei se foi bem a associagdo, se foi a
propria experiéncia do dia-a-dia que nos
faz encaixar mais uma coisinha do dia-a-
dia (...) através de conversas informais
conseguimos chegar 14, seja da parte das
sessfes como da nossa partilha entre

maes”.

“No meio dessas atividades [organizadas
pela associacdo] vamos falando de umas
coisitas aqui e acola, (...) da nossa vida.
Nao posso atribuir a associa¢do o facto
de me ter mostrado o caminho de como
fazer, mas faz parte de mais uma

experiéncia dentro de um todo”.

M3

“Pedir alguma ideia, onde nos podemos
dirigir, se calhar uma das maes ja passou
pelo mesmo problema e tem alguma
coisa que nos possa servir. Vamos
aproveitando estas coisas umas das

outras”.

Beneficios do grupo

de apoio

Pessoais/individuais

M1

“Com as experiéncias um dos outros
conseguimos e com a partilha vamos
conseguir arrumar estas emocdes de

modo a que possamos progredir”.

“Deu-me um sentimento de pertenca”.

“Sentir que ndo estava sozinha, comecou
a dar-me uma seguranca, era tipo um
colchdozinho que estava ali para as
minha eventuais quedas e foram muitas.
(...) Estava ali um grupo que entendia o
gue estava a passar e amaciava as
guedas que estavam sempre a
acontecer”.

“Tornou-me uma pessoa muito mais

estavel e serena”.

M2

“Acho que os individuais [beneficios]

misturam-se com os da Maria, isso com
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toda a certeza’.

“Entendi que a diferenca pode ser mais
ligeira (...), daquilo que nés a partida

pensavamos que era o fim do mundo”.

“Fortalece-nos (...), da-nos ensinamentos
gigantescos (...) conseguimos retirar dali
licbes de vida que ndo retirariamos de
livro nenhum, de internet nenhuma, de

programa de televisdo nenhum’.

“Ao confrontarmo-nos com o problema
dos outros conseguimos minimizar o
nosso (...) dé-nos armas contra certos

preconceitos”.

“Quero a4 saber dos outros, todas elas
ensinaram-me um bocadinho dessa fazer
... da diferenca a indiferenca, aquilo que

nao interessa”.

“Acho que o grupo me ajudou a ver a
parte positiva (...) O grupo ndo nos ajuda
s6 a ver as partes boas, porque assim
também néao faria sentido (...) O grupo
ajuda-nos a ver isso, as crises que se
tém, as dificuldades ficam apenas como

uma parte que ja passou”.

M3

*Deu-me apoio emocional ao
compartilharmos, ao vermos que uma
pessoa esta a ouvi-la e a entendé-la, ja ali

noés temos um apoio emocional”.

“No inicio foi mais um apoio psicolégico
que nos tivemos, (...) ja nos habituamos a
isto e para nés ja é uma coisa normal, é

uma aceitacdo”.

“Eu sou um camaledo, adapto-me a tudo
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com muita facilidade, as pessoas até se
riem, mas ndo se pense, nNo inicio
também me custou muito. O grupo foi

muito importante.”

Familiares

M1

“Conseguia  transmitir esta  calma
[conseguida através do grupo] e
serenidade ao meu filho e ao meu marido,
de maneira a criar um ambiente familiar
agradavel e propicio a um bom

desenvolvimento”,

M2

“Se estou mais fortalecida consigo tratar
melhor dela, (...) dou valor a filha que
tenho porque consegue coisas
extraordinarias que custam mais do que
as criancas que ndo tém o problema que
ela tem e no entanto ela consegue, € uma

heroina”.

“A nossa relacéo [mée e filha] fica muito

mais fortalecida”.

“A associacdo e o grupo também me abre
a porta para outras coisas(..) a Maria
conseguiu entrar no centro de paralisia
cerebral mais cedo do que seria
expectavel porque estava no grupo (...).
N&o foi médico nenhum, foram os outros
pais que me disseram como fizeram, que
me disseram (...) N&ao temos a
informacdo logo ali mas temos meios

para ter essa informa¢ao”.

“Para mim as atividades sdo importantes,
mas ndo séo o essencial. O essencial € a
parte do grupo e dos ensinamentos que
ele nos da. (...) tudo isto nos da um
bocadinho daquilo que nds precisamos
de aprender, apesar de termos criangas
diferentes em casa temos uma vida

normal, somos pessoas que sabemos rir,
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gostamos de estar juntos, que gostamos
de conviver e que ndo nos fechamos e
estamos ali numa caixinha... evitando o

isolamento”.

M3

A0 aceitarmos 0S N0SS0S Meninos
estamos a sentirmo-nos bem, somos
outro tipo de pessoa para a nossa familia.
Somos pessoas(...) mais alegres, néao
estamos deprimidos, em baixo, n&o
andamos a choramingar por todos os
lados. Ao estarmos bem por nés mesmos
estamos bem para eles e isso faz sentir

bem que esta ao nosso redor”.

Sociais

M1

“Através do grupo decidimos criar uma
associacdo de pais e amigos de criancas
com doenca cronica, da qual sou
presidente (...) o impacto social foi muito
grande, a associacdo so foi criada porque

este grupo comegou”.

“O facto de despertarmos este tipo de
consciéncia [Estes pais ndo tiveram
escolha] nas pessoas através da
presenca constante em atividades e

darmo-nos a conhecer a comunidade”.

“Ajudou a marcar uma posi¢do, sobretudo
no concelho de Vagos, a realidade da
deficiéncia na infancia estava
adormecida, mais do que adormecida era
escondida’.

“O impacto social que o grupo teve foi a
criacao da associacao e a
consciencializacdo das pessoas para a
realidade das familias de criangas com

necessidades especiais’.

“Foi importante enquanto associacao
comegarmos a marcar posi¢ao, estivemos

na reunido do CLAS (...) vao reformular o
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diagnostico social do concelho para

integrar esta posicéao”.

M2

“Acho  que ja& fez muito pela
consciencializacdo na zona de Vagos, ja
devem haver poucas pessoas que nao

saibam que existe aquela associa¢ao”.

“Acredito que com o tempo as pessoas se
venham a consciencializar através da

confrontagdo da realidade”.

M3

“Eles sdo muito positivos (...) Eles veem
0 problema deles e tratam de supera-lo
de uma maneira positiva (...) uma crianga
com um impedimento daqueles a rir-se e
a desfrutar da maneira que ele pode, ou
seja sdo ensinamentos que eles nos dao
s6 que nem todas as pessoas veem

assim”.

[o grupo tem ajudado na mudanca de
mentalidades] “Hoje em dia penso assim,
amanhd@ pode vir uma mae que esteja
muito em baixo, ao dizermos as nossas
experiéncias elas podem melhorar. No6s
vamos transmitir isto as méaes e
acabamos também por passar a
populagcdo em redor. V&o aceitar 0s

nossos filhos™.

Expetativas para o

future

Individuais/familiares

M1

“Que continue a ser a minha zona de
conforto (...)o meu processo adaptativo a

nova realidade ainda esta a ser feito”.

“Acredito que vdo haver fases que me
vao marcar, que me vao ser dificeis de
ultrapassar, como a entrada para o

ensino basico”.

“Para além de outras situagbes menos
boas (...)a perda do segundo filho e o

grupo tem sido fundamental”.
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M2

“Tenho a expectativa de estar do lado das
mées que ja la estavam (...) espero um
dia dar esses ensinamentos aos futuros

pais que possam aparecer”.

“Que eu venha a dar ao grupo aquilo que

0 grupo me esta a dar a mim”.

M3

“Gostaria de ser mais ativa, mas as
dificuldades também nédo tém deixado. Ja
me sinto mais preparada para ajudar os
outros, como tenho um menino especial
vou ser uma lutadora por estes meninos
pelos seus direitos, pelo que eles
precisarem durante toda a vida, até ao

Gltimo sopro vai ser assim”.

Sociais

M1

“Quero acreditar que consigo tornar estas
histérias boas, positivas, se conseguir
ajudar através da minha experiéncia
outras familias. E a forma que eu tenho
de interpretar a carga dramética que ja

esté a rodear-me ao longo destes anos”.

M2

“Acho que o grupo tem pernas para
andar, tem vontade e a associacdo s6

tem coisas boas para dar a sociedade”.,

M3

“Espero que no dia-a-dia de amanha
estas criancas tenham o essencial, para
serem autossuficientes (...) ndo para
fecha-los dentro de uma instituicdo e
deixa-los ali fechados (...). Enfim temos
planos muito grandes, acolher mais

familias que estejam em baixo”.

Quadro 3 — Analise de contelido das entrevistas efetuadas
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6. Discussao dos resultados

“Qualquer destino, por mais longo e complicado
gue seja, vale apenas por um Unico momento:

aquele em que o Homem compreende de uma vez por todas quem é”.

Jorge Borges

Nesta parte do trabalho, serdo discutidos os resultados obtidos através da
analise dos dados recolhidos, tendo em consideracdo os estudos cientificos
apresentados no enquadramento tedrico. Para orientar esta discussao partir-se-a dos
objetivos de investigacdo definidos para este trabalho. Tendo em consideracao o tipo
de metodologia utilizado, estudo de caso, ndo se pretende com esta investigacdo a
generalizagdo de resultados, uma vez que nos comprometemos a analisar um caso
especifico e se considera que o numero de questionarios aplicados e de pais
entrevistados ndo é significativo para que tal seja possivel. No entanto, consideramos
gue podera ser um ponto de partida significativo para investigacfes futuras sobre
grupos de apoio e da sua importancia na vida de familias com NEE.

Durante o estagio, foi possivel conhecer o grupo de apoio gue nos propusemos
a analisar. Comec¢admos por caracterizar o grupo de apoio, tendo em consideracédo a
associacdo criada com o0 seu desenvolvimento. Nas entrevistas efetuadas,
consideramos importante conhecer o conceito de grupo de apoio “sentido” por cada
mae. Através da andlise de conteudo, verificou-se que todas as médes encaravam o0
grupo como um espaco de partilha de sentimentos, preocupacdes, medos e emocdes,
onde existia seguranca e franqueza. Neste espaco de partilha, todas as emocdes e
medos podem ser trabalhados com o apoio da psicologa e das experiéncias reais
vivenciadas pelos outros pais. O grupo é ainda encarado como uma forma de
adaptacao a realidade. Verificou-se a semelhanca das respostas dadas por todas as
maes, como se, de facto, o grupo lhes permitisse falar “num idioma”, que somente os
pais de criangas com NEE conhecem.

Através dos questionarios aplicados foi possivel verificar que este grupo é
composto por pais, na sua grande maioria jovens, com criangas também ainda muito
jovens. Verificou-se, ainda, que os membros do grupo apresentam criancas com
diferentes necessidades especiais, 0 que ndo tem dificultado a partilha de experiéncias

entre 0s mesmos.
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Trata-se de um grupo com dimensdes reduzidas, mas que se tem mantido
unido ao longo dos anos, podendo-se isto verificar pela intensa promocdo de
atividades diversas realizadas pela associacdo, criada pelos membros fundadores do
grupo de apoio.

- Conhecer os resultados de participacdo das familias de criangas com NEE nos
diferentes tipos de grupos de apoio (ajuda mduatua/entreajuda ou

aconselhamento técnico)

No gue concerne ao primeiro objetivo de investigacao, através da observacéo
nao participante, foi possivel verificar que se trata de um grupo com uma componente
terapéutica, uma vez que tem presente, em todas as sessfes, uma psicologa
especializada em IP. No entanto, o contacto com a presidente da associacéo permitiu-
nos ficar a conhecer que o grupo em questao ja utilizou diversas dinamicas, tendo ja
apostado, em momentos anteriores, apenas na entreajuda entre pais.

Na sessdo observada foi discutido o tema do processo do luto dos pais que,
segundo autores como Barnett el al. (2003), deve ser o ponto de partida para a
adaptacao destes a sua nova situacao.

Nesta sessao foram, ainda, discutidas as emocdes sentidas ao longo de cada
fase do processo de luto, tendo a psicologa a funcdo de explicar cada uma destas
emocdes e o porqué das mesmas. Apesar da psicologa ter apresentado as fases
correspondentes ao processo de luto, os pais conseguiram identifica-las com grande
facilidade no seu percurso, apresentando as emocfes descritas pelos autores desta
area (Hornby, 1992, cit. por Craveirinha, 2003).

Na apresentacdo de cada uma das fases do processo do luto vivenciado pelos
pais, verificou-se que as emocgbes e 0s sentimentos de culpa, medo, embaraco e
tristeza descritos estdo de acordo com o sistema de classificacdo de sentimentos
apresentado por Cunningham e Davis (1985) cit. por Gronita (2007). Foram, ainda,
abordados de maneira indireta alguns dos temas que preocupam 0S pais: a
discriminacdo por parte dos outros, como reagir perante a diferenga, questbes
educativas (a entrada e a sua inclusdo nas classes do ensino regular), problemas de
saude dos filhos. No entanto, foi possivel verificar que, apesar de todas as
dificuldades, os pais sentem que esta tem sido uma experiéncia criadora de forca
positiva (Powell & Ogle, 1991, cit. por Costa, 2004). Hoje consideram que melhoraram
como seres humanos e que apesar de desejarem mudar a mentalidade dos outros em
relacdo as necessidades especiais, entendem que estes também tém direitos. Como

pais de criancas com NEE sentem que tém uma visdo privilegiada, uma vez que
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sabem nao julgar. Consideram, também, que o grupo os tem ajudado a passar esta
mensagem e que hoje jA se sentem com capacidades para apoiar outras pessoas na
mesma situacgao.

Constatou-se que, apesar de toda a sessdo ser organizada e dirigida pela
psicéloga, os pais tiveram um papel fundamental uma vez que, sempre que algum
elemento expunha a sua situagcéo, se verificava, da parte dos outros, a aceitacdo e
reiteracao das palavras. Sentia-se 0 a vontade, a boa disposicdo e a serenidade com
gue cada um aceitava as situagdes descritas pelos outros.

Apesar da componente terapéutica, era clara a aposta da psicéloga na
entreajuda entre pais, proporcionando momentos durante a realizacdo de atividades
em que os pais, informalmente, podiam comparar situacdes, obter explicacbes dos
outros, do que tinham sentido. No fim da sesséo verificou-se, também, que a psicologa
incentivou 0s pais a apontarem caracteristicas de cada um no caminho que tém
realizado.

Nas entrevistas, foi possivel inquirir as mées sobre as diferencas encontradas
nas diferentes sessfes (ajuda muatua/entreajuda ou aconselhamento técnico), uma vez
gue duas das maes entrevistadas fazem parte do grupo desde o inicio. As duas
entrevistadas, que passaram por estes dois tipos de sessdo, foram claras ao
mencionar que a presenca da psicologa é fundamental “para arrumar das ideias” e
“‘para o trabalhar das emoc¢fes”. Focaram a importancia de terem alguém de fora,
independente, que vé os problemas de outra maneira. Mencionaram, ainda, que estas
sessfes sO6 se poderdo realizar sem a presenca da psicéloga quando os pais se
sentirem fortes o suficiente e que tal sé podera acontecer com o passar dos anos e de
acordo com o processo de desenvolvimento dos seus proprios filhos. Relativamente as
sessOes de entreajuda realizadas, uma das entrevistadas mencionou que o0s pais, em
conjunto, verificaram que estas ndo tinham o mesmo efeito benéfico das sessbes
dinamizadas pela psicéloga e que acabava por ser “uma amalgama de emocbes ali
debitadas e no fim ndo foram trabalhadas”. Uma das entrevistadas nao foi inquirida
sobre este aspeto uma vez que ndo passou por estes dois tipos de sessdes. No
entanto, quisemos perceber qual a percecdo que as méaes tém destas sessdes e a
forma como as vivenciam. Segundo as inquiridas as primeiras sessfes foram dificeis
uma vez que foi o primeiro momento em que se confrontaram com o mundo da
diferenca, estando ainda no inicio do processo de aceita¢do da sua nova situa¢do. No
entanto, mais uma vez, focaram a importancia de se exporem sem se exporem,
obtendo com a experiéncia dos outros pais novas ferramentas para lutar contra os

problemas do dia-a-dia.
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- Apontar os motivos que conduzem os pais de criancas com NEE a participacéo
em grupos de apoio

De acordo com as entrevistadas, foram varios os motivos que as conduziram
ao grupo de apoio. Para duas das mées foi uma sugestdo da equipa de intervencao
precoce, de modo a lutarem contra sentimentos de isolamento, para sentirem que néo
estavam sozinhas e para aprenderem a lutar contra a discriminagao que encontravam
e encontram nos olhares dos outros. Uma das maes, que nao foi encaminhada pelos
servicos de intervencdo precoce, mencionou que sentia necessidade de ajuda, pois
ndo conseguia encontrar ninguém que a entendesse. Os resultados obtidos nos
guestionarios estdo de acordo com as respostas das entrevistadas, uma vez que
focam como motivos para a participacdo no grupo a procura de apoio emocional, de
solugbes e de apoio de pessoas em situacdo semelhante. Todos o0s pais que
preencheram o questionario assinalaram como motivo para a participa¢do no grupo o
interesse em apoiar familias em situacao semelhante. Os resultados dos questionarios
permitiram verificar que os pais ndo consideram que recorreram ao grupo de apoio
devido & necessidade de adquirirem novas competéncias para interagirem com 0s
seus filhos.

Estes dados vém confirmar os resultados obtidos por Bull (2003), segundo a
gual os pais recorrem a grupos de apoio devido a recomendacdes especificas, a

necessidade de apoio emocional e de informacao.

- Identificar os diferentes tipos de necessidades sentidas pelos pais de criancas
com NEE

Através dos questionarios aplicados e das entrevistas efetuadas foi possivel
verificar que todos os pais de criancas com NEE apresentam diversas necessidades
no seu dia-a-dia. No entanto, as entrevistas permitiram verificar que estas mesmas
necessidades se vao alterando ao longo do tempo com a aceitagdo e adaptacdo a
nova situagdo da familia. De acordo com o0s questionarios, foram focadas trés
necessidades principais: de informacdo, apoio e servigos da comunidade. As
necessidades menos focadas foram a necessidade de explicar aos outros e de
funcionamento familiar. Nas entrevistas foi focada a necessidade de apoio para gerir e
coordenar a rotina familiar decorrente da existéncia de uma crianga com NEE. Foram
ainda abordadas as necessidades financeiras que decorrem da situacdo do pais e da
falta de apoio a criangas e jovens que apresentam necessidades especiais. No

entanto, as maes sao claras em afirmar que ja sentiram mais dificuldades e que, neste
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momento, se sentem bem acompanhadas tanto por servi¢cos sociais como de saude.
Em termos de servicos de educacdo, s6 uma das maes focou esta necessidade, por
apresentar um filho que ja se encontra integrado no sistema de ensino.

As necessidades apresentadas pelos pais estdo de acordo com 0s estudos
efetuados por Turnbull et al. (1984), cit. por Pereira (1996), sobre esta temética.

Quatro dos cinco pais que responderam ao questionario mencionaram que as
necessidades sentidas influenciaram a decisdo de participar no grupo de apoio.

Tentdmos, ainda, perceber quais as necessidades individuais/ pessoais
sentidas pelas mées. As trés entrevistadas deram respostas no mesmo sentido ao
afirmarem que sentem falta de tempo para si préprias, o que decorre da dificuldade de
gestdo do tempo, estando este organizado em fungdes dos filhos. No entanto, a mae
da crianca com dez anos mencionou que se trata de uma aprendizagem que é feita ao

longo do tempo, “vamos tratando sempre de ir buscar um pouco de espacgo para ngs”.

- Verificar em que medida a participacdo em grupos de apoio possibilita o suprir

de necessidades especificas sentidas pelos pais de criancas com NEE

Tentamos, ainda, verificar se a participacdo em grupos de apoio possibilita o
suprir das necessidades sentidas pelos pais de criancas com NEE. Através das
entrevistas foi possivel verificar que uma das maes considera que o grupo respondeu
as suas necessidades e que, por essa razdo, nunca faltou a uma sessao. Na opinidao
desta mae, para além de sentir que pode falar com alguém que tem uma ideia muito
préxima do que esti a passar, o grupo permitiu-lhe obter apoio em questées muito
praticas como a alimenta¢éo do seu filho. Esta mae focou igualmente a importancia de
ter sempre por perto alguém que ja viveu determinadas experiéncias que a ajudam a
encarar com a mais serenidade os seus problemas. Por vezes, ver e ouvir outras
familias € um meio poderoso e eficaz de apoio as familias (Ainbinder et al., 1998, cit.
por Lo, 2008). Outra méae inquirida tem a mesma opinido, pois considera que a partilha
de experiéncia pode ajudar a resolucdo dos problemas que cada um vivencia, sendo
uma forma de obter ajuda de pessoas que ja passaram pela mesma situacdo. Uma
das maes entrevistadas ndo considera que o grupo teve um papel direto no suprir das
necessidades. Na opinido desta mae foi a experiéncia do dia-a-dia que a ajudou a
“encaixar as coisas”. No entanto, valorizou os contactos informais com os outros pais
que permitem sempre “conseguir chegar 1a”. Esta ideia estd de acordo com as
investigacdes efetuados por Ribeiro, Yamada e Tavano (2007), cit. por Charepe,

(2011) sobre a importancia de experiéncias espontaneas de entreajuda.
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- Identificar os beneficios pessoais/individuais sentidos pelos pais com a
participacdo em grupos de apoio

De acordo com os dados dos questiondrios, a participagdo no grupo de apoio
apresenta diversas vantagens, sendo as mais assinaladas pelos pais as de ambito
pessoal/individual, nomeadamente, a partilha de experiéncias/ problemas com outras
pessoas em situacdo semelhante, a promocao de sentimentos de bem-estar pessoal e
a obtencdo de apoio emocional, estando estes dados de acordo com a investigagao
realizada por Solomon, Pistrang e Barker (2001). Os resultados obtidos nos
guestionarios estdo de acordo com as informacgfes transmitidas pelas entrevistadas,
segundo as quais a partilha de experiéncias com os outros vai permitir o arrumar das
emocOes, de modo a que possam progredir, evitar sentimento de isolamento,
compreender a diferenca, ajudar a ver “a parte positiva” e ndo apenas o negativo. Tal
percecao esta de acordo com os estudos efetuados por Ker e Macintosh (2000) cit. por
Charepe (2011). O confrontar com problemas dos outros ajuda igualmente a minimizar
os problemas e a ganhar novos ensinamentos, que, segundo umas das maes, “néo
retirariamos de livro nenhum, de internet nenhuma, de programa de televisdo
nenhum”. De acordo com uma das maes entrevistas o grupo deu-lhe o apoio
emocional e psicolégico essencial a sua aceitacdo e adaptacdo a realidade. Todos
estes beneficios conduzem ao bem-estar pessoal, a sentimentos de estabilidade e

serenidade.

- Identificar, na perspetiva dos pais, 0os beneficios que traz para a familia a

participacdo em grupos de apoio

Em termos de beneficios familiares, uma das maes entrevistadas foi clara em
afirmar que os beneficios individuais se misturam com os familiares e os da prépria
crianga. As trés médes mencionaram que o apoio emocional, os sentimentos de bem-
estar e 0s ensinamentos fornecidos pelo grupo sdo fundamentais para criar um
ambiente familiar mais estavel, estabelecer relagdes mais fortalecidas com as criancas
com NEE e promover um bom desenvolvimento da crianca, que € valorizada pelo que
ja consegue fazer, apesar de todas as dificuldades. Uma das maes focou, também, a
importancia do grupo para a aquisicdo de informagdes junto de outros pais que
possibilitam a obtencéo de determinados apoios de um modo mais rapido. A mesma
mae indicou, ainda, que o grupo tem permitido a prépria familia compreender que

apesar de ter uma crianca diferente em casa, tem direito a ter uma vida normal.
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Os resultados dos questionarios evidenciaram que os pais consideram como
vantagens da participacdo no grupo a promocao de sentimentos de bem-estar familiar,
a aquisicado de servicos de saude e de educacao, a obtencdo de novas competéncias
para lidar com situacbes adversas e de equipamentos. Todas as maes inquiridas
concordaram que a participagdo no grupo contribui para reforcar o desenvolvimento do
seu filho com NEE, uma vez que conseguem obter mais informacdo, uma maior

seriedade e uma maior aceitacdo do problema dos seus filhos.

- Conhecer os beneficios sociais identificados pelos pais, como resultado da sua

participacdo em grupos de apoio

Nos questionarios aplicados uma das vantagens assinaladas por todos os pais
foi a promocdo na comunidade de uma nova visdo das familias com NEE, o que
corrobora o que foi indicado pelas entrevistadas. Segundo estas, 0 grupo, e mais
concretamente a Associacdo criada, ajudou a marcar uma posicdo, sobretudo no
concelho de Vagos. A Associacdo tem promovido uma nova consciencializacdo da
comunidade para a questdo da deficiéncia na infancia através da confrontacdo com a
realidade das familias de criangas com necessidades especiais e com a presenca
assidua das mesmas em diversas atividades promovidas pela associacdo ou por
outras entidades. Segundo umas das maes, € preciso despertar nos outros a
consciéncia de que ninguém escolhe ser mée ou pai de uma crianca com NEE, que se
trata de uma realidade que pode acontecer a qualquer pessoa. Uma das maes
sublinhou, ainda, que a Associacao e o grupo tém ajudado as pessoas a encararem as
criancas com NEE como criangcas mais positivas, que superam 0s seus problemas e
gue desfrutam das coisas mais simples da vida.

- Percecionar as expetativas futuras em relacdo a participacdo no grupo de

apoio.

No que concerne as expetativas futuras percecionadas pelas maes
entrevistadas, em relagéo a participacdo no grupo de apoio, em termos individuais, as
trés médes mencionaram que esperam que O grupo continue a ser uma fonte de
suporte no processo adaptativo que ainda estdo a viver e para as situagbes que
podem ainda ocorrer. Esperam que o grupo continue a fornecer-lhes importantes
ensinamentos e que no futuro consigam transmitir o que Ihe foi transmitido por outros
pais. Esperam dar ao grupo aquilo que o grupo lhes esta a dar a elas. As trés

evidenciaram a vontade clara de, no futuro, serem elas a transmitirem as suas
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experiéncias aos outros. Uma das maes focou a ideia de que a associagcdo “tem
pernas para andar, tem vontade e (...) s6 tem coisas boas para dar & sociedade”.
Outra mée sublinhou que, em termos sociais, espera que as criancas com NEE
tenham no futuro tudo o que precisam, ndo sejam abandonadas dentro de instituicGes

e que as proprias familias ndo se isolem pelo facto de terem uma crianga especial.
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Concluséao

Imagine que um dia, sem contar, acorda num sitio distante, num lugar que nunca viu,

num mundo cheio de coisas diferentes, onde tudo aquilo que encarava como certo, com que
sonhara, ndo existia. Um mundo de gente diferente que o olha com modos estranhos, que
param para o ver passar. Tenta encontrar o caminho para casa mas néo entende as placas,
tenta falar com alguém, mas ninguém o entende, tenta interpretar o mapa que tem consigo,
mas em nada se parece com o que ali encontrou. Ninguém fala a sua lingua e sente que
ninguém o pode ajudar. Inicialmente sente-se perdido, talvez se revolte contra quem o levou
até ali e o deixou no que considera ser um beco sem saida. Talvez se pergunte porqué a si
proprio. Talvez se culpe por estar ali. Até que um dia, no meio de gente que ndo vé, alguém o
encontra e lhe fala na sua propria lingua, lhe pega na méo e o leva por um caminho que ja
conhece. Neste momento surge a esperanca, o conforto, o alivio e a alegria. Pode continuar
num mundo que ndo conhece, que ndo entende, que acha que ndo merece, lutando todos os
dias para entender aquelas placas que insistem em manter-se incompreensiveis, lutando todos
os dias para que os outros também o entendam a si.

Mas pela primeira vez em muito tempo vai perceber que ja ndo esta sozinho...

Conhecer a importancia dos grupos de apoio na vida de familias com criancas
gue apresentam NEE e construir conhecimento relevante no &mbito desta tematica foi
o desafio a que nos propusemos com a realizacdo deste estagio.

O contacto com a ADE, os pais que constituem o grupo de apoio e com 0s
seus filhos permitiu-nos vislumbrar emoctes e sentimentos muito diversificados. Pela
primeira vez, tivemos a clara perceg¢do que o que pretendiamos saber era profundo
demais e que por mais entrevistas e questionarios efetuados, nunca ninguém podera
compreender realmente o que é ser mde ou pai de uma crianga especial sem o ser na
realidade. Ninguém podera compreender a profundidade dos sentimentos de angustia,
culpa, medo e revolta. Por outro lado, ninguém podera avaliar o sentimento de
felicidade quando se encontra, no mais negro dos cendrios, uma centelha de
esperanga gravada num sorriso, hum novo movimento, na mais peqguena evolugao,
numa palavra segura de guem sabe exatamente o que estamos a sentir. O sentimento
de que, apesar de toda a carga dramatica, nos sentimos “sortudos” por passarmos por

experiéncias que nos fortalecem como seres humanos.
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A analise do grupo de apoio da ADE permitiu verificar as suas dinamicas e a
sua evolucdo. A aposta do grupo em diferentes tipologias de apoio, ao longo dos anos,
possibilitou perceber a importancia do aconselhamento técnico, enquanto componente
terapéutica, como forma de trabalhar emoc¢des e conduzir ao processo de aceitacéo
das NEE, e, ainda, constatar a importancia da entreajuda entre pais nhas mesmas
situagdes, sendo esta um elemento essencial em grupos de apoio. Verificou-se que
apesar da importancia do aconselhamento técnico realizado nas sessdes do grupo de
apoio, a entreajuda esta presente em todos os momentos da vida destes pais quando
convivem entre si e quando recorrem uns aos outros em busca de solu¢bes praticas

para os seus problemas diarios.

Permitiu-nos, ainda, reconhecer algumas das necessidades sentidas pelas
familias de criancas com NEE ao nivel da gestdo de rotinas diarias, de apoio e de
informacdo. No entanto, verificAmos que estas mesmas necessidades se vao
alterando ao longo do tempo com a aceitacdo e adaptacdo a nova situacao da familia.
Conseguimos, ainda, perceber que o grupo de apoio tem ajudado ao suprir de

necessidades, por vezes, bastante praticas destas familias.

IdentificAmos alguns dos motivos que conduziram estes pais ao grupo de
apoio, sendo os mais importantes a procura da ajuda de alguém que compreende
claramente a situacdo que estd a ser vivenciada e o combate de sentimentos de

isolamento.

Contatou-se, também, que a participacdo no grupo de apoio possibilita,
claramente, a obtencao de beneficios individuais para os pais, relacionados com o seu
bem-estar pessoal e emocional, beneficios para a familia que obtém uma nova
seguranca e serenidade e que, por isso, promove o melhor desenvolvimento para
criangas e jovens, uma vez que adquire novas competéncias para lidar com as

contrariedades do dia-a-dia.

O grupo em questdo, devido ao seu caracter pioneiro, tem ainda
desempenhado um papel importante na luta contra a discriminagéo que as familias de
criangas especiais continuam a sentir em variados momentos e na consciencializagéo,
dos outros, de que ndo sado as dificuldades e as incapacidades que caracterizam as
familias, mas antes aquilo que elas conseguem construir, apesar de toda a

adversidade.
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Foi importante perceber que os pais deste grupo esperam poder continuar a
contar com este espaco de partilha no seu processo de evolucédo. Esperam, ainda, ser
eles proprios, no futuro, veiculos de transmissdo de esperanca para familias que se

encontrem em situacdo semelhante.

Tendo em consideracao o tipo de metodologia utilizada, estudo de caso, néo se
pretende com esta investigacdo a generalizacdo de resultados, uma vez que nos
comprometemos a analisar um caso especifico. Considera-se ainda que o niumero de
guestionarios aplicados e de pais entrevistados ndo € significativo para que tal seja
possivel, sendo esta a principal limitacdo do estudo efetuado. Considera-se, ainda,
gue as din&micas utilizadas no grupo de apoio poderiam ter sido mais aprofundadas
através da realizacdo de uma entrevista a psicéloga que dinamiza as sessdes de
grupo e que tem acompanhado a evolucao dos pais. A observacdo ndo participante de
um maior niumero de sessdes do grupo de apoio poderia, da mesma forma, ter
possibilitado a obtencdo de novos dados sobre a importancia do aconselhamento
técnico, da entreajuda e dos beneficios decorrentes da participacdo no grupo de apoio.

Embora sejam percetiveis as limitacdes do estudo efetuado, consideramos que
0s resultados obtidos poderdo ser um ponto de partida significativo para investigacbes
futuras sobre grupos de apoio, a sua importancia na vida de familias com NEE, as
necessidades a que poderdo dar resposta, 0 seu impacto no bem-estar emocional dos
pais e até no préprio processo de desenvolvimento de crianca com NEE. Importara
perceber claramente os beneficios da participacdo nestes grupos e quais as tipologias
e dindmicas que os promovem. Seria, igualmente, interessante perceber qual o papel
gue estes grupos poderao ter no processo de inclusdo das familias de criangcas com
NEE nas suas comunidades. A legitimacdo destes grupos, através da realizacao de
investigacdes rigorosas, sO podera ser benéfica para a sua evolucdo na sociedade

portuguesa.

Esperamos, ainda, que este trabalho contribua para o continuo crescimento da

Associacao Diferentes e Especiais.

Em termos individuais, este estagio foi marcado por momentos de grande
aprendizagem pessoal, mas também de incerteza, perda de sentido e de retrocesso.
Foi dificil encontrar novamente o caminho que ja julgavamos nao existir. Valemo-nos

da esperanca e da coragem de pais especiais e da positividade de criancas que, por
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mais dificuldades que sintam, ndo desistem. Assim, também ndés ndo poderiamos

desistir.
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Anexos

= Anexo | — Pedido de autorizacdo para realizagdo do Estagio na ADE

26 de Setembro de 2011

Exma. Sr.2 Presidente da
Associagdo Diferentes e Especiais
Dra. Cristina Felizardo

Vagos

Eu, Carina Rafaela Lopes Ribau de Almeida, Técnica Superior de Educacéo, encontro-me a realizar
0 Mestrado em Ciéncias da Educacdo, area de especializacdo em Educacdo Especial, na Universidade
de Aveiro.

No ambito do trabalho final do curso de mestrado, propus-me desenvolver um projeto/estagio
subordinado ao tema da importancia e impacto dos grupos de ajuda, dirigidos a pais com filhos com
Necessidades Educativas Especiais.

Considerando a proficua acdo desenvolvida pela Associacdo Diferentes e Especiais, seria para mim
muito interessante poder desenvolver o projeto/estagio no &mbito das respetivas atividades.

O projeto decorrera entre Setembro de 2011 e Junho de 2012, incluindo uma fase inicial de
observacdo e analise da situacdo e, posteriormente, uma intervencdo a definir em parceria com os
associados da Associacdo Diferentes e Especiais, caso este pedido/proposta mereca a Vossa
aprovagao.

Neste sentido, venho por este meio solicitar a Vossa autorizacdo formal para a realizacdo deste
projeto no &mbito da Associacdo Diferentes e Especiais.

Grata pela atencéo, desde ja agradeco a atencéo dispensada.

(Carina Rafaela Lopes Ribau de Almeida)



ﬁ universidade de aveiro



®  Anexo |l — Pedido de participacdo dos associados da ADE no estudo

27 de Setembro de 2011

Exmas. e Exmos. Senhoras e Senhores Associados da
Associacdo Diferentes e Especiais
Vagos

Eu, Carina Rafaela Lopes Ribau de Almeida, Técnica Superior de Educagdo, encontro-me a realizar o
Mestrado em Ciéncias da Educacdo, area de especializacdo em Educagdo Especial, na Universidade de
Aveiro.

No ambito do trabalho final do curso de mestrado, propus-me desenvolver um projeto/estagio
subordinado ao tema da importancia e impacto dos grupos de ajuda, dirigidos a pais com filhos com
Necessidades Educativas Especiais.

Considerando a proficua acdo desenvolvida pela Associacdo Diferentes e Especiais, seria para mim muito
interessante poder desenvolver o projeto/estagio no ambito das respetivas atividades.

O projeto decorreré entre Setembro de 2011 e Junho de 2012, incluindo uma fase inicial de observacéo e
analise da situacdo e, posteriormente, uma intervencdo a definir em parceria com os associados da
Associacdo Diferentes e Especiais, caso este pedido/proposta mereca a Vossa disponibilidade e
aprovacao.

Neste sentido, venho por este meio solicitar a Vossa participacdo neste projeto, permitindo a observacédo
ndo participante de duas sessbes do grupo de apoio e a realizacdo/preenchimento de entrevistas e
questionarios. Considero o Vosso contributo de extrema importncia para a constru¢do de um
conhecimento aprofundado sobre as vivéncias de pais de filhos com Necessidades Educativas e Especiais
e, em especial, sobre a importancia e impacto dos grupos de apoio nas respetivas vidas.

Grata pela atencéo, agradeco desde ja a atencédo dispensada.

(Carina Rafaela Lopes Ribau de Almeida)
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® Anexo lll -

Questionério de caracterizacao dos pais

QUESTIONARIO DE CARACTERIZAGAO

t

e questionario foi realizado no dmbito do projeto de Estagio subordinado ao tema
da importancia e impacto dos grupos de apoio, dirigidos a pais com filhos com
Necessidades Educativas Especiais, realizado no 2° ano do curso de Mestrado em
Ciéncias da Educagdo, area de Especializagdo de Educagdo Especial, na
Universidade de Aveiro. Com este instrumento pretende-se a recolha de

informagao de caracterizagéo dos participantes no grupo de apoio.

Género:

Masculino

Feminino

Idade:

Profissao:

Grau de escolaridade:

1° Ciclo Ensino Secundario
2° Ciclo Ensino Universitario
3° Ciclo Outro

Grau de parentesco com a crianga/jovem com Necessidades Educativas Especiais (NEE)

Pai/lMae

Irma/lrmao

TiolTia

Avo/Avo

Outro

Se indicou Outro, especifique qual:

Idade da criangaljovem:

Género da crianga/jovem:

Masculino

Feminino




NEE apresentadas pela crianga/Jovem:

Ha quanto tempo participa no grupo de Apoio:

Motivos que conduziram a participagdo no grupo de apoio:

Indique resposta de 1 a 5, consoante os seus motivos.
(1-Discordo totalmente; 2- Discordo; 3-Ndo concordo nem discordo; 4-Concordo; 5- Concordo Totalmente)

1 2 3 4 5

Procura de apoio especializado

Procura de apoio de pessoas em situagdo semelhante

Aquisi¢do de novas competéncias para interagir com a crianga com NEE

Procura de apoio emocional

Procura de solugdes para problemas do dia a dia

Procura de informagoes relativas a servigos de satde

Procura de informagoes relativas a servigos de educagao

Procura de informagdes relativas a apoios sociais disponiveis

Apoiar familias em situagao semelhante

Procura de momentos de socializagao/recreativos

Promover o desenvolvimento da crianga com NEE

Outros

Se indicou Outros, especifique quais:




Necessidades sentidas no dia a dia

Nao Nao tenho | Sim

a certeza

Necessidades de informagao

(informagéo sobre como interagir e ensinar os
filhos, sobre os servigos que os filhos poderao
beneficiar no presente e no futuro)

Necessidades de apoio
(apoio informal do conjugue, amigos, familiares,

vizinhos e suporte de servigos oficiais)

Explicar aos outros
(capacidade para explicar a familia e aos outros a

situagao do filho)

Servigos da comunidade
(informagao acerca dos servigos de que pode
beneficiar e 0 modo de os conseguir obter)

Necessidades financeiras
(necessidades basicas como comida, roupa,

transportes, equipamentos, terapias)

Funcionamento da vida familiar
(necessidades relacionadas com o ajudar a resolver

problemas familiares)

(Quadro adaptado de Family Needs Survey. Donald B. Bailey, Jr. & Rune J. Simeonsson. (1991) FPG Child
Development Institute, The University of North Carolina at Chapel Hill.)

A decisdao de ingressar no grupo de apoio esteve relacionada com alguma das necessidades acima

mencionadas:

Sim

Nao

Se sim, indique quais?




Vantagens que retira da participagdo no grupo de apoio:

Indique resposta de 1 a 5, consoante o seu caso.

(1-Discordo totalmente; 2- Discordo; 3-Nao concordo nem discordo; 4-Concordo; 5- Concordo Totalmente)

Obtencgao de apoio emocional

Obtengao de modelos a seguir

Aquisicao de informagoes relativas a servigos de satde

Aquisigdo de informagoes relativas a servigos de educagéo

Aquisigdo de informagoes relativas a servigos de apoios sociais

Obtengéo de apoio social

Promocao de sentimentos de controlo e dominio

Promogao de sentimentos de bem-estar pessoal

Promocao de sentimentos de bem-estar familiar

Partilha de experiéncias/problemas com outras pessoas

Obtengdo de novas competéncias/capacidades para lidar com situagoes

adversas

Obtengéo de apoio em termos de equipamentos

Resolugdo de problemas familiars

Promogao na comunidade de uma nova visdo das familias com filhos
com NEE

Considera que a participagao no grupo contribuiu para reforgar o desenvolvimento do seu filho com NEE

Sim

Nao

Se sim, indique de que modo?

Obrigado pela Participagao.




= Anexo IV — Grelha de observacgdo néo participante

Data: 19/11/2011 Horario: 15h00 as 17h00 Local: Sede da Associagao Diferentes e Especiais - Zona Industrial de Vagos.

Elementos presentes:
7 maes, 1 pai, 5 criangas e a psicéloga.

Tempo | Intervenientes Assunto Relato das Observagoes Inferéncias
15:00 Psicéloga Inicio da A psicologa deu inicio a sessdo fazendo a distribuicdo de um texto sobre as fases do luto, folhas
Ap?’issf:?t;géo de cartolina e marcadores pelos pais presentes. Trés das criancas presentes na sessao
do temaem | encontravam-se a brincar nas proximidades da mesa oval, onde estavam sentados os pais e a
discussdo. psicologa. Duas das criancas encontravam-se ao colo das respetivas mées. A psicologa
informou os pais que ndo estiveram presentes na Gltima reunido que iriam efetuar um esquema
(régua cronoldgica), desde o nascimento das criancas até a atualidade, onde deveriam assinalar
as fases do luto vivenciadas.
Relativamente ao luto, a psicologa referiu que este ndo é por situacdo de morte mas sim pela
15h05 Psicéloga Explicagio perda imaginéria do filho fisicamente perfeito. Ap6s a leitura em voz alta do texto, a psicéloga V?;igfg;:g:tiﬁgfig €
do conceito | solicitou aos pais que explicassem oralmente, por palavras prdprias, cada uma das fases do luto | pais na explicagéo do
Lgﬁlljlrjgodo apresentadas no texto, ndo fazendo referéncia a casos especificos. No que diz respeito a fase do temalatividade
texto —fases | chogue, a M1, referiu que se trata do momento “em que tomamos consciéncia, quando
do luto

recebemos a noticia, quando j& existe um diagndstico completo”. Segundo a M3, a fase de




15h10

15h40

Maes, Pai e
Psicéloga

Psicologa

Procura de
uma
definicdo
para cada
fase do Luto.

Apresentacéo
da tarefa aos
pais

negacdo trata-se do momento que ainda achamos que “pode ser engano, ndo é tdo grave como
eles dizem”. A psicdloga mencionou que nesta fase surgem estratégias para ndo dar crédito ao
diagnéstico, faz-se a omissdo de pormenores, trata-se de uma atitude defensiva. Relativamente
a fase de expressdo das emogdes, a M4 mencionou que se trata do momento de “pdr ca para
fora o que sentimos”. A psicologa reiterou a ideia dizendo que se trata do “momento de catarse
e de purga, ja ndo se omitem pormenores, implica aceitacdo, ja existe consciéncia do
problema”. Fase da realizagdo de tarefas, a M7 referiu que se trata da fase de dar a volta para
resolver a situacdo, procura das consultas necessarias. No que concerne a fase seguinte, a
procura de um sentido, a psicologa referiu que os pais procuram uma justificacdo para a
situacdo, que pode ser de origens diversas (divina, castigo/punicdo ou desafio de vida).
Relativamente a fase do perddo, a M2 referiu se trata do momento em que se percebe que afinal
ninguém teve culpa. Todos os pais concordam. A psicéloga mencionou que neste momento
pode haver ressentimento e um pedido de desculpas ao cbnjuge pelo que aconteceu. Ainda
segundo a psicéloga, a Ultima fase, a heranca pode ser considerada a criacdo do grupo, a
associac¢do, a continuagdo de algo, “a utilizagdo da experiéncia negativa para passar uma

mensagem”.

A Psicbloga apresentou a atividade a realizar nos 15 minutos seguintes, que consistia na
elaboracdo de uma régua, desde o nascimento da crianca até & atualidade, onde os pais
deveriam colocar as fases de luto anteriormente, discutidas. Para tal, apresentou as réguas ja
efectuadas pelas maes que estiveram presentes na Ultima reunido. A M7 perguntou se as fases
podiam estar trocadas. A psicédloga confirmou que “num momento da nossa vida podemos viver
todas as fases do luto e voltarmos a viver. Vai depender do momento do diagndstico. Pode

ocorrer um retrocesso no caminho do luto”. As mées que ji tinham elaborada esta tarefa

Tal como pedido pela
psicologa os pais nédo
fizeram referéncia a
situacdes especificas.




15h45

16h00

16h05

Mées, pai e
psicologa

Psicologa

Maes e pai.

Elaboracéo
da tarefa

Explicagéo
da segunda
parte da
tarefa.

Realizagao
da segunda

mostraram aos restantes o trabalho efectuado. Uma das mées referiu que “ndo ha como
copiar”, cada uma teve o seu proprio percurso. A M7 mencionou em voz alta, “eu acho que

passei logo por todas as etapas na primeira semana”.

Uma das maes disse “Ndo estou a conseguir... foi tanto....”. O P1 optou por utilizar outro
esquema para apresentacdo das fases dizendo que ndo conseguiria apresentar todos 0s
momentos s6 numa recta. As maes mostraram-se divertidas com esta situacdo. Uma das mées
perguntou a Psicologa em que consistia a fase das accdes concretas que estava referida no
texto. A psicéloga explicou que se trata do momento de arranjar respostas concretas para 0
problema que foi identificado.

Neste momento observaram-se conversas paralelas entre as mées e o pai sobre o trabalho a
realizar. Relativamente as fases do luto, durante a realizacdo da tarefa, uma das maes referiu
que viveu todas as fases no primeiro més. Outras maes, em pequeno grupo, mencionaram que

sentem que ndo passaram por todas as fases.

A psicologa solicitou a todos os presentes que dessem por terminada a primeira parte da tarefa
e passou a explicacdo da segunda parte. Inicialmente espalhou pela mesa trés folhas onde se
encontravam escritas oito palavras (alegria, surpresa, tristeza, repugnéancia, raiva, medo, culpa e
vergonha). Segundo a psicéloga, tratava-se de uma lista de emog@es primérias de onde surgem
todas as outras. Neste seguimento, pediu que cada participante associasse a cada fase do
processo de luto uma das emogdes presente na lista. Referiu, ainda, que “ndo tém de estar
todas”.

Devido & presenca de um elemento do sexo masculino na sessdo, as maes comegaram a

imaginar como seria a régua dos seus maridos, dizendo em voz alta como seria. “Seria

Durante a elaboragdo
da tarefa era visivel um
ambiente de boa
disposicao, partilha de
ideias, sugestdes.

Visivel concentracéo e
interesse na realizacio
da tarefa.

Observa-se a
participacdo de todas
as maes e do pai,
completando as frases
uns dos outros.
Verifica-se a reiteracéo
e aceitacdo das
palavras dos outros por




16h10

Mées, pai e
psicologa

parte da
tarefa.

Apresentacéo
oral das
tarefas
efectuadas.

parecida com a minha”; “uma incdgnita”, “um enigma”.

Antes de passar a palavra a cada um dos pais a psicdloga perguntou se tinha sido dificil. A M4
respondeu “agora ja ndo &, porque ja passou muito tempo”. De seguida a psicologa passou a
palavra a M4. Esta comegou por dizer que o nascimento da filha “foi a realizacdo de um sonho,
foi uma alegria”. Ao segundo dia apareceu a possibilidade da crianga ter trissomia 21. “Ao fim
do primeiro més, com a confirmacédo do diagnostico surgiu a negacéo e a tristeza. No segundo
més a confusdo do diagnéstico e o medo do futuro. Tudo isto deu origem ao choque”. Segundo
a psicologa, neste caso especifico, 0 medo e a negacédo apareceram antes do choque. De acordo
com a M4, na fase da procura de um sentido sentiu raiva, “0 porqué disto me estar acontecer.
Foi na altura de integra-la num sitio normal” (seis meses). Quando a crianga tinha um ano
“comecei a sentir a diferenca das pessoas, sentia-me culpada, que falhei”. A mae referiu que
ndo gostava que as pessoas parassem a olhar para a sua filha. Partilhou com o grupo uma
situacdo num hipermercado em que uma senhora passou trés vezes por ela para poder ver a sua
filha. Com a segunda gravidez, de acordo com a M4, surgiu o perddo. “E muita coisa junta,
afinal nds conseguimos”. “Muitas vezes pedia desculpa ao meu marido, sentia-me culpada, do
nosso grupo de amigos eu fui a Unica a dar-lhe um filho assim. A vida mudou completamente.
Mas ele nunca demonstrou ressentimento.” A psicologa contou a situa¢do que quando visitou
esta mae, apés o nascimento do segundo filho, as suas primeiras palavras foram *“nos
conseguimos, nés fomos capazes”. Como resposta a psicologa disse que ja tinham conseguido.
A M4 referiu que néo passou por “uma gravidez descontraida da vida”.

De seguida passou a M35 a apresentar a sua régua. Dois dias depois do nascimento “surgiu o
choque com 0 modo com recebi a noticia, quando me disseram que ndo podia levar o meu filho
para casa porque tinha problemas”. Aos dois meses foi para casa, foi a altura da realizagéo de

trabalhos, ter outros cuidados. “Senti 0 medo de ndo conseguir fazer os trabalhos sozinha, senti

todos 0s presentes.

Curiosidade das mées
em relagdo as réguas
que os maridos
poderiam apresentar.

Pelas palavras das
maes verificou-se o
interesse por saberem
como seria a régua dos
maridos.

A M4 evidenciou
revolta ao contar a
situacdo do




que tinha que aprender”. A M5 indicou que ndo sentiu dor, que tinha de aprender a realizar
aquelas tarefas o mais depressa possivel. Aos dois anos com a realizacdo de uma operacao foi a
fase da expressdo das emogdes. “Quando estava sozinha a espera que a operacdo do meu filho
terminasse, sO ai consegui expressar as minhas emoc0es. Senti que tinha que me habituar”. A
psicologa referiu que “garantir as necessidades dos filhos leva a expressdo das emogdes mais
tarde”. A M5 continuou dizendo que aos quatro anos, “quando recebeu as cadeiras, comecou a
pensar no futuro do filho. Foi a altura de procura de sentido”. “Continua o medo, ja lutei tanto
pela vida. Hoje tem cinco anos e ja se senta, evoluiu, é uma alegria”.

A psicologa passou a palavra a M6 que comegou por dizer que aos 10 meses surgiu o choque, a
surpresa e a tristeza com problema. Quando a crianga tinha um ano, devido aos problemas de
desenvolvimento, surgiu a negacao e a tristeza, com a expressao das emogdes. A mée referiu
que o seu filho a tornou numa pessoa melhor, a ensinou a dar valor a todas as pessoas
diferentes. “Melhorei como ser humano”. Aos dois anos foi a altura da realizacdo dos trabalhos.
Em relagdo a procura de sentido a mae referiu que “nunca me preocupo, aconteceu na minha
vida. Hoje a minha principal preocupacdo é a realizacdo de tarefas para assegurar o bem-
estar do meu filho™.

A M7 comegou por dizer que o nascimento foi um momento de alegria, com a entrada do seu
filho nos cuidados intensivos apareceu o choque ¢ a negacdo “Ainda ndo sabia o que tinha,
qguando a minha sogra me disse 0 que tinha, chorei no meu quarto sozinha, fiz 0 meu luto
completo”. N80 podia chorar mais”. Quando foi operado surgiu mais uma vez a tristeza e o
medo. “Com o formar o grupo conseguimos passar a mensagem, falamos todas a mesma
lingua”. Em relagdo a vergonha “custa-me que fiquem a olhar para ele”. A mae contou uma
situagdo que ocorreu durante a missa e a reagdo das pessoas. No fim referiu “N&o é ter

vergonha dele”. Quando falou sobre a situagdo escolar do seu filho a mae referiu que estava

hipermercado.

A medida que os pais
apresentavam as
emoc0des presentes em
cada fase a psicologa
tentava explicar o
porqué das mesmas em
determinados
momentos.

Verifica-se a reiteracdo
e aceitacdo das
palavras da M6 por
todos os presentes
quando esta referiu que
o filho a tinha tornado
uma pessoa melhor.




revoltada. Neste caso a psicologa referiu que a catarse (momento de expressdo de emocoes)
resolveu o processo de luto, prova de uma resiliéncia muito pouco comum. De seguida passou a
palavra ao P1 que comecou por dizer que as fases da sua régua estavam muito juntas. Disse que
o choque foi diminuido. “Sempre andei a procura de um sentido. Com as cirurgias apareceu 0
choque, pensava sempre que ia melhorar. A certa altura atingi o meu ponto de equilibrio,
aceitei tudo aquilo pelo qual estava a passar. Aos dois anos passei a ter capacidade para
apoiar outras pessoas”. NO que concerne a vergonha o P1 mencionou que “nunca senti
vergonha, ndo aceitei a situacéo, senti impoténcia para conseguir resolver as coisas”. O P1
referiu que sentiu o medo da parte dos outros. “Os outros também tém direitos, quero mudar a
mentalidade dos outros, para mim eram todos iguais”. A psicologa referiu que a ignorancia ¢é a
origem do medo. Os pais questionaram-se como encaravam antigamente alguém diferente.
Uma das maes referiu que “0s pais de criangas com NEE tém uma visdo privilegiada, sabem
ndo julgar, que tipo de atitude gostam de sentir da parte dos outros”. Outra mée referiu que
comportamento gera comportamento. A psicologa perguntou aos pais se as pessoas com quem
lidavam no dia-a-dia faziam perguntas. A M4 referiu que no inicio os amigos deram espaco
mas pouco a pouco comecgaram a entrar nesta rotina connosco, foi importante.

De seguida comecgaram a abordar o tema da integracdo dos seus filhos na escola. Os pais
mencionaram situaces em que outras pessoas diziam que aquela crianga ndo podia estar ali.
Uma das mées referiu que passado algum tempo comegaram a valorizar a presenca de uma
crianca diferente e que hoje era defendida por todos os meninos.

Posteriormente, a psicologa pediu que os pais indicassem para cada um dos pais “pontos forte
nesta caminhada”. Os pais foram falando ao mesmo tempo: “ A M1 é resiliente”. “Aceitacdo
clarividente, ndo h4 culpa, ndo h4 perda”, “O P1 teve uma grande evolugdo”. “Mas isto gasta-

nos vida”. Outra mde mencionou que gostava de ter caracteristicas de todas as maes. “Forca

A M5 sorriu quando
falou na evolucéo do
filho.




interior”. Relativamente 8 M2 mencionaram que era “perseverante, lutadora, um exemplo”. Da
M4 chamaram a atengdo da coragem para ter outro filho. A M4 respondeu: “Atirei-me de
cabeca e ficou tudo escuro”. Neste momento surgiram diversas conversas paralelas em que os
pais falavam sobre os outros pais e da sua capacidade para encarar a situacdo. A psicéloga deu
por encerrada a sessdo e pediu para que afixassem 0s seus esquemas na parede. Uma das maes

disse uma frase no fim “ N6s somos uns sortudos”.

O medo dos outros e as
suas reacdes.

No final da sessdo era
visivel um ambiente
descontraido, os pais e
maes continuaram a
conversas em pequenos
grupos.




Anexo V — Planta da sala da sesséo de grupo observada

Psicologa Mae 1

4 A

Pai 1
al Mae 2
Mae 3
Mae 7
Mae 4
Mae 6

N /

Mae 5

Observadora



B Anexo VI — Guido da entrevista

Objetivos

Questbdes

Conhecer os resultados de participacdo
das familias de criangas com NEE nos
diferentes tipos de grupos de apoio
(ajuda mutua/entreajuda ou

aconselhamento técnico.

O que é para si 0 grupo de apoio em
que participa?

Conte-nos a sua experiéncia neste
grupo? Que diferengas encontrou
entre as sessdes com aconselhamento

técnico e de entreajuda.

Apontar os motivos que conduzem o0s
de

participacdo em grupos de apoio;

pais criancas com NEE a

Quais os motivos que a levaram a

participar no grupo de apoio?

de

necessidades sentidas pelos pais de

Identificar os diferentes tipos

criancas com NEE;

No seu dia-a-dia, enquanto mée de uma
crianga com NEE, que necessidades
sente?

Que outras necessidades gostaria de
ver respondidas para melhorar o seu

bem-estar enquanto mulher e pessoa?

Verificar em que medida a participacao

em grupos de apoio possibilita o

Consegui superar alguma destas

necessidades através da participacdo no

suprir de necessidades especificas | grupo?

sentidas pelos pais de criancas com

NEE;

Identificar 0s beneficios | Que tipo de beneficios

pessoais/individuais sentidos pelos
pais com a participagdo em grupos de

apoio;

pessoais/individuais obteve através da

participagdo no grupo de apoio?

Identificar, na perspetiva dos pais, 0s
beneficios que traz para a familia a

participacdo em grupos de apoio;

Considera que a sua participagcdo no
grupo de apoio também apresenta

beneficios para a familia? Quais?

Conhecer os beneficios sociais sentidos
pelos pais com a participacdo em grupos

de apoio;

Que de beneficios sociais

conseguiu obter através da participagao

tipo

no grupo de apoio?

Percecionar as expetativas futuras em

relacdo a participagédo no grupo de apoio.

O que espera conseguir no futuro com

a sua participacao?




®  Anexo VIl — Transcricdo da entrevista & Mael

Entrevista M1

Podia dizer-me a sua idade, a do seu filho e as necessidades especiais que
apresenta?

Tenho 33 anos, o Jodo tem 4 anos, vai fazer 5 em marco. Tem um sindrome que
ndo esta diagnosticado, a genética ndo consegue descobrir 0 cromossoma
responsavel. No entanto, sabemos que é um sindrome porque nasceu com mal-
formacdes a nivel do coracéo, ao nivel do aparelho digestivo, a nivel cerebral e

tem um atraso no desenvolvimento global, a nivel cognitivo, motor.

Ha quanto tempo participa no grupo?

Desde a sua criacdo, desde o primeiro dia, nunca faltei a uma sesséao.

O que é para si o0 grupo de apoio em que participa?
E mais do que um grupo, é um grupo de partilha, € um espaco seguro, uma zona
de conforto onde eu sinto que posso descarregar todos 0s pesos que carrego

dentro de mim, em zona de conforto, em zona de seguranca.

Tenho conhecimento que o grupo de apoio em que participa ja utilizou
diversas dinamicas. Inicialmente comecaram com aconselhamento técnico,
mais tarde optaram apenas por sessbes com a presenca dos pais e na
atualidade continuam com o aconselhamento técnico. Que diferencas
encontrou entre as sessdes com aconselhamento técnico e de apenas

entreajuda.

A proposta inicial foi feita pela Equipa de Intervencdo Precoce de Vagos portanto
fazia sentido que fosse com alguma moderacdo técnica, sendo que foram os
profissionais que avangaram com a criagdo do grupo. Numa primeira fase, estando
0s pais ainda muito verdes, ou com as emogdes ainda demasiado frageis, que era
0 gque caracterizava de uma forma geral o grupo, manteve-se o aconselhamento
técnico, o0 suporte técnico naturalmente, nem conseguiamos conceber que fosse
de outra forma. Num determinado momento, e 0 grupo tem uma componente
terapéutica, portanto é uma catarse de emogdes... mas depois com as

experiéncias um dos outros conseguimos e com a partilha vamos conseguir



arrumar estas emoc¢des de modo a que possamos progredir, nem fazia sentido,
nem seria tao Gtil. A um determinado momento julgdvamos que ja estdvamos fortes
o suficiente para serem os préprios pais a dinamizarem as sessoées e fizemos isso
durante trés meses, iamos rodando, destacavamos um pai por sessdo para
moderar as sessfes, eu inclusive moderei a primeira, depois outros pais
moderaram a segunda e a terceira. Aquilo que notamos foi que alguns pais
comecaram a deixar de aparecer, ao longo destas trés sessfes notamos uma
guebra acentuada na presenca dos pais e comecamos a sentir que o efeito
benéfico que estdvamos a sentir até aqui ndo estava a ser conseguido. Por uma
simples razdo, ndo conseguiamos arrumar as ideias tdo bem como aquilo que

pensavamos.

Quando moderou a primeira sessdo como é que a preparou, como € que a
dinamizou?

Inicialmente preparei uma tematica que agora confesso que ja nao me lembro, ja
passou algum tempo, mas sei que era uma tematica sobre os nossos filhos.
Preparei com um texto e depois coloquei o texto ao debate. No entanto, achei que
eu propria tive essa dificuldade, senti que ndo estava téo forte quanto isso para
depois conseguir discernir ou interpretar o que 0s pais estavam a dizer e conseguir
moderar bem a sessdo. Acabou por ser uma amalgama de emocdes ali debitadas

e no fim nao foram trabalhadas.

No seu dia-a-dia, enquanto mae de uma crianca com NEE, que necessidades
sente?

Agora? Nesta fase?

Sim.

Maior apoio... confesso que até ja estou muito bem. Na verdade a que estamos a
sentir é o inicio do ano letivo outra vez e continuar uma rotina semanal muito com
uma carga horaria muito pesada. Trabalhamos os dois, eu o0 meu marido, e depois
temos 0 nosso filho que ndo é simplesmente levar a creche, estar la o equivalente
ao nosso horario de trabalho e depois vamos busca-lo ao fim do dia e esta tudo
feito. O nosso filho para além de estar incluido num jardim-de-infancia, numa IPSS
normal, para além disso tem a componente educativa preparada por uma
educadora, mas depois nés temos gque associar a isso as terapias, as fisioterapias
gue sdo trés vezes por semana, a sessdo de psicomotricidade, uma vez por
semana, esta agora a surgir a necessidade de implementar a terapia da fala com

alguma urgéncia, sobretudo na parte da reeducacdo alimentar, andamos a tentar



arranjar um terapeuta com protocolo com a ADM por uma necessidade financeira,
também é importante, para ficar mais em conta e mais perto. Ainda ndo sabemos
onde € que vamos encaixar esta sessao da terapia da fala. Estas terapias que eu
estou a falar sdo todas a nossa conta que conseguimos fazer no hospital e no
centro de paralisia cerebral por isso ndo tem custos, mas é da nossa
responsabilidade. N6s é que temos que o ir buscar e levar, fazer as deslocacdes e
acompanha-lo. Para além disso ele tem sesséo de intervencao precoce na creche
e tem piscina na creche. E mais uma necessidade de organizacdo de horério e de
rotina familiar para conseguirmos conciliar isto tudo, com a familia, com o trabalho

e também muito importante com o lazer.

Sente essa necessidade de lazer, de socializar com outras pessoas?
Claro, sempre tive essa necessidade. Sou um ser muito social, 0 meu isolamento
era a minha morte, alias recusei e foi uma caracteristica minha desde o inicio,

recusei-me a ficar fechada com ele em casa, para onde eu fosse ela tinha que ir.

Que outras necessidades gostaria de ver respondidas para melhorar o seu

bem-estar enquanto mulher e pessoa?

Neste momento € algo muito fatil mas que me iria fazer muito bem, o que se calhar
nado esta ao alcance de todos, seria umas férias com tudo incluido, num sitio s6 de
praia, paradisiaco para eu néo fazer nenhum durante uma semana, era o melhor
gue me podiam dar agora. Mas senao fosse possivel bastava um dia no spa que ja
resultava, isto a nivel muito egoista. Bastava s6 um dia de férias para mim, assim

sem mais ninguém.

Que motivos a levaram a participar no grupo de apoio?

No inicio foi a necessidade de sentir que ndo estava sozinha, que ndo era uma
aberracdo e sentir que quando falasse os outros entendiam o0 que eu estava a
dizer. Sozinha mesmo eu nunca estive, estive sempre acompanhada por familia e
amigos, ndo cortdmos ligagdes com ninguém, mas a verdade € que ao conversar
com eles percebia no olhar deles que ndo entendiam aquilo que eu estava a dizer,
nem as dificuldades que eu estava a sentir e muito menos os sentimentos ou as
emocdes que estava a ter naquele momento que poderiam ser os melhores ou os

piores.



Nessa altura inicialmente que dificuldades tinha, agora j& tem outras, que a
levaram ao grupo de apoio?
Foram essas, querer conversar com alguém que estava a passar pelo mesmo que

eu e sabia o0 que eu estava a sentir.

Acha que o grupo respondeu a estas necessidades?

Plenamente, por isso € que desde o primeiro dia ndo faltei a uma sessdo. Deu-me
um sentimento de pertenca, senti que ndo estava sozinha, que ndo estava isolada,
nao era o isolamento no verdadeiro sentido da palavra, sentir guando eu falava os
outros sabiam o que eu estava a dizer. E muito desagradavel nés estamos a falar
de sentimentos ou de estarmos a descrever emog¢fes e a outra pessoa estar a
dizer chavodes “vive um dia de cada vez” ou “deixa la que isso passa” ou “vai correr
tudo bem”, ninguém sabe futurologia, ali nunca ouvi tal comentario porque eu sei
que aquelas pessoas viveram 0 mesmo que eu e esses eram exatamente 0S
comentarios que elas detestavam ouvir, eram um plano de franqueza a outro nivel
gue eu nao encontrei nem na minha familia nem nos meus amigos, mas que néo

tinha que encontrar.

Que tipo de beneficios pessoais/individuais obteve através da participacéo

no grupo de apoio?

Foi precisamente isso, o0 facto de eu sentir que ndo estava sozinha, comecgou a
dar-me uma seguranca, era tipo um colchdozinho que estava ali para as minha
eventuais quedas e foram muitas. Os primeiros trés anos foram muito dificeis com
internamentos sucessivos, com recaidas, com crises, desgastantes tanto para ele
como para nés, para além do stress de ndo sabermos o que estava acontecer.
Estava ali um grupo que entendia 0 que estava a passar e amaciava as quedas

que estavam sempre a acontecer.

Considera que a sua participacdo no grupo de apoio também apresenta

beneficios para a familia? Até para a propria crianca?

O facto de sentir esta seguranga tornou-me uma pessoa muito mais estavel e
serena e assim conseguia transmitir esta calma e serenidade ao meu filho e ao
meu marido, de maneira a criar um ambiente familiar agradavel e propicio a um
bom desenvolvimento. Um ambiente sempre aos gritos e em stress € uma tensao

gue ninguém deseja.



Para além dessa calma, o grupo permitiu-lhe obter informacdo, algumas
competéncias sobre como lidar com algumas situacdes, sobre como recorrer
a alguns servigos?

Foi bastante mais pratico, havia la maes que os filhos ainda estavam a ser
alimentados por gastrotomia como o meu filho é, lembro-me que na fase de
colocar o botdo de gastrotomia, estava em péanico, estava muito triste. Quando a
médica me falou disso eu entrei em stress, fazer um buraco na barriga do meu
filho, que horror, isto é coisa do diabo. Foi muito assustador, ter outras méaes que
ja tinham passado por isso e numa fase muito mais avancada e a serenidade que
elas me transmitiram. A normalidade com que elas encaravam a situacdo permitiu-
me a mim acalmar, que o futuro afinal ndo era assim tdo complicado como eu
estava a interpretar naquela hora. Para além disso houve momentos em que as
sondas do Jodo romperam ou danificaram e ele precisava de ser alimentado, o
facto de ter estas mades com equipamento em casa permitiu uma troca muito mais
facil. Evitou-me uma viagem a meio da noite para Coimbra, que era o Unico sitio

onde podiam facultar o material para ele continuar a ser alimentado.

E beneficios em termos sociais?

Para mim € muito visivel, através do grupo decidimos criar uma associacao de pais
e amigos de criancas com doenca cronica, da qual sou presidente. Portanto o
impacto social foi muito grande, a associacdo s6 foi criada porque este grupo

comecou. Os 6rgédos dirigentes sdo 0s membros do grupo.

Acha que esta associacdo ajudou em termos sociais a qué?

Ajudou a marcar uma posi¢éo, sobretudo no concelho de Vagos, a realidade da
deficiéncia na infancia estava adormecida, mais do que adormecida era escondida,
tipo “olha coitadinho o que aconteceu aqueles e nao falamos mais nisso porque
eles vao-se esconder e deixa-o0s la estar que nao tenho que ser confrontado com
essa realidade. A minha vida é perfeita e bela”. E ndo, nao €, porque aquilo que
nos aconteceu a nés pode acontecer a qualguer um e ninguém esta preparado.
Como muitas vezes ouvi: ndo sei como é gue consegues, eu nao conseguia, eu
nao podia estar tanto tempo internado no hospital”. Pois ndo eu fui para la porque
quis. Nao me foi dada a escolha, as coisas acontecem e tém de ser e o facto de
despertarmos este tipo de consciéncia nas pessoas atraves da presenca constante
em atividades e darmo-nos a conhecer a comunidade do tipo: Somos pais de

criangas com deficiéncia, ndo somos aberracdes, temos as nossas vidas e as



nossas dificuldades, seja ao nivel de lidar com emocdes, a nivel financeiro, uma
sobrecarga financeira, porque o Estado ajuda mas depois existem outras
necessidades dos nossos filhos em que mais ninguém nos ajuda, e isto tem uma
sobrecarga financeira na familia. Depois a nivel de relacdes familiares e com o
meio, uma pessoa que se sente com vergonha e isolada comeca a criar
instabilidade familiar e a criar sentimentos de isolamento, vai cortar relagbes com
0S amigos, portanto o impacto social que o grupo teve foi a criacdo da associacao
e a consciencializacdo das pessoas para a realidade das familias de criangcas com

necessidades especiais.

Considera que em Vagos ja existe uma nova consciéncia para estas
questdes?

Ja comeca a haver. Vou dar um exemplo, ainda ha bem pouco tempo tivemos
reunido da CLAS da rede social para apresentacdo do diagndstico social e nédo
havia referéncia a deficiéncia na infancia em um Unico ponto quando é uma
realidade assustadora no concelho de Vagos, dita por uma médica de familia do
Centro de saude de Vagos. Ela diz que ja trabalhou noutros pontos do pais e
guando chegou a Vagos, quando tomou consciéncia da realidade de criancas de
deficiéncia percebeu que o0s nimeros que encontra sdo assustadores, ndo me
soube precisar e eu também nao tenho aqui valores, mas acredito na palavra dela.
Ora, se estamos a fazer o diagndstico social de um concelho de uma realidade que
aparentemente € macica e depois isso ndo aparece no diagndstico social porqué?
Porque as pessoas nao falam sobre isso, escondem e vivem 0s seus problemas
com a sensacao que 0s seus problemas séo so6 individuais e tém que os carregar
com sentimentos de culpa, ora isso nos dias que correm é impensavel, culpa
porqué? Eu fiz alguma coisa de errado para gerar um filho deficiente? N&o.
Aconteceu, € uma realidade que ocorre, ndo escolhe, ninguém esta isento, casais
em idade fértil saudaveis tém o risco de doengas genéticas ou sindrome de 3%,
vale o que vale, hd 97% de gerar um filho saudavel e ainda bem por isso é que
olhamos para a rua a ndo vemos sO pessoas com deficiéncia, temos pessoais
saudaveis e capazes, mas esses 3% estdo |4 e ninguém sabe se lhes vai calhar.
Foi importante enquanto associacdo comegarmos a marcar posi¢do, estivemos na
reunido do CLAS, somos uma associagdo recente, a verdade € essa, mas
marcamos presenca, falamos e perguntdmos e questionamos o porqué da
deficiéncia na infancia ndo estar presente no diagnéstico social, quando sabiamos

gue era uma realidade em Vagos. Foi uma questao bem pertinente de tal maneira



que vao reformular o diagnéstico social do concelho para integrar esta posicdo. E

preciso falar para ser ouvir.

O que espera conseguir no futuro com a sua participagdo no grupo?

Que continue a ser a minha zona de conforto, isto agora é a mée a falar, ndo é a
presidente, 0 meu processo adaptativo a nova realidade ainda esta a ser feito,
tanto com o Jodo porque o atraso de desenvolvimento vai-se acentuando, ou seja
a diferenca entre ele e os meninos da idade dela vai-se acentuado, vai cada vez
ficando maior, ha um fosso. A tomada de consciéncia dessa realidade vai ser cada
vez mais inflexivel, ndo ha volta a dar, é aquilo e aquilo mesmo. Depois acredito
gue vao haver fases que me vao marcar, que me vao ser dificeis de ultrapassar,
como a entrada para 0 ensino basico, para o primeiro ciclo, estou a lembrar-me
dessas porque o Jodo ja tem cinco anos e é a etapa que esta mais proéxima, mas
certamente havera outras. Para além de outras situacdes menos boas que
felizmente nem toda a gente passa e que nos aconteceram a nés que foi a perda
do segundo filho e o grupo tem sido fundamental, porque é ainda recente, faz trés
meses, foi um filho muito desejado e 14 esta foi uma reincidéncia do sindrome do
Jodo e tivemos que optar, optamos por interromper. O grupo tem sido fundamental

como zona de conforto.

E como é que se sente agora para apoiar 0s outros? Acha que pode ter um
papel importante para apoiar as outras pessoas?

Espero que sim, sendo esta minha experiéncia é em vao e eu quero acreditar, e
esta é a minha parte terapéutica, gue uma experiéncia ja carregada, porque é, nao
vou tapar o sol com a peneira, acredito que ha muita gente mais velha que nao
passou pelo que eu passei em tdo pouco tempo e isso faz de mim o que faz. Cada
um evolui da forma que achar melhor, de acordo com as caracteristicas da sua
personalidade. Eu quero acreditar que consigo tornar estas histérias boas,
positivas, se conseguir ajudar através da minha experiéncia outras familias. E a
forma que eu tenho de interpretar a carga dramatica que ja estd a rodear-me ao

longo destes anos.
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= Anexo VIII — Transcri¢cdo da entrevista & Mae2

Entrevista M2

Podia dizer-me a sua idade, a do seu filho e as necessidades especiais que
apresenta?

Tenho 38 anos, sou mae da Maria. A Maria tem vinte e trés meses, vai fazer dois
anos daqui a um més e pouco. Desde os quatro meses que lhe foi diagnosticado
uma mal formacdo ao nivel do cerebelo, vai sempre limitar um bocado a
coordenacdo e o equilibrio essencialmente. Podera também afetar a parte da
linguagem, podera ter varios meandros que ndo se sabe ainda. Podera tudo correr
bem e ndo ser nada de muito grave mas pode afetar algumas funcdo de

coordenacéo e equilibrio.

Ha quanto tempo participa no grupo de apoio?

Ha um ano e quatro meses.

O que é para si 0 grupo de apoio em que participa?

Para mim neste momento o grupo € uma ancora, uma ancora a realidade do
problema da Maria, porque nds no dia-a-dia sabemos que ela tem um problema
mas vivemos com ele assim como se ela ndo tivesse problema absolutamente
nenhum e o grupo serve como essa ancora. Sabemos que ela tem um problema,
que ele tem de ser acompanhado e que também nds temos que ter algum
acompanhamento e ajuda. O grupo é um bocadinho o chamar-nos a realidade dos

problemas mas também vamos |4 retirar a ajuda e aquela entreajuda.

Tenho conhecimento que o grupo de apoio em que participa ja utilizou
diversas dinamicas. Inicialmente comecaram com aconselhamento técnico,
mais tarde optaram apenas por sessfes com a presenca dos pais e na
atualidade continuam com o aconselhamento técnico. No seu caso sO
participou em sessdes orientadas por um técnico, como tem sido esta

experiéncia.

Sim. Eu entrei no grupo por acaso, um dia vi no jornal uma entrevista da Cristina

(presidente da associacdo) que também nos chamava a ir a um workshop de



massagem shantala. Na altura achei fantastico, a Maria era pequenita, tinhamos
descoberto o problema h& cerca de um més e pareceu-me fantastico, massagem
shantala para estimular um bocadinho os sentidos. Fui ndo pelo grupo mas pelo
workshop, mas na altura achei fantastica a oferta que tinha para além do
workshop. Entretanto fui logo convidada a ir a proxima reunido, a proxima sessao

com a psicoéloga.

Para além deste motivo considera que existiram outros que a levaram a fazer
parte do grupo.

Senti logo que tinha motivos para continuar, tinha sabido ha um més do problema
e eu precisava de ajuda, viesse ela de onde viesse, mas eu precisava. A
intervencao precoce foi logo imediata, fui eu que a requeri, estava a mostrar-me
caminhos para a Maria mas ndo para mim. Achava que precisava de falar com
alguém que me entendesse, a familia é muito importante naquelas alturas, mas de
facto falar com alguém que conhece o viver de uma crianca com problemas é
completamente diferente. Achei que era a altura certa para pedir essa ajuda e veio
na altura certa. Sempre me senti bem |4 apesar de chorar baba e ranho. Uma
pessoa vai la e parece que durante dois dias s6 vé um pouco daquele mundo, mas
€ um lavar de alma que sé quem la esta é que consegue entender. Eu vivo muito
0s problemas delas, transporto-os um pouco para a minha vida mas acho que de
facto torna-se uma dor saudavel. Nao ha grande explicacdo. Nao se explica. Se
alguém de fora disser “vais la para chorar?”, nao é que se chore sempre, mas é
para lavar a alma. EXpomo-n0os mas sem nos expormos, porque € um problema
comum, apesar dos problemas serem todos diferentes. Acho que nos ajuda
imenso a seguir em frente. Neste momento se eu olhasse para tras e visse que eu
e a Maria e eu e 0 meu marido continuAvamos aqui ho nosso mundo nao tinha a
visdo que eu tenho hoje da Maria e das capacidades que ela tem. Se calhar via o
lado contrario, as coisas que ela ndo consegue fazer, ao contrario das coisas que
ja consegue. Por mais médico a que a gente va, por mais técnicos que nos digam
A, B ou C nos temos tendéncia em ver a parte negativa. Acho que o grupo me
ajudou a ver a parte positiva, olhar para as nossas criangas e ver as coisas que
elas ja passaram e ja conseguem fazer é fantastico. O grupo ndo nos ajuda sé a
ver as partes boas, porque assim também nao faria sentido, mas se andarmos
sempre a ver as coisas que eles ndo fazem ... era complicado. O grupo ajuda-nos
a ver isso, as crises que se tém, as dificuldades ficam apenas como uma parte que

j& passou. Temos de ver a vida com olhos de esperanca.



Como correu a primeira sesséo de grupo?

Foi um choque, foi um choque muito grande porque foi talvez a primeira vez que
me confrontei com o mundo da diferenca, chorei que me fartei. A partir dai achei
gue era ali que eu ia um pouco lavar a minha alma e é isso que tem sempre
acontecido. Sempre que vou sinto um lavar de alma.

Para além do apoio no grupo temos também sessGes com a psiclloga da
intervencao precoce, mas para nds é complicado, porque trabalhamos os dois, ja é
dificil arranjar horas para tantas coisas, temos de ir a Coimbra, as tergas e quintas,

no centro de paralisia cerebral. Tem terapia ocupacional e fisioterapia.

No seu dia-a-dia, enquanto mae de uma criangca com NEE que necessidades
sente ou ja sentiu?

De facto acho que é mais 0 que ja senti, as coisas estdo encaminhadas e muito
bem encaminhadas, temos um apoio extraordinario da parte do Centro de Paralisia
Cerebral, eles quase que nos indicam o caminho que nds temos que fazer no dia-
a-dia e isso € muito bom. Sentimo-nos amparados de todas as vertentes. A Maria
tem um estrabismo bastante grande eles tem la um neurologista cuja
especialidade € a oftalmologia. Temos ali os técnicos necessarios e suficientes
para a Maria progredir, 0 melhor que ela conseguir e 0 melhor que nés a
consigamos ajudar. De facto ja senti mais necessidades do que neste momento.
Neste momento é mesmo o tentar ir colmatando dia-a-dia aquilo que nos solicitam
das terapias para a Maria, mas ndo é nada de muito complicado, a Maria é muito
cooperante, ndo ha muito problema. A minha necessidade neste momento era ter
trinta horas por dia, porque o problema é o tempo e coordenar tudo. Temos a
nossa vida toda coordenada as meias-horas. Isto torna-se um bocadinho
desgastante e cansativo. Fora isso achamos que temos o apoio suficiente. Eu em
termos da associagdo que me ajuda em termos psicologicos a encontrar um

caminho e apoio emocional e para a Maria o0 apoio técnico.

Que outras necessidades gostaria de ver respondidas para melhorar o seu

bem-estar enquanto mulher e pessoa?

Eram as tais mais seis horas, para fazer coisas que realmente gosto e nao tenho
tido tempo. N&o tenho o apoio fisico, tenho o apoio todo da minha familia, o apoio

psicologico possivel e imaginario mas eles ndo estao aqui, estdo longe e isso faz



com que eu ndo tenha ndo tenha ninguém para ficar com a Maria meia-hora, para
ir buscar a Maria se for necessario, tenho que andar sempre eu € 0 meu marido
muito... a controlar tudo muito direitinho, porque se acontece alguma coisa
gualquer. Agora ja temos ali uma senhora que nos ajuda e que ficou com a Maria
guando a creche esteve fechada e que sentimos que se acontecer alguma coisa
temos ali aquela pessoa. Mas fora isso 0 nosso tempo é todo cronometrado, em
funcdo muito da Maria, das necessidades da Maria, da escola da Maria. N6s temos
ficado um bocadinho para trds, s6 agora é que eu estou a conseguir olhar um
bocadinho mais para mim. Durante estes dois anos zero, ainda por cima agora o
meu pai teve um problema de saltde e tem sido tudo para os outros. As vezes
guando olho para tras sinto aquela necessidade de ter tempo para ir a um ginasio,
para ir as compras descansadamente sem pressoes, sem “olha tens que estar as
tantas horas para dar a comida a menina, tens que passar duas maquinas de
roupa a ferro”. Faltam-me essas horinhas para mim, mas vou conseguindo. O meu
marido € muito cooperante, no inicio estava assim... ndo sabia bem como havia de
ser com a menina. Estava um bocadinho inseguro, ndo fazia porque achava que
ndo sabia fazer. A partir do momento em que acha que ja sabe fazer, faz tudo e
deixa tempo para mim assim como eu deixo tempo para ele. Tem funcionado. Ja

nao digo as seis horas, mas as trés horinhas ja era bom.

Acha que o grupo tem ajudado na resposta a estas necessidades, acha que

evoluiu, que ajudou a superar as dificuldades.

N&ao sei se foi bem a associacéo, se foi a propria experiéncia do dia-a-dia que nos
faz encaixar mais uma coisinha do dia-a-dia. Claro que a partilha através de
conversas informais conseguimos chegar 14, seja da parte das sessdes como da

nossa partilha entre maes.

Vai mantendo contacto com as outras maes?

Sim, porque até temos diversas atividades e no meio dessas atividades vamos
falando de umas coisitas aqui e acola, mais do dia-a-dia, da nossa vida. Nao posso
atribuir a associagéo o facto de me ter mostrado o caminho de como fazer, mas faz

parte de mais uma experiéncia dentro de um todo.



Quais os beneficios que o grupo de apoio |lhe tem dado em termos
pessoais/individuais?

Os individuais foi o facto de eu entender... eu acho que os individuais misturam-se
com os da Maria, isso com toda a certeza. Com toda a certeza entendi que a
diferenca pode ser mais ligeira, ndo aligeirando a palavra ligeira, daquilo que nos a
partida pensdvamos que era o fim do mundo. Pessoas com problemas ditos muito
maiores do que a Maria e com um sorriso e com uma vontade de ir para a frente
isso a noés fortalece-nos com toda a certeza, da-nos ensinamentos gigantescos
porque conseguirmos retirar dali licdes de vida que nédo retirariamos de livro
nenhum, de internet nenhuma, de programa de televisdo nenhum, é a vida real
que esta ali perante nés e que nos ensina a nés pais que... nenhum de nés
pensou em ter um filho com deficiéncia, mas ao confrontarmo-nos com o problema
dos outros conseguimos minimizar 0 nosso, issoO com toda a certeza, isSso
fortalece-nos para o dia-a-dia e d4-nos armas contra certos preconceitos, certas
coisas que nos pensavamos que eram o fim do mundo e que afinal séo a coisa
mais ridicula que sdo os outros. Quero |4 saber dos outros, todas elas ensinaram-
me um bocadinho dessa fazer ... da diferenca a indiferenca, aquilo que nédo
interessa. Foi este ensinamento que me trouxe em termos pessoais, se eu achava
gue era o fim do mundo ter uma filha com um problema de equilibrio, quando vejo
alguém com problemas em gue a vida esteve no fio da navalha, o meu problema é

minimizado. Isso fortalece-nos para enfrentarmos as coisas com mais forca.

Considera que a sua participacdo no grupo de apoio também apresenta
beneficios para a familia? Até para a propria crianca? Estando muito mais

fortalecida...

Isto é tudo uma bola de neve, se estou mais fortalecida consigo tratar melhor dela,
nao me lamento porque tenho uma filha assim mas dou valor a filha que tenho
porque consegue coisas extraordinarias que custam mais do que as criangas que
nao tém o problema que ela tem e no entanto ela consegue, € uma heroina. Se eu
consigo ver a minha filha assim s6 tem beneficios, porque a nossa relagdo fica
muito mais fortalecida, ndo olho para a Maria como uma coitadinha, mas olho para
a Maria como uma crianga que tem um problema e consegue fazer coisas
extraordinarias, como por exemplo andar, que ela comecou andar ha pouco tempo.
Uma crianca que ndo tem mais de metade do cerebelo que € o que nos ajuda ao

equilibrio e que consegue andar € uma heroina.



A associacao e o grupo também me abre a porta para outras coisas, por exemplo,
eu acredito que a Maria conseguiu entrar no centro de paralisia cerebral mais cedo
do que seria expectavel porque estava no grupo, porque conheci esse servico e fui
a procura deste servico um més depois de saber o problema da Maria. Nao foi
médico nenhum, foram os outros pais que me disseram como fizeram, que me
disseram e se escrevesses uma cartinha para l&? Como é que fizeste? Isso tudo
da-nos informacdo ou sabemos como ir buscar essa informacdo. Ndo temos a

informagéo logo ali mas temos meios para ter essa informacao.

Em termos de lazer acha que a associacdo tem ajudado. Eu sei que vocés
organizam muitas atividades, acha que é importante para si?

E, mas vou ser sincera, 0 mais importante tem sido o grupo. Também sei que para
a associacdo as atividades sdo um meio complementar de divulgacdo da
diferenca. Para mim as atividades sdo importantes, mas ndo sdo o essencial. O
essencial é a parte do grupo e dos ensinamentos que ele nos da. Mas depois
vamos a uma pedalada e tudo isto nos da um bocadinho daquilo que nés
precisamos de aprender, apesar de termos criangcas diferentes em casa temos
uma vida normal, somos pessoas que sabemos rir, gostamos de estar juntos, que
gostamos de conviver e que ndo nos fechamos e estamos ali numa caixinha...

evitando o isolamento.

Em termos de beneficios sociais? Qual tem sido o papel do grupo?

Tem tido muitos beneficios, mas muito centralizado no concelho de Vagos. Se
formos a ver tem um raio de acéo até Aveiro. Mas também ndo vivo em Vagos
para conseguir ver isso do lado de la, sé consigo ver a associacdo do lado de
dentro e ndo como uma pessoa de fora. Mesmo assim acho que ja fez muito pela
consciencializacdo na zona de Vagos, ja devem haver poucas pessoas que nao
saibam que existe aquela associacéo e que existem pessoas diferentes que estdo

naquela associagéao.

Acha gue esta associa¢do ajudou em termos sociais a qué?
Eu acho que quando as pessoas sao confrontadas com alguma coisa diferente

retraem-se sempre, tém sempre aquela coisa do “coitadinho”, “ nao devia ter
acontecido”, mas acredito que com o tempo as pessoas se venham a
consciencializar através da confrontagdo da realidade. Uma vem, vé e pensa
“Coitadinho”, mas amanha ja esqueceu. Mais tarde, se encontrar alguém diferente

€ capaz de perguntar “mas que raio de bicho & que trazes no carrinho”, mas se



forem confrontados com essa realidade uma duas trés quatro vezes é capaz de

encaixar.

O que espera conseguir no futuro com a sua participacdo no grupo? Quais
as expetativas que tem?

Tenho a expectativa de estar do lado das maes que ja la estavam, ou seja eu acho
gue neste momento estou a receber muito mais ensinamentos do que a dar e
espero um dia dar esses ensinamentos aos futuros pais que possam aparecer. Eu
neste momento ainda estou muito na fase de absorver aquilo que elas tém para
me dar, elas e eles, e s6 depois de tudo estar ... e também ira depender muito do
desenvolvimento que a Maria vai ter ou ndo, mas 0 que eu espero da minha parte
e do grupo perante mim é que eu venha a dar ao grupo aquilo que o grupo me esta
a dar a mim. Acho que o grupo tem pernas para andar, tem vontade e a

associacdo sO tem coisas boas para dar a sociedade.
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®  Anexo IX — Transcrigdo da entrevista a Mae3

Entrevista M3

Podia dizer-me a sua idade, a do seu filho e as necessidades especiais que
apresenta?

Tenho 49 anos, sou mae do Rui, uma crianca que nasceu com hipotiroidismo que néao
foi diagnosticado no momento do nascimento com o teste do pezinho, ele também néo
nasceu aqui em Portugal, nasceu na Venezuela. So foi diagnosticado o hipotiroidismo
guando ele tinha quatro anos, portanto tudo isto trouxe uma série de problemas de
desenvolvimento. Ja foi operado ao coragéo, € um menino que esta a ser tratado com
o Letter, que substitui a hormona que a tiroide devia produzir. Desde que esta a fazer
o tratamento tem evoluido muito, claro esta que nunca vai chegar a ser como as
outras criangas porque ele tem certos problemas de aprendizagem, é mais lento...
Tinha hipotonia nos membros inferiores e superiores, tem alguns problemas na fala
mas ja esta a ser seguido, quando se pode, pela terapeuta da fala, agora vamos la ver

pouco a pouco.

Ha quanto tempo participa no grupo de apoio?
Desde 2009, ha 3 anos.

O que é para si 0 grupo de apoio em que participa?

Este grupo surgiu de uma ideia da equipa de intervencdo precoce aqui da zona de
Vagos. As psicélogas que nos acompanhavam é que deram a ideia, porque € que nés
nao faziamos um grupo, estavamos desde o inicio tdo unidos, tdo compenetrados uns
com outros por causa do nosso problema em comum e assim foi... nds comegamos
pouco a pouco em reunides. Mais tarde pensamos em criar uma associagao e foi
assim. Para o mim o grupo, como para todas, acho eu, € uma maneira de nés
chegarmos ali, estamos em familia, temos algo em comum, desabafamos,
conversamos muitas vezes problemas que temos com 0S Nnossos meninos, damos
ideias uns aos outros, compartilhamos ideias, € uma maneira de termos ali um apoio.
No inicio foi mais um apoio psicolégico que ndés tivemos, hoje em dia, como quem diz,
superados, ja nos habituamos a isto e para nés jA € uma coisa normal, € uma

aceitagao.



Tenho conhecimento que o grupo de apoio em que participa ja utilizou diversas
dindmicas. Inicialmente comegaram com aconselhamento técnico, mais tarde
optaram apenas por sessbes com a presenca dos pais e na atualidade
continuam com o aconselhamento técnico.

No inicio foi muito dificil, quando n6s estamos a tentar perceber aquilo por que
passamos, o porqué, o que podemos fazer e ndo sabemos o que havemos de fazer.
Temos um problema e perguntamo-nos porqué a mim. Pouco a pouco vieram 0S
conselhos das nossas psicologas. Foi um bocadito dificil, nés falavamos, elas
aconselhavam, faziam-nos ver e entender porque muitas vezes nds temos a realidade
a frente mas ndo a estamos a ver, é isso que nos fazer aceitar pouco a pouco, é
realmente muito dificil para quem esta a passar por uma situacdo assim. Agora € o

dia-a-dia normal.

Na altura em que vocés acharam que ja estavam prontos para dinamizar as
sessfes, como é que foi? Como é que correu essa altura?

No principio correu bem, nds dinamizavamos normalmente... aquilo é tdo esponténeo
que a medida que vao surgindo as duvidas nds...muitas vezes podiamos partir de uma
problema de uma de nds... cada pessoa pensa de maneira diferente e quando nés
partilhamos com os outros que pensam de outra maneira encontramos a solucéo para

0 problema.

A presenca da psic6loga é importante?
Muito.

De que modo?

Ajuda muito, é uma pessoa que esta ali que é independente, sabe que muitas vezes
guem vé de fora o problema vé-o de uma maneira mais calma, ndo vou dizer fria,
porque ela conhece cada um dos nossos casos e tém-se envolvido muito connosco
mesmo emocionalmente, sempre com carinho. Via as coisas de uma maneira mais
calma para nos dar ideias para as situagfes, o que é que nds podiamos fazer para
aceitar e tudo isso. Antes do grupo foi muito dificil, tive de procurar onde morar com os
meus filhos porque eu sabia que onde morava néo tinha condi¢des para eles, sempre
pensei primeiro neles do que mim. N&o tinha conhecimento de como conseguir ajudar
para o meu filho. Tive muito apoio das educadoras do centro onde ele estava, uma
delas até ficou madrinha dele. Ele precisava de fisioterapia e foram elas que se
mobilizaram para o levarem a Mira para eu ir trabalhar, porque eu ndo podia deixar de

ir trabalhar porque sou o sustento da minha familia. Tenho tido muito apoio de



pessoas de fora. Quando eu precisei de alugar uma casa foi uma educadora de
intervencdo precoce que até procurou e tudo sitio para eu ficar, nunca me esqueco
dela, sdo pessoas que passam pela nossa vida e vdo deixar uma marca. As vezes
encontramo-nos nas atividades que nés fazemos e digo-lhe sempre que ela foi um

anjo que veio ao meu mundo.

Quais os motivos que a levaram a grupo? Sei que foram aconselhados pela
equipa de intervencdo precoce mas que outros motivos a levaram a participar?

Foi a falta, muita falta que ha para estas criancas, muita falta. Ainda ha muita
discriminacdo, ficam olhar para os nossos filhos como se fossem coisas fora do
normal, eu penso que sao especiais, por isso é que olham para eles assim. JaA me
aconteceu pessoalmente uma situacdo com a uma vizinha que hoje em dia ja ndo o
faz. A minha vizinha tinha o filho dela bebé ao colo e eu também estava a chegar com
0 meu, 0 meu tocou no menino e ela afastou-0. No momento eu dei-me conta mas néo
disse nada, ndo me toca a mim dizer, isso é trazer um conflito, mas notei e observei.
Dantes também quando eu andava na rua... agora ja ndo... hoje ja posso dizer que
sou mae de um menino diferente mas que parece muito normal. Mas no inicio, quando
tinha hipotonia ndo era um menino normal, quase com trés anos ndo conseguia andar
num andarilho, ndo conseguia. As pessoas olhavam para o meu filho e diziam:
“coitadinho”. Aquilo magoa um bocadinho a noés pais e tudo isto. As pessoas tém que
se habituar que eles sdo como nds, sentem como nos, fazem brincadeiras, tém
malicia, ttm uma docura que nao tem qualquer crianca, as vezes tém uma maneira de
pensar muito diferente que € o positivismo. Eles sdo muito positivos, desde que
nascem sao muito positivos. Eles veem o problema deles e tratam de supera-lo de
uma maneira positiva. O Rui quando esteve no infantario ndo gatinhou, ele arrastava-
se de barriga no chéo e brincava com os outros a rir-se, roubava os brinquedos e fugia
com eles. Eu nem sabia, um dia a educadora mostrou-me uma fotografia e disse-me:
“olha como o seu filho se diverte” e eu s6 pensei “0 meu menino”, ri-me, como € que
ha adultos que tém depressdes por uma insignificAncia e outras vezes nem sabem
porqué, e uma crianga com um impedimento daqueles a rir-se e a desfrutar da
maneira que ele pode, ou seja sdo ensinamentos que eles nos dao sé que nem todas
as pessoas veem assim. Veem-nos como coitadinhos, eles sdo mais valente do que

noés. O meu filho é o meu regalo, 0 melhor que me podia ter acontecido.



Acha que o grupo tem ajudado a essa mudanca de mentalidade?

Tem, hoje em dia penso assim, amanha pode vir uma mae que esteja muito em baixo,
ao dizermos as nossas experiéncias elas podem melhorar. N6s vamos transmitir isto
as maes e acabamos também por passar a populacdo em redor. Vao aceitar os
nossos filhos.

No seu dia-a-dia, enquanto mée de uma crianca com NEE que necessidades
sente?

Eu para mim ja tenho tudo, para o meu filho... tenho tudo como quem diz, queria umas
férias compridas e dormir e dormir, porque isto é complicado. Sou uma familia
monoparental, como tal os meus filhos ndo tém apoio do pai. Tem sido um bocadinho
esgotante, tenho de fazer papel de homem, de mée de tudo. Os meus filhos como sao
estrangeiros trouxeram uma série de problemas porque eles ndo tinham nacionalidade
portuguesa, tive de arranjar tudo isto passo a passo. Podia escrever um livro... por
tudo que ja passei. Tem sido duro, muito esgotante. Para o meu filho falta muito e com
a situacdo econémica que 0 pais esta agora a ultrapassar muito mais porque estédo a
fazer cortes muito injustos. Acho que no caso destas criancas ndo se deviam fazer
cortes porque eles sdo seres humanos e no dia de amanha sdo adultos, se desde
agora se trabalhasse com eles podiam ser pessoas autbnomas amanhda, sendo se
trabalha com eles vao ser sempre uma carga econdémica para o pais, vao estar a
depender da seguranca social, se eles fossem autbnomos sustentavam-se a si
mesmos. Na saude ndo me posso queixar, 0 Rui tem tido apoio, gracas a Deus, tem
sido muito bem acompanhado em Coimbra no pediatrico, onde foi operado ao coracao
com a equipa do Dr. Antunes, ficou muito bem. Como familia monoparental ndo tenho
tido tempo suficiente para Ihe dedicar para terapias que ele precisa, psicomotricidade,
fisioterapia. Tem um jeito ao caminhar que se tivesse sido corrigido desde agora podia
modificar. Na fala tem muita necessidade. Na escola esta inserido no ensino normal e
se ele fosse mais acompanhado podia aprender muito mais, porque a aprendizagem
dele é muito mais lenta do que a das outras criangas. Agora passou para o0 4° ano,
mas em si a aprendizagem gue ele tem ainda nao é do 1°, s6 que é por uma questdo
gue tem de ser, de idade. Pedi se alguém o podia acompanhar, para além da
professora de educacao especial que sé&o s6 duas ou trés horas por semana. Este ano
acho que até tem mais horas, acho que sao seis horas. No ensino normal ele esta com
0S outros meninos mas ndo mete nenhuma atengdo as aulas, esta atento a outras
coisas e ao que a cabecita dele esta a pensar. Se tivesse alguém ao pé dele, podia

puxar mais por ele. Mas ndo, disseram que ndo, que ndo ha verbas. Assim como o



meu estdo muitas criangas nesta situacdo. Da terapia da fala este ano ainda estou a

ver, mas eles disseram que sim, pouco a pouco tem de ser.

Que outras necessidades gostaria de ver respondidas para melhorar o seu bem-
estar enquanto mulher e pessoa?

Precisaria de viver um bocadinho mais para mim mesma, estou consciente disso, mas
por enquanto dou-me conta que ele ainda precisa muito de mim. J& houve um tempo
em que eu tive menos tempo para mim. Eu sou mae de trés filhos, uma delas ja esta a
morar com o namorado, e tenho outro com dezasseis anos. Entdo, de vez em quando,
dou uma saidita, com as colegas e ja espaireco um bocadito, mentalmente. Como o
menino ja estd maior j4 posso deixar com o irmao. Antigamente ndo, no inicio custa
muito ainda estamos a tratar de nos habituar a tudo isto, fazemos um mundo muito
grande muito pesado, conforme eles vao crescendo, a rotina vai-se fazendo e n6s nos
vamos habituando, vamos tratando sempre de ir buscar um pouco de espaco para
nés. Também tem a ver de com a personalidade das pessoas, ha pessoas que custa
um bocadito mais. Acredito muito no positivo, nés caimos mas temos que pensar que

amanha vai correr melhor.

Acha que o grupo ajudou aresponder as suas necessidades?

Com o grupo as coisas melhoraram ainda mais, podemos ligar a Cristina que ja esta
muito metida nisto, pedir alguma ideia, onde nos podemos dirigir, se calhar uma das
maes ja passou pelo mesmo problema e tem alguma coisa que nos possa servir.
Vamos aproveitando estas coisas umas das outras.

Eu sou um camaledo, adapto-me a tudo com muita facilidade, as pessoas até se riem,
mas ndo se pense, no inicio também me custou muito. O grupo foi muito importante,
porque estamos todos a falar o mesmo idioma. Muitas coisas que passam com 0S
nossos filhos até tomamos em piada, tentamos levar as coisas a rir. Nas férias 0 meu
filho esteve no ATL e quando chegou a casa disse-me que 0s bombeiros tinham
estado na escola mas ndo conseguiu explicar que era um simulacro. Sé quando mais
tarde viu na televisdo me chamou a atengéo e eu percebi que o que ele queria dizer
era simulacro. Eles também raciocinam, o que é diferente é a fala, o andar, a
capacidade de memorizar coisas, s6 se for uma coisa que 0 atraia muito sendo a

memoaria dele é de peixinho. De resto ele é como nés.

Retira beneficios pessoais e individuais pelo facto de participar no grupo?
Sim, deu-me apoio emocional ao compartilharmos, ao vermos que uma pessoa esta a

ouvi-la e a entendé-la, ja ali n6s temos um apoio emocional. E como quando nos



perdemos um ente querido, € ter alguém que nos diga “tem calma, tinha que ser,
aceita”. Se nos tivermos alguém que nos diz “agora o que é vai ser da tua vida”, assim
ndo estéd ajudar. Precisamos de algum que nos ajude a por para cima e foi isso que
aconteceu connosco. E o que acontece connosco e é o que nos queremos partilhar
com as outras pessoas, porque ha muitas familias que ainda nao aceitam a situacao
de ter uma crianga, alguns deles até jA& sdo adultos adolescentes, muitos ficam
fechados, nem sequer os trazem a rua, por vergonha e isso € triste, porque estes
seres entendem tudo ao redor, tudo, tudo. O meu filho tem alguns problemas em falar
e mesmo eu sendo mae e estando todos os dias com eles tenho dias em que tenho
dificuldades em entendé-lo. Ele repete duas e trés vezes, se eu hdo percebo a reagcédo
dele é “deixa, deixar estar”. E o que ele me diz todo enervado por ver que eu ja ndo o
estou a perceber. Todos eles entendem, se vocé pegar na mao de uma crianga com
paralisia cerebral vocé vai ver que ele até sorri, se lhe fizer miminhos, porque ele esta

a sentir aquele contacto aquele mimo.

Considera que a sua participacdo no grupo de apoio também apresenta
beneficios para a familia? Até para a propria crian¢ca? Estando muito mais
fortalecida...

Eu acho que sim, nds ao aceitarmos 0S h0SS0S Meninos estamos a sentirmo-nos bem,
somos outro tipo de pessoa para a nossa familia. Somos pessoas mais normais, mais
alegres, ndo estamos deprimidos, em baixo, ndo andamos a choramingar por todos os
lados. Ao estarmos bem por n6s mesmos estamos bem para eles e isso faz sentir bem
guem esta ao nosso redor. Se nds estivermos deprimidos os nossos filhos ndo sao

felizes.

O que espera conseguir no futuro com a sua participacdo no grupo? Quais as

expetativas que tem?

Espero muito muito. Por mim espero que no dia-a-dia de amanhd estas criangas
tenham o essencial, para serem auto-suficientes, para integra-los na sociedade de
modo autossuficiente, ndo para fecha-los dentro de uma instituicdo e deixa-los ali
fechados, porque isso também ndo é o que eu pretendia para mim. Enfim temos
planos muito grandes, acolher mais familias que estejam em baixo. Estas familias que
tém as criangas fechadas e tém vergonha deles, ndo as tiram a rua, ndo saem com
eles, fazem infelizes estas criangas. Se nds vivermos uma vida normal com estas

criangas estdo mais proximo do normal. Mas h& ainda muita coisa para fazer.



Mas acha que o grupo pode ajudar a isso? Tem a expectativa que 0 grupo
continue a crescer?

Pode, ja se vé que o governo ndo esta a apoiar muito estas coisas, por isso temos que
fazer por nossa conta, pedir o apoio da comunidade em si. Temos sido acolhidos
muito bem aqui em Vagos, quando fazemos 0s nossos eventos muitas pessoas
aderem, o que € muito bom e também somos muito mexidas. Temos tido apoio de
varios parceiros, da camara municipal, o centro de Santa Catarina, o jornal O ponto,

empresas como a Ferneto, o Neva.

Considera que tem mudado a consciéncia da populacdo de Vagos em relacdo a
estas criancas e familias?

Tem mudado porque a maneira positiva como encaramos 0 nosso problema, como
algo normal, tanto é que neste momento a minha vizinha ja fala com o meu filho
pergunta se ele estd bem, ja o toma como uma crianca normal. Se eu tivesse criado
um conflito na altura teria sido pior, ia ficar para toda a vida, temos que deixar que 0
tempo corra, temos que mostrar que eles se podem integrar na sociedade de modo
igual, normal. Gostaria de ser mais ativa, mas as dificuldades também ndo tém
deixado. JA me sinto mais preparada para ajudar os outros, como tenho um menino
especial vou ser uma lutadora por estes meninos pelos seus direitos, pelo que eles

precisarem durante toda a vida, até ao Ultimo sopro vai ser assim.



